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Utdrattur

Langvinn lungnateppa (LLT) er langvinnur sjikdomur sem leggur miklar
byrdar & sjuklinginn og fjolskyldu hans. Fjoldi peirra sem hafa LLT fer
vaxandi og @ fleiri latast ur sjukdomnum & hverju ari. Sjuklingar med

LLT eru lagdir inn 4 lungna-deild pegar sjukdomurinn agerist.

Fjolskylduhjukrun nytur vaxandi athygli, sérstaklega i barnahjukrun og
heilsugaslu. begar sjuklingur med langvinnan sjukdom er lagdur inn a
sjukrahts er mikilvegi fjolskyldunnar i svo erfidum adstedum mjog
mikid og raedst pad af pvi vidhorfi ad veikindi séu allrar fjolskyldunnar.
Hjukrunarfreedingar 4 lungna-deild fa pa 6metanlegt taekiferi til ad vinna
med sjuklingnum og fjolskyldu hans, stydja og mynda medferdar-
samband. Flestir sjuklinganna purfa frekari adstod 4 heimili sinu, peir
leggjast sidan aftur inn 4 lungnadeild og pa leggur medferdar-sambandid

grundvoll ad frekari geedapjonustu.

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad meta &vinning af &kvedinni
hjokrunar-rmedferd. Medferdin felst 1 stuttum fjolskyldumedferdar-
samredum sem fara fram & lungnadeild. Sett er fram st stefnu-
rannsOknartilgdta ad peir sem fa stuttar fjolskylduhjukrunarmedferdar-
samraedur telji peir fai meiri og virkari studning en peir sem fa
hefdbundna fjolskylduhjikrun & lungnadeild. Patttakendur eru nanustu
&ttingjar sjuklinga 4 lungnadeild sem peir tdldu ad veittu peim mestan
studning. Alls voru petta 30 einstaklingar, 15 1 tilraunahépi (n=15) og 15
(n=15) 1 saman-burdarhopi, 8§ karlar og 22 konur, & aldrinum 19-—>60 ara.
Hjukrunarmedferdin folst i einu stuttu meodferdarsamtali sem tok rétt

ramar 20 minutur.

il



[ rannsokninni er beitt halfstodludu rannsoknarsnidi. Upplysinga var aflad
um bakgrunn patttakenda og peir svorudu tveimur spurningalistum um
fjolskyldu-virkni fyrir og eftir hjikrunarmedferd og um fjolskyldu-

studning eftir hjikrunar-medferd.

Helstu nidurstodur voru par ad marktekur munur er 4 upplifudum
studningi & milli tilrauna- og samanburdarhdps sem styOur rannsoknar-
tilgdtuna um ad stuttar fjolskylduhjikrunarsamredur veiti nanustu
@ttingjum sjuklinga 4 lungnadeild meiri upplifadan studning en hefd-

bundin hjukrunarpjénusta 4 lungnadeild.

Rannsoknin er visbending til hjukrunarfreedinga um ad stuttar fjolskyldu-
medferdarsamradur geta batt lidan fjolskyldna sjuklinga sem leggjast &

lungna-deild Landspitalans.

Lykilord: COPD/LLT, lungnadeild, fj6lskylduhjukrun, langvinn veikindi,
medferdarsamraedur, hjikrunarmedferd, hjikrunarrannsoknir.
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Abstract

Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) is a chronic disease that
puts great strain on patients and their families. COPD has ad high
prevalence of morbidity and mortality. Patients with COPD are in the

excerbation phase of their disease commonly hospitalized.

The importance of family nursing is being recognized in every healthcare
setting, especially when focusing on children and home care. The
importance of implementing family nursing in caring for patients with
chronic disease in difficult situation when hospitalized is very important,
founded on the belief that a disease is a family affair. Nurses in
pulmonary departments get a valuable opportunity to work with and
support the patients and their families and start a treatment relationship.
Most of patients with COPD need special nursing care at home and are
readmitted to the pulmonary department later in the disease process. The
treatment relationship already formed can be important for giving quality

nursing care.

The purpose of this nursing intervention research was to measure the
benefit of a nursing intervention. The nursing intervention being a short
family interview in a pulmonary department. A directional hypothesis
was put forward: That a family member recieving the short family
interview will perceive more family support than family member
recieving traditional nursing in the pulmonary department. Participants
where family members of patients in a pulmonary department that they
considered were their main support in their illness. Participants were 30,
15 (n=15) in an experimental group and 15 (n=15) in a control group, 8

men and 22 women, age 19>60 years. The main variable being a nursing



intervention, the short family interview, mean lenght 23 minutes Family
members in the control group received traditional nursing in the

pulmonary department.

The research had a quasi experimental research design. Information was
gathered on the background of participants and the patients, and two
questionaires one on family functioning before and after family nursing
intervention and one on perceived family support after family nursing

intervention.

Results support the directional hypothesis on percieved family support
being more after the short family interview than after traditional nursing

on a pulmonary department.

The research results are an indication for nurses to use short family

interview to soften family suffering.

Key words: COPD, Pulmonary department, family nursing, chronic
illness, family nursing interview, nursing intervention, nursing research
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Inngangur

Sjuklingum med langvinna lungnateppu (LLT) fer fjolgandi (Viegi o.fl.,
2007; Rabe o.1l., 2007). Islensk faraldsfraeedirannsokn 4 algengi LLT hefur
synt fram 4 ad gera ma rad fyrir ad 9% 40 ara og eldri séu med
sjukdominn & stigi [I-1V (flokkun alvarleika eftir GOLD, 2008) og allt ad
18% & stigi I-IV, urtak var tekid & hofudborgarsvedinu (Bryndis
Benediktsdottir, Gunnar GuOmundsson, Kristin B. Jorundsdottir, William
Vollemer og Poérarinn Gislason, 2007). Samkvemt upplysingum a vef
Hagstofu fslands (2009) voru 135.282 Islendingar 40 ara og eldri 1.
januar 2009. Samkvemt pvi @ttu peir sem eru med LLT & stigi II-IV ad
vera 12.175 og peir sem eru med sjukdominn & stigi [-IV 24.351. begar
tekid er mid af pvi ad hver einstaklingur tilheyrir fjolskyldu er 1jost ad
stor hopur Islendinga pjaist 4 einn eda annan hatt vegna sjukdémsins. |
rannsokn Bryndisar og félaga (2007) kom einnig i 1jos ad adeins hluti

peirra sem voru med sjikdéminn vissu af pvi.

LLT er langvinnur sjikdomur sem heaegt er ad medhondla, en hann hefur i
for med sér oOafturkrefar breytingar 4 Ondunargetu sem leidir til
minnkadrar starfsgetu. begar sjukdémurinn er kominn & stig III og IV
(GOLD, 2008) hafa einkenni versnad og hann hefur pa mikil ahrif a
starfsgetu og almenna lidan. Helstu einkenni eru andnaud (dyspnea),
kvidi, punglyndi og megrun. A lokastigi sjukdoms-ins eru einkenni
samberileg einkennum sjuklinga med krabbamein (Yohannes, 2007).
Einkennin fara stigversnandi og oft & 16ngum tima. Sméam saman heettir
folk a0 gera pad sem pad var vant ad gera, par til pad getur ekki lengur

sinnt persénu-legum daglegum porfum sinum.



Hjukrunarfreedingar eru i lykiladstodu til ad baeta pjonustu vid langveika
(Bodenheimer o.fl., 2005). A sidasta aratug hefur uménnun og abyrgd
umonnunar langveikra ad miklu leyti flust fra stofnunum samfélagsins til
fjolskyldunnar sem undirstrikar mikilvaegi pess ad skoda heilbrigdi
fjolskyldunnar & kerfisbundinn hatt (Kristin Bjornsdoéttir, 2002). betta
leidir til pess ad alag er mikid & fjolskyldum og umdnnun sjuklingsins
peim byrdi sem fer vaxandi eftir pvi sem sjukdémurinn agerist. Ahrif
sjukdomsins eru mikil & lif allra 1 fj6lskyldunni. Helga Jonsdottir, kemst
ad peirri nidurstodu i grein fra 2008 ad bradapjonusta vido LLT sjuklinga
hafi notid mestrar athygli, en mikilvaegi hjikrunar sjiklinga med LLT
pegar sjukdomurinn er stodugur fari vaxandi. Hin bendir lika 4 mikilvegi
pess ad medferd sé¢ byggd 4 gagnreyndri pekkingu og ad hun sé
fjolskyldumidud, ad heilbrigdispjonustan sé vel skilgreind innan
heilbrigdiskerfisins, adgengileg fyrir sjuklinginn og fjolskylduna og taki
mid af heilbrigdi og upplifunum fj6lskyld-unnar.

Vitad er ad LLT er sjuikdomur sem hefur mikil 4hrif 4 lif einstaklinga og
fjol-skyldna. Hvert hlutverk hjukrunarfreedinga getur verid i pjonustu vid
pennan hép hefur ekki mikid verid rannsakad og faar
medferdarrannsoknir ad finna par sem akvedinni hjokrunarmedferd er

beitt sem tekur mid af fjolskyldu sjuklingsins og drangur af henni metinn.

Alpjodaheilbrigdismalastofnunin WHO, (2003) hefur lagt aherslu 4 ad
heilbrigdis-starfsfolk, badi hjukrunarfredingar og laeknar, veiti heil-
brigdispjonustu sem tekur mid af einstaklingum, fjolskyldum peirra og
samfélaginu i tengslum vid umhverfi félks og med pad ad markmidi ad
hvetja pad til a0 na godri heilsu. Pannig sé haegt ad studla ad styttri

legutima og nyta vel adra pjonustu sem er i bodi 1 heilbrigdiskerfinu.



Sjuklingar 4 legudeildum sjukrahusa 4 Islandi eru sifellt veikari, og er pad
samberilegt vid pad sem pekkist annars stadar i heiminum. Sama & vid
um sjukl-inga med LLT, peir eru lagdir inn & lungnadeild pegar
sjukdomur peirra agerist, oft pegar um 6ndunarbilun er ad reda og astand
peirra krefst flokinnar medferdar med lyfjum, strefni og jafnvel
ondunarvélum. Einnig eru sjuklingar med LLT utskrif-adir heim vid
fyrsta moguleika og 1 Starfsemisupplysingum Landspitala (2009) ma sja
proun i pa att ad stytta legutima 4 lungnadeild & meir. Krofur um
hagkvaemni og sparnad i rekstri dyrra teknivaeddra heilbrigdisstofnana
fara vaxandi. Petta eykur likur & ad sjuklingar séu utskrifadir af deildum
sjukrahtisa, par 4 medal lungnadeild, 40ur en ad tekist hefur bua
sjuklinginn og fj6lskyldu hans nagilega undir pad sem vanta ma heima.
Ofullnzgjandi undirbaningur getur sidan leitt af sér vandamal eins og pau
a0 sjuklingur taki ekki lyfin sin eda hann taki pau ekki rétt af pvi ad
upplysingar eru Ofullnegjandi (Helga Jonsdottir og bPorbjorg Soley
Ingadéttir, 2007). Hann faer ekki naudsynlega adstod heim til sin til pess
a0 oOryggi og vellidan hans og fjolskyldunnar sé tryggt, og pad getur leitt
til endurinnlagna 4 lungnadeild med miklum tilkostnadi fyrir pjoofélagid
svo og streitu og vanlidan fyrir sjuklinginn og fj6lskyldu hans. Pattur
fjolskyldunnar og mikilvaegi hennar i umoénnun og studningi vid
langveika sjuklinga er p6 oft vanmetinn og fraedsla um sjukdém og
upplysingar um astand, medferd og horfur sjuklingsins komast ekki til
skila. Sidast en ekki sist eru almennar leidbeiningar og andlegur
studningur vid sjoklinga og fjolskyldur sem eiga vid flokin
heilsufarsvandamal ad strida ekki nagjanlegur. Pattur fjolskyldunnar
verdur po seint ofmetinn i langvinnum veikindum og getur framlag

hennar haft urslitadhrif & pad hvort sjuklingur getur utskrifast af



sjukradeild og dvalid heima. Med pvi ad auka samvinnu, fredslu og
studning vid fjolskylduna er hegt ad vinna markvisst ad pvi ad hjalpa
sjuklingnum ad dvelja eins lengi heima og hann og fjolskyldan hans

oskar.

Hjukrunarfredingar 4 lungnadeild eru i lykiladstodu til ad kynnast
fjolskyldum sjuklinga og stydja peer. Samskipti hjukrunarfreedinga vid
fjolskyldur eru mikil, en ekki hefur verid veitt markviss hjukrunarmedferd
sem beinist ad pvi ad stydja fjolskyldur. Skraning hefur falist i ad taka
nidur helstu upplysingar um nanustu @ttingja eins og t.d. simanimer, en
fatt annad er skrad um fjolskyldur. I Calgary- fjolskyldmedferdarlikaninu
er hjukrunarmedferdum beitt til ad efla, baeta og vidhalda starfsemi
fjolskyldunnar & vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvidi hennar (Wright og
Leahey, 2009). Sé gengid ut frd pvi ad pjaning vegna veikinda sé
vidfangsefni  fjolskylduhjuokrunar, er mikilvegt ad skoda med
hjukrunarmedferdarrannsoknum hvada hjukrunarmedferdir eru veen-
legastar til a0 adstoda fjolskyldur. Hjukrunarmedferdir geta verid baedi
einfaldar og skyrar en jafnframt dhrifamiklar, og mikilvaegast er ad paer
nai medferdarmarkmidum sem sett eru sameiginlega af fjolskyldunni og
hjokrunarfreedingi. Pannig fer fjolskyldan adstod vid ad koma auga a
nyjar lausnir sem tengjast veikindum astvinarins og dregid er ur
likamlegum, tilfinningalegum og andlegum pjaningum (Wright og
Leahey, 2009). [ rannsokn fra 2008, sem var badi eigindleg og
megindleg, var skodud reynsla af gongudeildarpjonustu sem tekur mid af
samredum og leggur dherslu 4 umhyggju og studning fyrir langveika
lungna-sjuklinga og fjolskyldur peirra. Nidurstoour voru marktaekar fyrir
meginbreyt-urnar sem voru heilsutengd lifsgadi, fjoldi innlagna og lengd,

BMI, kvidi og punglyndi (Helga Jonsdottir og Porbjorg Soley Ingadottir,



2009). Nidurstodurnar voru ekki i samraemi vid fyrri rannsoknir sem
gerdar hafa verid erlendis. Helga og Porbjorg Soley telja ad astedan sé su
ad heildsted ndlgun og samredur sem beitt er 4 gongudeildinni skipti

miklu fyrir einstaklinga med LLT og fjolskyldur peirra.

Tilgangur rannsoknar

Tilgangur pessarar rannsdknar, sem framkvaemd var 2008-2009, er ad
meta avinning af fjolskylduhjikrunarmedferd i kliniskum adstedum.
Fjolskyldu-hjikrunarrmedferdin er stuttar medferdarsamraedur fyrir
nanasta fjolskyldufolk sjuklinga 4 lungnadeild. Medferdarsamraedurnar
eru byggdar a Calgary-fjolskyldu-hjukrunarlikonunum sem préud hafa
verid 1 30 ar (Wright og Leahey, 2009). Rannsdknarsnidid er halfstadlad
tilraunasnid (e. quasi experimental design) og adalbreytan er stuttar
medferdarsamraedur hjikrunarfredings vid nainn adstand-anda i
fjolskyldu sjuklings sem lagdur er inn & lungnadeild vid pad ad
langvinnur lungnasjukdomur agerist. Patttakendur voru alls 30 (N=30), 15
i tilraunahopi og 15 i samanburdarhdpi. Peir voru af badum kynjum, 8
karlar og 22 konur & aldrinum 19—>70 éra. Sem Dbatttakanda valdi
sjuklingur pann i fjélskyldunni sem hann taldi veita sér mestan studning i
veikindunum. Patttakendur géatu verid makar, synir eda detur, adrir
@ttingjar eda vinir. Gagna var aflad med spurningalistum og rann-sakandi
skradi 1 dagbok athugasemdir patttakenda sem notadar voru til ad skyra
betur nidurstodur. Notad var SPSS tolfrediforrit vid urvinnslu gagna og
lysandi tolfredi og marktekniprof vid ad tulka nidurstodur. Studst var vid
handbok Ameriska salfredifélagsins, 6. utgafu, fra 2009 vid uppsetningu,

fragang tilvitnana og gerd heimildaskrar i ritgerdinni.



Rannsdéknartilgdtur:

1.

,Fjolskyldumedlimir sjiklinga & lungnadeild upplifa marktekt
meiri  studning  eftir  stuttar  medferdarsamraedur  vid
hjukrunarfraeding en peir fjolskyldumedlimir lungnasjuklinga sem

fa hefobundna hjakrunarpjénustu a lungnadeild.*

,Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild upplifa marktaekt
meiri tilfinningalegan studning eftir stuttar medferdarsamradur
vid hjukrunarfreeding en peir fjolskyldumedlimir lungnasjuklinga
sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu 4 lungnadeild.*

,Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild upplifa marktekt
meiri hugrenan studning eftir stuttar medferdarsamradur vid
hjukrunarfreeding en peir fjolskyldumedlimir lungnasjuklinga sem

f4 hefdobundna hjukrunarpjonustu 4 lungnadeild.*

Rannsdéknarspurningar:

1.

Eru tengsl 4 milli bakgrunnspatta (aldurs, sjukdéms, menntunar,
tengsla vid sjukling, busetu 4 heimili sjuklings, tekna) og
upplifads studnings i tilraunahopi?

Eru tengsl a4 milli bakgrunnspéatta (aldurs, sjutkdéms, menntunar,
tengsla vid sjukling, busetu 4 heimili sjuklings, tekna) og

fislskylduvirkni?

Er marktekur munur 4 virkni fjélskyldumedlima lungnasjuklinga
sem fa stuttar medferdarsamredur og fjolskyldumedlima
lungnasjiklinga sem fa hefobundna hjikrunarpjonustu &

lungnadeild & tima eitt og tima tvo?



Gildi rannsoknarinnar

Med markvissri fjolskylduhjiokrunarmedferd og stuttum fjolskyldu-
medferdarsamredum vid innldgn & lungnadeild er komid til mots vid
parfir sjuklingsins og fjolskyldunnar. Stuttar medferdarsamradur eru
einnig liklegar til ad henta vel 1 hrada bradadeildar eins og lungnadeildar.
Markviss framganga hjikrunarfraedinga vid moéttoku og utskrift sjuklinga
med pvi ad eiga medferdarsamradur vid fjolskyldu sjuklingsins getur
ramast innan starfsemi deildar og jafnvel ordid til ad spara vinnu.
Upplysingar um fjolskylduna og adstedur sjuklings og fjolskyldu getur
audveldad akvardanatoku vid utskrift og jafnvel sidar i sjukdomsferlinu.
Viomoét hjikrunar sem gerir rad fyrir ad fjolskyldan sé spurd um
adstaedur, lidan og vidhorf til sjukdomsins getur audveldad samskipti

milli fjolskyldu og hjukrunarfraedinga.

Hugmyndir hoéfundar um mikilvegi samvinnu hjikrunarfredinga og
fjolskyldna byggjast & vinnu med fjolskyldum sem fast vid langvinn
veikindi eda afleidingar slysa og eru par af leidandi hadir
heimadndunarvélum. Hofundur gerir rad fyrir pvi ad rannsdknin geti
verid mikilsvert framlag til fjolskylduhjukrunar & lungnadeild. Hann gerir
auk pess rad fyrir ad nidurstodurnar geti aukid skilning 4 mikilvaegi pess
ad hjokrunarfredingar & lungnadeild beiti markvissum hjikrunar-
medferdum sem byggdar eru & gagnreyndri pekkingu. bar geti hvatt
hjikrunarfraedinga til ad vinna med fjolskyldum & jafnréttisgrundvelli og
pannig hjalpad peim ad lifa med langvinnum sjukdomi og finna peer leidir
sem henta hverri fjolskyldu best til ad lifa med sjoukdomnum. Hofundur
telur a0 rannsoknin geti studlad ad pvi ad hjukrunarfredingar og annad

starfsfolk skodi heildstaett pa heilbrigdispjonustu sem sjuklingum med



langvinnan lungnasjikdéom og fjélskyldum peirra er veitt. Hun geti
pannig jafnvel ordid hvati pess ad yfirvold heilbrigdismala stydji afram
og enn betur pjoénustu hjukrunarfreedinga a géngudeildum vid sjuklinga
og fjolskyldur peirra auk pess ad leida til frekari faglegrar vinnu
hjikrunarfreedinga med fjolskyldum og sjuklingum 4 lungnadeild.
Teekiferi og mikilvegi rannsdknarinnar felst pess vegna m.a. i pvi ad
benda 4 leidir i starfi & lungnadeild til ad na fram bettri pjonustu fyrir
sjuklinga og fjolskyldur. Liklegan &vinning af fjolskyldu-hjikrunar-

medferd i kliniskum adstaedum ma taka saman i eftirfarandi:

1. AQ studla ad beattri pjonustu vid langveika lungnasjuklinga og
fjolskyldur peirra 4 lungnadeild med pvi ad beita markvissum

fjolskyldu-hjokrunarmedferdum.

2. A0 studla ad faglegum vinnubrogdum hjukrunarfredinga &
lungnadeild i fjolskylduhjukrun sem byggjast 4 gagnreyndum

hjukrunarkenningum.

3. A0 hvetja til aukinnar samvinnu hjikrunarfreedinga & lungnadeild
og 1 heimapjonustu i umoénnun og studningi vid langveika

lungnasjtuklinga og fjolskyldur peirra.
Skilgreiningar hugtaka

Fjolskylda

Fjolskyldan er af flestum talin hornsteinn samfélagsins, en samsetning
fjolskyld-unnar getur verid margvisleg. I rannséknum hefur verid studst
vid margs konar skilgreiningar eftir pvi hvad a4 ad rannsaka. I hinum
mismunandi fredigreinum svo sem félagsfradi, leknisfraedi og salarfredi

er hugtakid skodad ut fra kenningum sem fraedigreinin byggir 4. I hjikrun



hafa verid notadar baedi vidar og prongar skilgreiningar. Ad fjolskyldan sé
st sem hun segist vera er sennilega vidasta skilgreiningin (Wright og
Leahey, 2009). Adur var fremur litid til attartengsla eda blodbanda sem
prengir skilgreininguna. { hjikrun sjuklinga med LLT er fjolskyldan
grunneining vegna hinna miklu ahrifa sem sjukdomurinn hefur & lif allrar
fjolskyldunnar. Skilgreiningin sem studst er vid i rannsokninni er ad
fjolskylda er hépur einstaklinga sem eru bundnir sterkum tilfinninga-
legum béndum og vilja til ad tilheyra hver 6drum og 16ngun til ad vera

patttakendur i lifi hver annars (Wright og Bell, 2009).

Langvinn veikindi

Med hugtakinu langvinn veikindi er att vid dafturkallanlegt, uppsafnad
eda leynt sjukdoémsaéstand ellegar 6edlilega starfsemi likamans, sem krefst
pess ad allt umhverfi einstaklingsins taki patt i ad veita studning og
umonnun svo ad hann haldi starfsfaerni sinni og komist hja frekari fotlun
(Lubkin og Larsen, 2009). Mikilvagt er ad greina & milli hugtaka eins og
langvinnra skjikdoma og langvinnra veikinda, en segja ma ad
hjokrunarfreedingar sinni einstaklingum 1 veikindum fremur en
sjukdomunum sem Deir hafa. Pannig eru veikindi frekar en sjukdémar
vidfangsefni hjukrunar (Lubkin og Larsen, 2009). Rannsoknir hafa lika
synt ad upplifun eda reynsla einstaklinga og fjolskyldna er svipud pratt
fyrir mismunandi sjukdéma (Lubkin og Larsen, 2009). Pessar hugmyndir

um langvinn veikindi eru vidmid rannsoknarinnar.



Langvinn lungnateppa (LLT)

Samkvamt skilgreiningu Gold fra 2008 er LLT sjukdomur sem hagt er
ad koma 1 veg fyrir og medhondla. Hann einkennist fyrst og fremst af
minnkudu loftfleedi sem ekki er ad fullu afturkreft pratt fyrir berkju-
vikkandi lyfjagjof. Skerding & loftfledi fer oftast vaxandi og tengist
oedlilegu bolguvidbragdi 1 lungum vid smaum 6gnum og lofttegundum.
Helstu einkenni um sjikdéminn eru hosti, aukin slimmyndun og andnaud

eda madi. Algengt er ad pessi einkenni fari vaxandi.

Hjukrunarmedfero

Ein pekktasta skilgreining 4 hugtakinu hjukrunarmeodferd er liklega su
sem Bulechek og McCloskey settu fram arid 2000. I henni segir ad
hjukrunarmedferd sé hver si medferd sem byggist a4 visindalegu mati
hjukrunarfreedings sem hann framkvaemir 1 pagu skjolstedings sins. betta
felur badi i sér beina og obeina hjikrunarmedferd fyrir skjolsteedinginn
sem er einstaklingur, fjolskylda eda sam-félag, hun getur farid fram ad
frumkvaedi hjokrunarfredinga, lekna eda annarra umonnunaradila.
Samkvaemt Bell og Wright (2009), er markmid fj6lskylduhjukrunar-
medferdar ad hafa ahrif til breytinga, sem mildad gaetu pjaningu og eflt
bata i fjolskyldum. Unnid er ut fra styrkleika og vandamalum i {jol-
skyldum en sidur Ut fra greiningum. St skilgreining & hjukrunarmedferd

sem studst er vid 1 pessari rannsokn er eftirfarandi:

Hjtkrunarmedferd er hver st adgerd eda vidbragd af halfu hjukrunar-
fredings sem 4 sér stad i sambandi vid skjolstedinginn, einstakling/-
fjolskyldu, og tekur mid af vidhorfum og hegdun hjukrunarfreedingsins
svo og vidbrogdum einstaklings-ins/fjolskyldunnar. Gert er rdd fyrir

mikilvaegi pess ad hjukrunar-medferd eigi sér stad i samskiptum/tengslum
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hjukrunarfreedingsins og einstaklingsins/-fjélskyldunnar (Wright og Bell,
2009).

Auk Dpess er gert rad fyrir ad virk fj6lskylduhjikrun, par sem
fjolskylduhjikrun er hjikrunarmedferd, eigi sér stad pegar sjuklingur og
fjolskylda hans bregdast vid pvi sem gerist i samskiptum peirra vid

hjtkrunarfraedinginn (Wright og Leahey, 2009).

Hjukrunarmedferoarrannsoknir

Hugtakid hjukrunarmedferdarrannsoknir snyst um ad rannsaka og skoda
pad sem hjikrunarfredingar gera i daglegum storfum, hvad skiptir mali
fyrir fjolskyldur og hvad hjalpar fjolskyldum ad fast vid veikindi, 1 pessari
rannsokn eru pad langvinn veikindi. Pad sem hagt er ad syna fram 4 i
hjukrunarmedferdarrannsokn ad hafi ahrif til ad beeta lidan, hvetur til pess
ad medferdinni verdi beitt i kliniskum adstedum (Wright og Leahey,
2009).

Fjolskylduvirkni

Virkni 1 fjolskyldu tekur til raunveruleika fjolskyldunnar ,,hér og nu*,
tjdningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamala, samskipta og
hegdunar. bPegar athafnir daglegs lifs eru metnar koma fram styrkur og
bjargrad i fjolskyldum. Pegar fjolskyldur fast vid flokin verkefni eins og
langvinn veikindi, er mikilvaegt ad greina pessa patti og hjukrunar-
fredingar geta hjalpad fjolskyldum vid ad draga fram verkefnin sem
tengjast veikindunum og pann styrkleika sem fjolskyldan hefur til ad fast
vi0 pau (Kanervisto ofl. 2003).
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Fjolskyldustuoningur

Hjukrunarfredingur getur veitt fjolskyldustudning med ymsum heetti.
pvi sambandi skal litid til rannsdknar Robinson og Wright (1995), en par
kom fram hvad pad var sem fjolskyldurnar matu sem veittan studning vid
fjolskylduna. Ma par fyrst nefna ad fa fjolskylduna til ad hittast, ad studla
ad medferdarsambandi 4 milli fjolskyldunnar og hjikrunarfraedingsins,
bjoda upp 4 innihaldsrikar samradur, greina styrkleika einstaklinga innan
fjolskyldunnar, leggja aherslu 4 pad sem skiptir fjolskylduna mali og

skilgreina vandamal sem tengjast veikindunum.

Viohorf

Hvada viohorf eda lifssyn (e. beliefs/core beliefs) vido hofum a hin
margvislegu mal og manneskjur tengist pvi menningarlega og félagslega
umhverfi sem vid lifum i svo og peim samskiptum sem vid eigum vid
annad folk 4 lifsleidinni (e.ontogeny). Auk pess motast mennirnir af
erfdafraedilegu upplagi sinu og loks eru peir hadir pvi umhverfi sem peir
hrerast i. Wright og Bell (2009) hafa sett fram eftirfarandi skilgreiningu 4
hugtakinu vidhorf (e. beliefs):

Viodhorf okkar er hid sanna/rétta um akvedinn raunveruleika sem hefur

ahrif & pad hvernig vid bregdumst vio, liffredilega, andlega og félagslega.

Samantekt

Langvinn lungnateppa leggur mikid a sjuklinginn og fjélskyldu hans. Oft
spannar sjukdomsferlid morg ar og krefst innlagnar a4 lungnadeild. Vitad
er a0 pegar einstaklingur er med langvinnan sjukdom hefur pad mikil
ahrif 4 alla 1 fjolskyldunni. Fjolskyldan byr yfir miklum upplysingum um
sjuklinginn og veikindin og hvernig fjolskyldufolkid hefur tekist & vid
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pau. Ekki hefur verid unnid eftir markvissum gagnreyndum leidum i
fjolskylduhjikrun 4 lungnadeild. Pad er tilgangur pessarar rannsdknar ad
meta avinning af pvi ad veita fjolskyldu-medlimum sjuklinga sem leggjast
inn & lungnadeild stuttar fjolskylduhjikrun-arsamradur eftir kenningum
par um (Wright og Leahey, 2009). Mikilvagt er ad beita gagnreyndum
hjikrunarmedferdum i umonnun fj6lskyldna. Framlag rann-s6knarinnar er
mikilvaegt til ad skyra avinning af dkvedinni hjokrunarmedferd og vonast
er til ad nidurstodur hennar geti studlad ad bettri pjonustu fyrir sjuklinga

og fjolskyldur & lungnadeild.
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Fraedileg umfjollun

[ pessum kafla verdur fjallad um bakgrunn rannséknarinnar og stodu
pekkingar 4 svidinu. Fyrsti hluti kaflans er um langvinna lungnateppu
(LLT) sem algengasta langvinna lungnasjukdéminn. Ahersla verdur 16gd
a einkenni sjukdomsins, faraldursfraedi, ahettupeetti, medferd og pjonustu
vid lungnasjuklinga. I seinni hluta kaflans er skodad hvad vitad er um
hjukrun & svidinu og hvad vitad er um hjikrunarmedferdir fyrir sjuklinga
med LLT og fjolskyldur peirra med aherslu a fjolskylduna. Sagt er fra
greinum um samskipti og samvinnu hjukrunarfredinga, sjuklinga og
fjolskyldna & bradadeild og vidhorf hjukrunarfraedinga til fjolskyldu-
hjokrunar. Gerd er grein fyrir hjikrunarkenningum sem fjalla um
samredur sem hjukrunarmedferd, rannsoknum um ahrif langvinnra
veikinda 4 sjuklinginn og fjolskylduna og patt fjolskyldunnar i adlogun ad
sjukdomi og bata. Skodad hvad felst i gagnreyndri hjukrunarmedferd og
heilbrigdispjonustu. I samantekt i lok kaflans er varpad ljosi 4 pad sem

ekki er vitad og framlag pessarar rannsoknar til nyrrar pekkingar.

Langvinn lungnateppa

Vidfangsefni rannsoknarinnar eru sjuklingar sem lagdir eru inn a
lungnadeild og fjolskyldur peirra. I 1jési pess ad algengasta astzda
innlagnar & lungnadeild er langvinn lungnateppa (LLT), en ad medaltali
45% peirra sem voru utskrifadir fra oktober 2008 til og med april 2009
hofou sjukdomsgreininguna J.44 (Hag- og upplysingasvidi Landspitalans,
2009). Verdur 160gd ahersla 4 ad fjalla um LLT til a0 gefa innsyn i
langvinnan lungnasjukdom. Studst er vid skilgreiningu 4 LLT (GOLD,
2008) 1 rannsokninni, sagt fra faraldursfreedi, helstu einkennum, aheettu-

pattum, greiningu og stigun og medferd sjukdomsins.
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GOLD (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease) var
stofnad arid 1997 og er alpjodleg samvinna heilbrigdisstarfsfolks um ad
auka pekkingu almennings 4 langvinnri lungnateppu (LLT) eda COPD
(Chronic Obstructive Pulmonary Disease) og vinna ad battum forvérnum,
medhondlun sjukdéomsins og faekka daudsfollum af voldum hans. Med
proun sannreyndra leidbeininga um medferd vid LLT og atburdum eins
og alpjodlegum LLT/COPD degi, pridja midvikudag i névember ar hvert,
vinnur GOLD ad pvi ad bata lif LLT-sjuklinga um allan heim (GOLD,
2008). European Respiratory Society (ERS) sem eru evropsku
lungnasamtokin og Amerikan Thoraic Society (ATS), bandarisku

lungnasamtokin, eru adilar ad GOLD.

Samkvamt skilgreiningu Gold fra 2008 er LLT eda COPD sjukdomur
sem heegt er ad koma 1 veg fyrir og medhondla. Hann hefur marktaek ahrif
a likamann utan lungna og getur pad radid alvarleika sjukdomsins. Hann
einkennist fyrst og fremst af minnkudu loftfledi sem er ekki ad fullu
afturkreeft pratt fyrir berkjuvikkandi lyfjagjof. Skerding & loftfledi er
oftast vaxandi og tengist 6edlilegu bolgu-vidbragdi i lungum vid smaum
O0gnum og lofttegundum. Helstu einkenni um sjikdéminn eru hoésti, aukin
slimmyndun og andnaud eda maedi. Tidar versnanir pessara einkenna eru

algengar.

Langvinn berkjubdlga og lungnapemba hafa til pessa verid stor hluti af
skilgreiningu LLT, en langvinn berkjubodlga orsakast af langvarandi
ertingu 4 berkjunum langoftast vegna reykinga. Ertingin veldur bélgu og
aukinni slimmyndun sem leidir til pess ad berkjurnar prengjast og leidir
pad stundum til minnkadra loftskipta. Lungnapemba er aftur & moti

sjukdomur i lungnablodrum sem hafa skemmst af sams konar ertingu.
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Lungnablédrunar staekka, renna saman og tapa teygjanleika sinum og um
leid heaefileikanum til ad flytja surefni yfir i bl60id, og i sumum tilvikum
koltvisyring ur blodinu. En langvinnri berkjubodlgu sem einkennist af
hoésta og slimmyndun fylgir ekki alltaf minnkad loftfleedi og lungnapemba
er adeins ein af morgum sjuklegum breytingum sem verda i lungum
sjuklinga med LLT, og pvi er studst vid skilgreiningu GOLD (2008) hér

a0 framan i rannsdkninni.

Helstu einkenni og medferd sjuklinga sem leggjast inn 4 lungnadeildir
voru rannsdkud & Nordurlondum arid 2005, og fram kom ad mikill munur
er 4 medferd milli landa. { samanburdi vid Danmérk, Finnland, Noreg og
Svipj60 er legutimi sjuklinga med LLT allt ad tvisvar sinnum lengri &
fslandi en i pessum 16ndum, eda 15-16 dagar, en 7-8 dagar 4 hinum
Nordurlondunum (Janson o.fl., 2006). Samband er 4 milli kvida og
punglyndis og tidari endurinnlagna sjuklinga sem almennt voru vid 1¢lega

heilsu (Gunnar Gudmundsson o.fl., 2005).

Faraldursfreedi, algengi og nygengi

Algengi LLT hefur farid vaxandi 4 sidustu arum poétt daudsfollum af
voldum annarra langvinnra sjukdoéma hafi fekkad, og na er svo komid ad
fimmtung (Viegi o.fl., 2007) eda jafnvel fjordung daudsfalla i heiminum
(Rabe o.fl., 2007) ma rekja til sjukdomsins. Sjuikomurinn herjar jafnt 4
konur og karla og sifellt yngri einstaklingar greinast med sjukdéminn. {
umfjollun um greiningu, faraldursfredi og sdogu LLT kemur fram ad
kostnadur og félagsleg byrdi af sjukdéomnum er mikil og fer vaxandi
(Viegi o.fl., 2007). Einnig ad sjukdémurinn er verulega vangreindur og
vanmedhondladur og pvi hugsanlega orsok fyrir enn herra hlutfalli

daudsfalla og enn meiri kostnadi en naudsynlegt veri ef greining og
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medhondlun veri skilvirkari. 1 stérri faraldursfreedirannsokn um algengi
LLT 4 Islandi (Bryndis Benediktsdottir o.fl., 2007), BOLD (Burden of
Obstructive Pulmonary Disease), kom fram ad gera méd rad fyrir ad
algengi LLT hér 4 landi hja peim sem eru 40 ara og eldri s¢ 18% og 9%
fyrir Gold-stig II og herra. I rannsokninni var fylgt alpjodlegum
skilgreiningum Gold og notud alpjoédleg vidmid vid framkvemd
blastursprofa. Adeins hluti peirra sem fengu sjikdomsgreininguna LLT
hofou 4adur verid greindir med sjukdominn, sem stydur pad ad
sjukdomurinn sé verulega vangreindur. Auk pess kom fram ad algengi
vex med aldri, ad sjukdémurinn var algengari hja peim sem reykt hofou
mikid eda attu meira en 20 pakkadr (einn pakka af sigarettum 4 dag) ad
baki. Hofundar BOLD rannsoknarinnar telja likur & ad enn verdi aukning
a4 LLT pegar aldurssamsetning pjddarinnar og tidni reykinga eru hofo i
huga. En samkvamt upplysingum um aldur og mannfjélda & {slandi hefur
hlutfall 70 4ra og eldri vaxio ar 4,9% 1960 af heildarmannfjolda i 8,4% 1.
janGiar 2009 (Hagstofa Islands, 2009). Upplysingar fengnar & vef
Lyoheilsustodvar syna ad 32% karla og kvenna 1989 reyktu en 21,2%
karla og kvenna arid 2008 (Lydheilsustdd, 2009).

Ahcettupeettir

Helstu ahattupattum LLT hefur verid skipt nidur i ytri og innri
ahettupaetti. Ytri dhattupaettir eru umhverfispettir svo sem reykingar,
mengun i umhverfi og 4 vinnustad, innri dhattu paettir eru t.d. erfoir.
Reykingar eru helsti ahaettupattur ytri dhrifa og hafa rannsoknir 4 sidustu
arum synt ad sambandid 4 milli reykinga og LLT er jafnvel enn sterkara
en adur var talid. Pannig syndi rannsdknarh6pur einn ad pvi lengur sem
reykingar vara pvi meiri likur & LLT (Lokke, Lange, Scharling, Fabricius

og Vestbo, 2006). Pannig voru likur & ad vera med LLT eftir 25 ar 30—
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40% hja reykingarfolki en 4% hja peim sem ekki reyktu. En peir syndu
lika fram 4 ad pad ad hetta ad reykja skilar sér i minnkudum likum 4 ad
fa LLT. Pannig voru 0,6% likindi & dauda af voldum LLT hja peim sem
hattu snemma ad reykja eda samberilegt vid ahettu peirra sem aldrei
hofou reykt, & moti 2% likum hja peim sem reyktu eda hettu seint ad
reykja. Rannsoknin st60 i 25 4r og enginn patttakanda var med LLT i

upphafi rannsoknarinnar.

Vanncering

Vannaring er bedi einkenni og dhattupattur LLT. Rannsoknir hafa synt
ad naring og naringarastand sjuklinga med LLT er sjalfstedur
ahaettupattur fyrir versnanir og dauda af voldum sjukdomsins (Brug o.fl.,
2004) og pvi eru neringunni gerd sérstok skil hér. Med auknu éalagi vid
ondun og mikilli orkunotkun samfara pvi gerir sjikdomurinn pad ad
verkum ad sjuklingar grennast og moétstada dvinar. Rannsoknir hafa synt
a0 allt ad 25% sjuklinga med LLT 4 stigi II og III og allt ad 35% 4 stigi
IV eru med skertan vodvamassa metid 4 kvardanum FFM = fitufrir massi
(fatfree mass) <17 kg m® fyrir karla og <14 kg m* fyrir konur (Anker o.1l.,
2006; Wagner, 2008). Helstu orsakir pessa eru taldar vera 6jafnveegi sem
verdur 1 orkunotkun, beedi i hvild og vid hreyfingu, almennt
hreyfingarleysi sem oftast er tengt medi, minnkud strefnismettun, bolgu-
og streituvidbragd og fleira. Mikil-vaegt er ad beina sjonum sérstaklega ad
naringarastandi sjuklinga vegna pess ad pad hefur bein ahrif 4 lifsgadi og
lifslikur peirra (Wagner, 2008). { samnorranni rannsékn kom fram ad peir
sem leggjast inn 4 sjukrahis med LLT voru 19% vannardir (BMI = body
mass index<20 kg/m?), 41% voru i kjérpyngd (BMI = 20-25 kg/m®) og
26% voru of pungir (BMI = 25-30 kg/m®); i ofpyngd voru 14% (Hallin
o.fl., 2007). bad er 1j6st ad mikilvaegt er ad fylgjast vel med naeringu og
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neringarastandi sjuklinga med LLT. Mikilvaegi hjikrunarfreedinga i ad
greina og medhondla vannzringu hja LLT-sjuklingum & 6llum stigum
sjukdomsins er mikid. Aridandi er ad beina sjonum ad matarvenjum i
daglegu lifi, greina vandann, hverjir eru orsakapattir og sidast en ekki sist
er mikilvaegt ad taka mid af vidhorfum sjuklinganna pegar valid er hvada
hjakrunarmedferd skuli beitt (Brug o.l., 2004). Helstu leidir til ad vinna a
vannaringu eru samkvemt Wagner (2008) par ad gefa vidbotarnaringu,
rad til ad auka matarlyst, pjalfun, surefnisgjof til ad leidrétta laga
strefnismettun (Sa0?), bolgueydandi lyfjagjof og hormonagjdf svo sem
vaxtar-hormon og insulinlikur vaxtarpattur sem hefur verid reyndur med
misjofnum arangri. Rannsoknir benda einnig til pess ad medferd med
svefnondunarteki sem gefur jakvaedan loftblastur nidur i ondunarveg
(CPAP = continous positive airway pressure) geti studlad ad
pyngdaraukningu, liklega vegna minna erfidis vid ondun. Medferd par
sem tekid er 4 naringu med sérstakri dherslu & orku- og prétinrikan mat
og samhlida pjalfun virdast einkum bera arangur ad pvi er rannsoknir
syna (Hallin o.fl., 2006). Hofundur telur mikilvaegt ad taka tillit til
sjonarmida Wagners og Brug til ad auka likur a pvi ad medferd vegna

vann@ringar verdi snidin ad porfum, getu og vidhorfum hvers sjuklings.

[ obirtu handriti eftir Helgu Jonsdottur og Porbjorgu Séleyju Ingadéttur
(2009) kemur fram ad fimmti hluti peirra sem toku patt i rannsokn peirra
sem fram for & gongudeild lungnasjuklinga & Landspitalanum, purftu
sérstaka adstod og studning vegna vanneringar. Rannsoknin syndi ad
med hjikrunarmeodferd i formi studnings og fredslu vid sjuklinga og

fjolskyldur peirra & gdngudeildinni nadist marktek haekkun 4 BMI.
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Rannsoknir 4 arangri af medferd vid minnkudum vodvamassa og
pyngdartapi eru enn of fiar og of Ondkvemar og pvi bporf &
viobotarrannsoknum til ad haegt sé ad medhondla svo adhrifamikid
einkenni og ahattupatt LLT 4 markvissari hatt. (Hallin o.fl, 2005;
Wagner, 2008).

Einkenni langvinnrar lungnateppu

Einkennin tengjast skertu loftflaedi til lungna svo sem adur var lyst, og
skertri stirefnisupptoku sem lysir sér t.d. i hosta sem kemur og fer pangad
til hostakost verda dagleg og jafnvel oft 4 hverjum degi. Slim gengur oft
upp Ur sjuklingum i hostakdstunum og eykst fra pvi ad koma og fara til
pess ad verda daglega. Einnig fylgir pessu madi og andnaud sem leidir
smam saman til minnkadrar getu til allra athafna daglegs lifs. M&di vio
areynsluy, t.d. &4 gongu, verdur dberandi og pa sérstaklega i samanburdi vid
adra einstaklinga 4 sama aldri. Pegar sjukdomurinn er lengra genginn fer
a0 bera 4 madi vid einfaldar athafnir svo sem ad klaedast og borda.
Algengt er ad sjuklingar adlagist einkennum sinum smam saman, peir
leera ad fara sér haegar og laga sitt lif ad getu til athafna. Eins og fram
kom hja Bryndisi Benediktsdottur o.fl. (2007) hafoi adeins hluti peirra
sem uppfylltu skilmerki LLT adur greinst med sjukdéminn. Gera ma rad
fyrir ad sjukdomurinn sé pvi oft kominn 4 alvarlegt stig pegar ad
sjuklingurinn leitar til leknis vegna einkenna hans og fer greiningu og

vidhlitandi meoferd.

A lokastigi sjikdémsins eru einkennin mikil og hafa veruleg ahrif &
daglegt lif. Sem deemi um pau vegari hefur sjuklingurinn ekki getu til ad
hreyfa sig til daglegra athatna, svo sem til ad borda eda fara fram ar rimi,

an pess ad finna til mikillar madi. Sterkustu einkennin eru hins vegar
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alvarleg 6ndunarbilun med falli i sirefnmismettun nidur fyrir 90% (SaO2
< 90%) og uppsdfnun a koltvisyringi, verulegri andnaud og naudsyn
surefnisgjafar og 6ndunaradstodar i formi 6ndunarvélar an inngrips (NIV
— Non Invasive Ventilation). Minnkud andleg faerni hefur verid talin
fylgja LLT 4 alvarlegu stigi. I storri langtimarannsokn med fjolmennu
rannsOknarpydi (4150) kom 1 ljos ad peir sem voru med sjukdominn 4
alvarlegu stigi h6fou marktekt meiri andlega skerdingu en hopur folks a
sama aldri sem ekki var med LLT (Hung, Wisnevsky, Siu og Ross, 2009).
i 1j6si pess ad talad er um ad sjikdomurinn sé 6laknandi, hafa rannsoknir
synt ad sjuklingar kvarta ekki undan einkennum og telja ad ekki s¢ haegt
ad gera meira fyrir pa (Hasson o.fl., 2008; Schaefer, 2009). Medferd med
ondunarvélum fyrir sjuklinga i versnun og ondunarbilun hefur aukist
verulega sidustu ar & LSH og hafa verid gefnar ut kliniskar leidbeiningar
(Landspitali, 2009) um medferd med ytri Ondunarvél vid bradri
ondunarbilun. Um er ad rada jakvadan loftprysting i Ondunarveg
sjuklingsins um maska 1 flestum tilfellum yfir nef og munn.
Stilliméguleikar eru, CPAP (e. continous positve airway pressure)
stodugur jakvaedur loftprystingur eda BiPAP (e. bilevel positve airway
pressure) tvenns konar jakvadur loftprystingur i dndunarveg sem er pa
leegri vid utondun og tryggir einnig lagmarks ondunartioni (e. back up
rate). Med medferdinni er haegt ad 1étta 4 mikilli 6ndunarvinnu sem fylgir
ondunarbilun og orsakast adallega af teppu og yfirprystingi i
lungnablodrum. Medferd med ytri ondunarvél er talin sannreynd fyrir
sjuklinga i bradri versnun 4 LLT (Eypér H. Bjérnsson, Olafur Baldursson,

Gunnar Gudmundsson og Porbjorg Séley Ingadottir, 2004).
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Rannsoknir & svidi liknandi medferdar hafa synt ad einkenni sjuklinga
med LLT 4 lokastigi eru samberileg einkennum krabbameinssjuklinga
(Yohannes, 2007). Einkennin eru {fjolmorg, svo sem félagsleg einangrun,
punglyndi, kvidi, sidri lifsgedi, andnaud, tidar sjukrahusvistir, ad vera
bundinn heima og pa oft vid stdl, gifurleg preyta, naringarskortur, skortur
a ahugaefnum, skert sjalfsalit, langvinn strefnismedferd og ondunargeta
undir 30% af dxtludum gildum (FEV < 30%). begar sjukdomurinn er
kominn & lokastig er medferd yfirleitt einhver blanda af langvirkum
berkjuatvikkandi lyfjum, stodugri surefnisgjof i nds, o6pioidum, roéandi
lyfjum, punglyndislyfjum, svo og salfélagslegum eda truarlegum
studningi vid sjuklinginn, lungnaendurhefingu og heimapjonustu.
Hjukrunarmedferd 4 bradadeildum eda i heimahtsi er oft einna
mikilveegust 4 pessu stigi sjukdomsins. Samskipti vid sjuklinginn og
fjolskylduna & fyrri stigum sjukdomsins gefa oftar en ekki 6metanlegar
upplysingar um 6skir allrar fjolskyldunnar sem audvelda umonnun. Vid
lok lifs getur liknarsvefn, pegar sjuklingi er haldid sofandi & lyfjum,
reynst naudsynleg radstofun (Valgerour Sigurdardottir, 2009). bad getur
audveldad fjolskyldunni ad eiga opin samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk
um erfid og flokin mal par sem byggt er & gagnkvaemri virdingu og
styrkleika allra sem ad koma, ef ad umraedan um hefur verid tekin upp a

fyrri stigum sjukdomsins.

Greining og stigun LLT

Til ad greina sjukdominn er gerd laknisskodun, teknar blédprufur og
framkvemt ondunarprof. Einfold dndunarmealing er notud til ad meta
starfsgetu lungnanna og tekid mid af kyni, aldri og haed vid Utreikning &
aztludum gildum. Nidurstodur ondunarmelingar synir lungnarummal {

frableestri og stundum loftskipti um lungnablodrur. Hdmarksutblastur i
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millilitrum & 1 sekindu er gildi sem er notad til ad flokka sjukdominn
FEV1 (Forced Exspiratory Volume pr. 1 sek). Heildarfrablastur gefur lika
visbendingu um LLT, FVC (Forced Vital Capacity). bPegar hlutfallid a
milli FEV1 og FVC er komid undir 70% er talad um teppusjukdém og
hefur pad verid notad sem vidomid vid greiningu LLT, Gold Stig I, sja
nanar hér 4 eftir. Auk pess er pad notad til ad meta arangur af medferd vid
sjukdomnum. Pessi adferd vid greiningu LLT er god leid til greiningar og
talin vera kliniskt marktaek adferd (Papaioannou, Loukides, Gourgoulianis
og Kostikas, 2009). Notud er alpjodleg stigun sjukdomsins eftir alvarleika
hans fra GOLD I-IV til ad meta hvar i sjtkdémsferlinu einstaklingurinn
er. Einstaklingur med sjikdominn & GOLD-stigi I, sem getur varad i
aratug eda lengur, er sér oft ekki medvitadur um sjuikdominn og leitar pvi
ekki til laeknis, en er samt med skert loftflaedi eda u.p.b. 80% af datludu
gildi og oft en ekki alltaf med praldtan hosta og aukinn slimugan
uppgang. A GOLD-stigi IT hefur loftfldi minnkad meira og FEV1 er 50—
70% af aeetludu gildi og hlutfallid & milli FEV1 og FVC minna en 70%.
Madi hefur aukist, oftast vio areynslu, og 4 pessu stigi sjukdomsins leita
flestir til leknis vegna stodugra einkenna fra ondunarfaerum. A pridja stigi
sjuk-domsferlisins eda GOLD III er loftfl&did enn minna eda & milli 30—
50% af a=xtludu gildi, heilsu hrakar og hefur pad veruleg ahrif & daglegt
lif og lifsgaedi sjuklinganna. Maedi eykst og geta til pjalfunar minnkar. A
lokastigi sjukdomsins eda GOLD IV er sjukdomurinn alvarlegur.
Loftblastur er pa verulega skertur og hlutfallid 4 milli FEV1 og FVC
minna en 70%, en FEV1 undir 30% eda undir 50% af daetludum gildum
og pa med langvinnri Sndunarbilun. A pessu stigi sjuk-domsins eru
lifsgeedi verulega skert og aukin afoll geta leitt til dauda. Mismuna-

greiningar vid LLT eru adrir lungnasjikdomar svo sem astmi sem oft er
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erfitt a0 greina fra LLT vegna pess hve einkenni geta haft lika
birtingarmynd. Auk pess eru sjokdomar & bord vid hjartabilun,

berkjubolgur og berkla taldir til mismuna-greininga vid LLT.

Medfero

Medferdin er heildsted og einstaklingsbundin eftir pvi & hvada stigi
sjukdomsins sjuklingur er. Styrkleikar hjukrunar felast i pvi ad taka mid
af 6llum einstaklingum 1 fj6lskyldu sem faest vio LLT og adstaedum peirra
hverju sinni. A hverju stigi sjukdomsins er hjikrunarmedferd samofin
annarri medferd vegna sjukdomsins og hluti af henni. Studningur og
freedsla hjukrunarfredinga til einstaklinga og fjolskyldna tekur pa lika
mid af adsteedum hvers og eins. 1 eftirfarandi umfjollun er 16gd ahersla 4
ad gera grein fyrir medferd Ut fra alpjodlegum vidmidum sem lesa ma um
i Gold-leidbeiningum (2008). bar kemur fram ad dhersla er 16gd 4 draga
ur einkennum, ad koma i veg fyrir frampréun sjikdémsins, ad koma i veg
fyrir og medhondla aukin 4f6ll, ad auka pol og beta almenna heilsu,
koma i veg fyrir og medhondla fylgikvilla, draga Ur daudsfollum af
voldum sjikdomsins og koma i veg fyrir eda draga ur fylgikvillum
medferdarinnar. Til ad nd pessum markmidum er medferdin flokkud i

fjora peetti:
1. Ad meta og fylgjast med framgangi sjukdomi.
2. A0 fxkka og draga ur dheettupattum.
3. A0 medhondla sjuklinga med stoduga sjukdomsmynd.
4. A0 medhondla aukin versnanir (Buist o.f1., 2006, Gold, 2008).

Hér verdur hverjum pessara patta gerd nokkur skil.
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A0 meta og fylgjast med framgangi sjukdomsins. Mikilvaegt er ad
greina sjukdominn snemma i ferlinu til ad eiga moguleika & bestu
medferd. I skodun er aflad upplysinga um &hzttupzetti, m.a. reykingar og
mengun i umhverfi, t.d. & vinnustad, fyrri sogu um astma, ofnaemi,
einkenni fra efri dndunarvegum, ondunarferasykingar i asku og adra
ondunarferasjukdéma. Einnig er spurt um fjolskylduségu vardandi LLT
og adra Ondunarferasjukdéma, préoun einkenna, ségu um versnanir og
fyrri sjikrahuslegur vegna peirra. Einkenni um adra sjikdoma sem geta
einnig leitt til minni virkni i daglegu lifi. Petta geta verid sjikdomar eins
og hjartabilun, illkynja sjukdémar, beinpynning og adrir sjukdémar i
stodkerfi likamans. Auk pess er skodad hvort niverandi medferd sé¢ st
besta fyrir sjuklinginn i ljosi einkenna. Einnig er mikilvegt ad meta hvada
ahrif sjukdémurinn hefur & einstaklinginn og fjélskyldu hans, hefur hann
misst vinnuna, er fjarhagur verri en ella vegna sjukdomsins, hefur
fjolskyldan breytt venjum sinum vegna sjuikdomsins, ber & einkennum um
kvida og punglyndi. Mikilveegi greiningar og reglubundins eftirlits fra
upphafi felst ekki sist i pvi ad eiga moguleika 4 ad meta versnanir og
alvarleika peirra og gera breytingar 4 medferd med hlidsjon af peim. |
eftirliti eru skodadir somu pettir og i greiningu svo sem Ondunarprof,
bloédprufur og likamsskodun. Eftir pvi hvar 1 sjikdomsferlinu sjuklingur
er staddur, parf ad gera adrar mealingar og profanir; vegna
mismunagreiningar vid astma er gert blastursprof med berkjuvikkandi
lyfjum og ahrif peirra metin, med lungnamynd er reynt ad greina adra
sjukdoma svo sem berkla og hjartabilun. Bl6dgds eru tekin & alvarlegri
stigum sjukdoémsins, eda pegar ad FEV1 er ordid laegra en 50% af datludu
gildi eda pegar grunur vaknar um Ondunarbilun. Helstu einkenni

ondunarbilunar eru bldmi 4 vorum og fingrum og helstu einkenni haegri
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hjartabilunar eru m.a. bjigur um 6kkla sjuklingsins og aukinn prystingur i
hélsslagaeedum. Ondunarbilun telst til stadar pegar hlut-prystingur stirefnis
i blooi er legri en 60 mm Hg med eda an pess ad hlutprystingur
koltvisyrlings s¢ ordinn harri en 50 mm Hg. Gerdar eru mealingar &
Alpha-antitrypsin hja einstaklingum sem greinast med LLT yngri en 45
ara og hja peim sem eiga mikla fjolskyldusdgu um LLT (GOLD, 2008).

Ad faekka og draga ur ahattupattum. Ahattupattir eru einkum
reykingar og onnur mengun i lofti, en peim voru gerd skil i sérstokum
kafla hér ad framan. Ahrifamikid er ad draga Ur ahattupattum pegar
medhondla skal LLT. Mikilvaegast er ad hatta reykingum pvi pad eitt er
ahrifamesta og ardvaenlegasta medferd vid LLT, badi til ad minnka
likurnar 4 ad fa sjukdominn og til ad draga ur framgangi hans. { kliniskum
leidbeiningum um medferd vid reykingum fra Landlaknis-embettinu
(2009) kemur fram ad rannsoknir hafi synt ad jafnvel priggja minttna
radgjof og hvatning um mikilvegi pess ad heatta ad reykja geti borid
arangur (GOLD, 2008). Slikt getur fengid allt ad 5-10% manna til ad
hetta ad reykja (GOLD, 2008). Rannsoknir hafa lika synt ad
hjukrunarfraedingar og laeknar beita litt medferd vid reykingum. Annars
vegar er hér vitnad i rannsokn sem gerd var arid 1999 medal 167
heimilislzkna 4 Islandi (Asgeir R. Helgason, Pétur Heimisson og Karl E.
Lund, 2001, 2002), svarhlutfall var 77% og helsta nidurstadan st ad
flestum heilsugesluleknum pykir peir ekki hafa tima til ad veita medferd
vi0 reykingum, jafnvel p6 ad peir telji pad i sinum verkahring. Hins vegar
er ma nefna rannsokn sem gerd var 4 framlagi hjukrunarfredinga til
medferdar vid reykingum (Margrét Hronn Svavarsdottir og Gudfinna
Hallgrimsdéttir, 2008). I rannsokninni sem tok til allra starfandi

hjukrunarfraeedinga 4 Islandi, var svérun um 36% og meginnidurstadan su

27



a0 hjukrunarfreedingar beiti litt medferd vid reyking-um jafnvel pott peir
meti porf skjolstedinga sinna adkallandi. Gudfinna og Margrét toldu ad
hjukrunarfraedinga skorti badi pekkingu og pjalfun en bentu jafnframt &
a0 skyldur hjukrunarfreedinga til ad bera abyrgd & pvi ad baeta vid faerni
sina og pekkingu til ad geta veitt bestu medferd vid reykingum. A vefsidu
evropskra samtaka um fyrirbyggjandi adgerdir vid reykingum, European
Network for Smoking Prevention eda ENSP (2009) er talid ad sex paettir
hafi ahrif i pa veru ad draga Ur tobaksnotkun, pad er verd a tobaki, bann
vid reykingum, fjarmagn til tobaksvarna, tobaksauglysingabann, aug-
lysingar um skadsemi reykinga og sidast en ekki sist medferda-
rmoguleikar vid reykingum. I samantekt um arangur ymissa Evropulanda
i tobaksvornum, sem birt er arlega 4 somu sidu, kemur fram ad {sland
stendur vel ad vigi hvad snertir alla patti nema medferdarmoguleika sem
eru of fair, sem kemur heim og saman vid fyrmefndar rannsoknir. 1
leidbeiningum GOLD er bent & fimm patti sem gott er ad fylgja til ad
adstoda folk vid ad hatta ad reykja. [ fyrrmefndum kliniskum
leidbeiningum fyrir heilbrigdisstarfsfolk a vef Landlaknisembeettisins
(2009) um medferd vid reykingum er eins og i GOLD-leidbeiningunum
16gd ahersla 4 ad spyrja um reykingar, radleggja ad hetta og kanna hug
pess sem reykir til ad hatta. Auk studnings og rddgjafar er beitt
margvislegri lyfjamedferd svo sem nicotine- medferd o.fl. Alltaf er
mikilvaegt ad leggja aherslu 4 ad taka mid af viokomandi einstaklingi og
adstedum hans. P4 er lagt mikid upp r pvi ad koma i veg fyrir reykingar
og vinna med stjornvéldum ad pvi ad feekka peim sem byrja ad reykja svo
sem med skyrum reglum um hvar ma reykja og skyrum skilabodum gegn

reykingum.
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Einnig er mikilvaegt ad vinna gegn 60rum ahattupattum eins og mengun i
um-hverfi og 4 vinnustad med fyrsta og annars stigs forvornum. Ad reyna
ad koma 1 veg fyrir ad folk verdi fyrir dhrifum af hettulegum efnum og ad
greina og med-hondla vandann vid fyrstu einkenni. Ad lokum ma nefna
ahaettupatti eins og loft-mengun innan hass og utan, t.d. fra lifrenum
orkugjofum sem notadir eru vid matseld, en pad 4 sérstaklega vid i
hasnadi par sem loftraesting er litil sem engin. Mikilvagt er ad radleggja
folki ad fylgjast med upplysingum um loftmengun og ad halda sig innan
dyra pegar hun fer yfir haettumork.

A0 meohdndla sjiklinga med stoouga sjukdomsmynd. Medhondlun &
LLT 1 stoougu astandi byggist a greiningum sem gerd voru skil hér ad
framan. Mikilvaegt er ad meta i tilviki hvers einstaklings hvada medferd
hentar honum best. Greina parf alvarleika sjikdomsins eftir svokdlludum
GOLD-stigum og velja medferd eftir pvi. Medferd sem stendur til boda er
ad hatta ad reykja, lyfjagjof med innudalyfjum, syklalyf, bolusetningar,
strefnisgjof, sérhefd endurhafing, skurdadgerdir og Ondunarvéla-
medferd, allt eftir alvarleika sjikdomsins. Hverjum medferdarpeetti eru
gerd skil hér & eftir og hann settur i samband vi0 alvarleika sjukdomsins.
Einnig er mikilvegt ad velja pa medferd sem i bodi er i landinu hverju
sinni og efnahagur, ferni, éskir og adstzdur sjuklingsins leyfa. { medferd
leikur freedsla og kennsla til sjiklingsins og fjolskyldu hans stort hlutverk.
Med fredslu er haegt ad auka skilning sjuklinga a ferli sjukdomsins og
medferd hans, jafnvel er hagt ad auka ferni peirra til ad lifa med
sjukdomnum. Auk pess er hegt ad studla ad réttri notkun lyfja med
kennslu og verklegum leidbeiningum par um. Pegar skilningur
sjuklingsins & sjukdomnum eykst ma gera rad fyrir ad hann pekki betur

einkenni pess ef honum hrakar og geti brugdist vid 4 réttan hatt, en pad er
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mjog mikilveegt til ad draga ur alvarlegum afleidingum versnunar og
stytta legutima. A Landspitala er sérstok stada hjukrunarfraedings a
lyflaeknissvidi sem sinnir reykleysismedferd eda medferd vio reykingum
fyrir skjolsteedinga svidsins. Medferdin felur i sér greiningu og pangad er
hagt ad visa sjuklingum og fjolskyldum Dpeirra til radgjafar og studnings.
Auk pess er haegt ad leita adstodar vidar i heilbrigdiskerfinu, til deemis i
heilsugaeslu. Vefsidur eru oft gagnvirkar og geta peir sem vilja hatta ad
reykja fengid studning hjad peim sem eru i sému sporum. Hjukrunar-
fredingur reykleysismedferdar 4 Landspitala veitir einnig fraedslu til

starfsfolks spitalans um reykleysismedferdina.

begar fra er talid ad hatta ad reykja og freedsla er helsta medferd vid LLT
folgin 1 innudalyfjagjof. Lyfin sem einkum eru notud & Ollum stigum
sjukdomsins hafa berkjuvikkandi ahrif, ymist andkolinerga verkun eda
eru beta2-agoénistar med stuttan verkunartima eda langan. Pau eru gefin
eftir porfum til ad koma i veg fyrir eda draga r einkennum. Betri verkun
er talin af reglulegri notkun langverkandi lyfja 4 stigi II eda ofar. I sumum
tilfellum er notud blanda af lyfjum sem getur pa gefid betri verkun og
minnkad likur 4 aukaverkunum. begar sjikdomurinn er kominn & stig I11
og 1 versnunum er batt vid glucocorticosterum i innéndunaruda og peir
oftast notadir asamt langverkandi berkjuvikkandi lyfjum, og pa i sama
lyfinu. Sterarnir draga ar bolgumyndun i berkjunum, fekka pannig
versnunum og draga ur alvarleika peirra auk pess sem peir beeta almennt
heilsufar sjuklingsins. Alla sjuklinga med LLT etti ad bolusetjia vid
infliensu pvi ad rannsoknir hafa synt fram &4 ad pad dregur um allt ad
helming 0r alvarlegum veikindum og dauda af voldum inflaensu hja peim
sjuklingum sem hafa verio bolusettir. Auk pess er radlegt ad bolusetja pa

sem eru 65 ara og eldri vid lungnabdlgu af voldum pneumokokka, en synt

30



hefur verid fram a ad vid pad dregur ur tilfellum af smitandi lungnabolgu.
Syklalyfjagjof er notud pegar bakteriusyking 4 patt i versnunum en
regluleg notkun syklalyfja er ekki radlogd. Onnur medferd vid LLT er
notkun surefnisgjafar. { lok ars 2008 voru 372 einstaklingar 4 {slandi med
surefni heima, par af 174 sem hofu medferd 2008 og af peim voru 230
med LLT (Doéra Ludviksdottir og Stella Hrafnkelsdottir, 2009) Talad er
um langtima- eda heimasurefnis-medfero pegar ad hiin stendur lengur en i
15 klukkustundir & solarhring. Midad er vio ad hlutprystingur sirefnis an
surefnismedferdar sé undir 55 mm Hg eda SaO2 undir 88%, med eda an
uppsofnunar & koltvisyringi til ad hefja medferd med strefni (GOLD,
2008). Surefnisgjof er lika beitt vid lungnahdprystingi pegar bjugur
safnast 4 utlimi, sem getur bent til hjartabilunar, og pegar fjolgun er &
raudum blédkornum og gildi hematocrit i blodi er meira en 55%.
Tilgangur medferdarinnar er ad halda grunnlinu strefnismettunar yfir
90% og hlutprystingi strefnis i slagedablodi yfir 60 mm Hg. Medferdin
getur aukid vellidan sjuklinga, aukid lifslikur, lungnavirkni og tuthald og
komid i veg fyrir skemmdir i lifsnaudsynlegum lifferum vegna

suretnisskorts (Gold, 2008).

Eins og fram hefur komid er sjukdémurinn versnandi og pratt fyrir bestu
mogulegu medferd kemur ad pvi ad lyfjamedferd hefur ekki lengur ahrif
til ad baeta lidan og virkni sjuklinga og pa gera einkenni kvida og

vonleysis vart vid sig (Wouters, 2004).

Lungnaendurheefing er ein peirra medferda sem hefur 4hrif til a0 beeta
uthald og draga Ur einkennum andnaudar og magnleysis. Hun getur
pannig studlad ad battum lifsgedum, fekkad innlégnum & spitala og

dregid ur kvida og punglyndi sem oft eru fylgikvillar LLT (Troosters,
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Casaburi, Gosselink og Decramer, 2005). Endurhafingin styrkir badi
beinagrindar- og ondunarvodva. Pjalfunin felst i ad auka hreyfingu og
stundum i styrktarefingum, enda er hreyfing god 6llum sjuklingum med
LLT, og radleggingar um daglega hreyfingu svo sem stutta gongutura etti
a0 gefa Ollum sem ekki komast i formlega endurheefingu (Buist, 2006).
Notud eru polprof til ad meta arangur medferdarinnar og fylgst med
strefnismettun, hjartslaetti og almennri lidan sjiklingsins medan 4 henni
stendur. Rannsoknir hafa synt ad til ad arangur naist af endurhefingu
purfi hin ad standa i sex vikur eda lengur (Carr, Goldstein og Brooks,,
2007; GOLD 2008, Troosters o.fl., 2005) Carr og félagar fylgdust i sex
manudi med 60 sjuklingum med LLT eftir endurhafingu og komust ad
peirri nidurstodu ad sjuklingum med minni pjalfunargetu hrakar frekar en
00rum eftir pjalfun. Innlégn & Reykjalund, par sem endurhafing
lungnasjuklinga er einkum ad finna a f[slandi, midast vid pad ad
endurhefingartimabilid standi i sex vikur vegna pess arangurs sem pad
gefur (Elfa Drofn Ingolfsdottir og Marta Gudjonsdottir, 2009; Egill
Thoroddsen o.fl., 2009). Pjoofélagsbreytingar hafa i auknum meeli kallad
a krofu um pjalfun & gongu-deildum og raett hefur verid um breytt
skipulag med tilliti til pess. Endurhafing sem felur i sér pjalfun, freedslu
og studning er mikilvaeg fyrir sjiklinga med LLT 4 6llum stigum
sjukdomsins (Troosters o.fl., 2005). Einn pattur freedslu i endur-hafingu
er neringarradgjof sem er afar mikilvaeg vegna mikilvagis naringar fyrir
sjuklinga med LLT, enda er vannaring sjalfstedur dhattupattur i LLT og

fjallad um hana sérstaklega hér ad nedan.

Medferd sem felst i skurdadgero kemur til greina i einstaka tilviki, en par
er hluti af lunga fjarlegdur vegna pess ad lungnablodrur eru ordnar

utpandar og Onytar; einnig koma lungnaskipti jafnvel til greina (GOLD;
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2008) Ekki er talid ad um gagnreynda medferd sé¢ ad raeda en henni er po
beitt og hefur verid talin skila géodum arangri (Buist o.fl., 2006). A sama
hatt er beitt medferd med svefnondunartekjum, BiPAP (e. bilevel positive
airway pressure), & maska yfir nef eda nef og munn. Um er ad reda teki
sem stendur & nattbordi sjuklings og gefur tveggja prepa jakvadan
loftprysting i dndunarveg sjuklingsins pegar hann sefur, ef van-6ndun
veldur falli i surefnismettun ad naeturlagi. Notud eru taeki stillt & ST (e.
spontanious, timed) sem gefur sjalfkrafa breytilegan prysting eftir pvi
hvort um er ad reda inndondun eda utondun (S) og tryggir
lagmarksdndunartioni (T). Samkvemt GOLD (2008) eru ekki til naegjan-
legar gagnreyndar upplysingar sem stydja pessa medferd hja sjuklingum i
stodugu astandi. Medferd med CPAP (e. continous positive airway
pressure) eda BiPAP er beitt 4 sannreyndan hatt vid sjuklinga sem eru

med keefisvefn eda Obstructive Sleep Apnea Syndrome (OSAS).

Ad medhondla versnanir. Medhondlun & versnunum er fjordi pattur
medferdar LLT. Versnun er skilgreind sem aukin madi og hosti med eda
an aukins slimuppgangs. Breytingin er meiri en sjuklingur upplifir sem
daglegar sveiflur i lidan sinni. Breytingin verdur skyndilega og gefur
tilefni til breytinga a lyfjagjof sem i sumum tilfellum er varanleg (Rabe
o.fl., 2007). Auk bpess fylgja oft einkenni svo sem hradur hjartslattur,
00ryggi og kvidi, magnleysi og punglyndi. Helstu &stedur versnana eru
sykingar i berkjutré og loftmengun, en i allt ad einum pridja tilvika er
ekki vitad um 4&stedur versnunarinnar. Vid greiningu versnunar og
alvarleika hennar er studst vid somu greiningartaeki og 4dur hefur verid
reett um, p.e. melingu 4 hlutprystingi sirefnis i slagedablodi og pa er
midad vid ad um ondunarbilun sé ad reda ef gildi surefnis i slagaedabldoi

er legra en 50 mm Hg an surefnisgjafar. begar sjuklingur i 6ndunarbilun
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er auk pess sur, p.e. ad pH i slagedablodi er <7,36 og uppsdfnun hefur
ordid 4 koltvisyringi i slagaedablodi med gildum & milli 45-60 mm Hg, pa
er pad abending um medferd med ondunarvél, BiPAP (sja nanar hér ad
ofan). Adrar rannsoknir eru rontgenmynd af lungum, hjartarafrit, reektun
og meling 4 nemi fyrir syklalyfjagjof fra uppgangi (e. sputum), almennar
blédrannsoknir eru einnig gerdar til ad skoda oOjafnvaegi i soltum,
sykursyki og vannaringu. Skodadur er blodhagur til ad greina aukningu a
raudum bloédkornum og bledingu. Versnanir hafa varanleg ahrif 4 heilsu
sjuklinga med LLT, pannig ad geta er yfirleitt minni eftir a0 bradaversnun
er gengin yfir en a4dur en versnunin atti sér stad. Mikilvaegi pess ad koma i
veg fyrir og minnka ahrif versnana er pvi mikid. I mérgum tilvika er haegt
ad vinna med versnanir heima hja sjuklingum og koma pannig i veg fyrir
innlogn 4 spitala sem i morgum tilfellum er mikid alag 4 sjuklinginn og
fjolskyldu hans. Petta ma gera med pvi ad gripa fljott inn i og gera
breytingar 4 lyfjum, fylgjast med strefnismettun, lifsmorkun, taka

bloédprufur og hrakasyni.

A lokastigi sjikdémsins eru einkennin mikil og hafa veruleg ahrif &
daglegt lif, allt fra pvi ad sjuklingur hefur ekki getu til a0 hreyfa sig til
nokkurra daglegra athafna, svo sem til ad borda eda fara fara & snyrtingu,
upp 1 alvarlega oOndunarbilun med verulegri andnaud og naudsyn
ondunaradstodar 1 Ondunarvél &n inngripa (NIV-Non Invasive
Vantilation). Medferd med Ondunarvélum fyrir sjuklinga i versnun og
ondunarbilun hefur aukist verulega sidustu ar 4 Landspitala. I grein sem
birtist i Laknabladinu 2004 kemur fram ad um sannreynda medferd er ad
raeda fyrir sjiklinga i bradri versnun 4 LLT (Eypér H. Bjornsson, Olafur
Baldursson, Gunnar Gudmundsson og Porbjorg Soley Ingadottir, 2004).
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Fjolskylduhjukrun — sjuklingar med LLT og fjolskyldur peirra

[ pessum hluta fredilegrar umfjollunar er sagt fra greinum um samskipti
og samvinnu hjukrunarfredinga, sjuklinga og fjolskyldna & bradadeild og
vidhorf hjukrunarfraedinga til fjolskylduhjukrunar. Gerd er grein fyrir
hjikrunarkenningum sem fjalla um samradur sem hjukrunarmedferd,
rannsOknum um ahrif langvinnra veikinda & sjuklinginn og fj6lskylduna
og patt fjolskyldunnar i adlégun ad sjuk-démi og bata. Skodad er hvad
felst i gagnreyndri hjikrunarmedferd og heilbrigdis-pjonustu. I samantekt
i lok kaflans er varpad 1j6si 4 pad hvad ekki er vitad og hvad pessi

rannsokn getur lagt af morkum til aukinnar vitneskju.

Fjolskylduhjikrun

Hefd fyrir fjolskylduhjukrun hefur verid ad styrkjast 4 sidustu arum (Erla
Kolbran Svavarsdottir, 2008), en hin & uppruna sinn i hjukrun fjélskyldna
med veik born. Po ad flestir séu sammala um ad fjolskyldan sé hornsteinn
samfélagsins pa midast skipulag heilbrigdispjonustunnar vid sjukdéma og
parfir einstaklinga en ekki fjolskyldna. Petta kemur m.a. fram i [6gum um
réttindi sjuklinga nr. 74/1997 (sidast breytt med reglugerd 1. mai 2009),
en par er hvergi minnst & fjélskyldur. Adeins ordid vandamadur kemur
fyrir 1 6. grein laganna sem fjallar um sjuklinga sem ekki hafa getu til ad
medtaka upplysingar sem beir eiga rétt 4. Medal annars vegna pessa
verdur fjolskyldan oft Ut undan i heilbrigdispjonustunni og pad gleym-ist
ad taka tillit til parfa hennar. A sidustu arum hefur sjénum i vaxandi maeli
verid beint ad fjolskyldunni vid umonnun sjuklinga og pa sérstaklega

umonnun sjukl-inga med langvinn veikindi.

Fjolskylduhjukrun hefur verid k6llud ymsum néfnum i gegnum tidina, t.d.
fjol-skyldumidoud hjukrun, hjokrun fjolskyldna o.fl. Einnig hefur
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fjolskylduhjukrun verid skilgreind 4 margan veg. Calgary-kenningarnar
um fjlskylduhjikrun, Family Systems Nursing, hafa verid préadar i
rimlega 30 ar (Wright og Leahey, 2009). I peim er 16gd ahersla &
samskipti og gagnkvemni hjukrunarfredings og fjolskyldu. Gagnkvaem
virding er borin fyrir pekkingu og vidhorfum allra i fjél-skyldunni og
pekkingu hjukrunarfreedingsins. Sjuklingurinn, fjolskyldan og samfélagid
eru vidfangsefni i upplysingaséfnun og hjukrunarmedferd fjolskyldna
med langvinna sjukdoéma. Fjolskylduhjukrun er hjikrunarpjonusta veitt af
almenn-um hjukrunarfreedingum, pegar litid er a sjuklinginn i tengslum
vi0 fjolskyldu hans, han parf ad eiga sér stad 4 6llum sérsvidum hjikrunar
og vera veitt af 6llum hjikurnarfredingum. Virk fjolskylduhjukrun & sér
stad pegar hun leidir til ja-kveedra breytinga og pegar fjolskyldan bregst
vid 4 jakvadan hatt i samskiptunum sinum vid hjukrunarfraeedinginn. |
fjolskylduhjukruninni er byggt & styrkleikum einstaklinga og fj6lskyldna
(Wright og Leahey, 2009). Nénar er fjallad um kenn-ingarnar i kafla um

hugmyndafradilegan bakgrunn rannsoknarinnar.

Kathryn Anderson (2000) hefur lyst pvi hvernig hin nalgast
fjolskylduhjukrun 1t fra ,,Family Health System Approach®. Meginpattir
eru ad afla upplysinga um fj6élskylduna og préa hjukrunarmedferdir med
fjolskyldunni sem mida ad akved-inni nidurstddu eda Utkomu. Byggt er 4
samvinnu og samredum vid fjolskylduna, og 16gd er ahersla a styrkleika
hennar, vidhorf og hugdarefni i lifinu. Gerd eru fjol-skyldutré og
tengslakort i samvinnu vid fjolskylduna og beitt beinum spurningum og
hringlaga spurningum (sj& nanar i kafla um stuttar medferdarsamradur).
Hjtkrunarferli er notad vid skrdningu til ad halda utan um
hjukrunarmedferd og hvetja til fjolskyldumidadrar adkomu og framvindu.

Ahersla er 4 mealanlega utkomu (e. outcome measurement) i 1j0si
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krofunnar um sparnad i heilbrigdis-kerfinu (Anderson, 2000). Margt i
pessari nalgun er samhljoma CFAM og CFIM, en bar greinir &
uppsetningu og aherslu 4 fyrirfram dkvedna utkomu sem ekki er gert rad
fyrir i Calgary-likénunum. [ pessari rannsékn var akvedid ad beita

hjukrunarmedferd sem byggist 4 Calgary-likbnunum.

Vegna mikilla dhrifa langvinnra sjukdéma & sjuklinga og fjolskyldur
sjuklinga ganga per i gegnum margar timabundnar kreppur allt fra pvi
adur en sjuk-domurinn var greindur og allan pann tima sem hann setur
mark sitt 4 lif fjol-skyldunnar (Shaw og Halliday, 1992). Med pvi ad
skoda kenningar liffredings-ins Maturana, kenningar um kreppur og
langvinna sjukdoma og vidhorf (e. beliefs) fjolskyldna og hvernig paer
upplifa kreppur i lifi sinu faest fram prounarlikan sem gefur nyja syn 4 pad
hvernig vidhorf fj6lskyldna hafa ahrif & upplifun fjélskyld-unnar i kreppu.
Mikilvaegi pessa fyrir hjukrun felst m.a. i pvi ad skilja ad pad hvernig
fjolskylda upplifir kreppu er ekki eitthvad sem tengist einhverju utan vid
fjolskylduna eins og heilbrigdiskerfinu, heldur snyst malid um pé innri
merkingu sem kreppan hefur fyrir fj6lskylduna. Petta undirstrikar
naudsyn pess ad hafa fjolskylduna med i1 rddum & Ollum stigum
umonnunar og hvar sem er a ferli langvinns sjukdoms (Strang, Dupuis-

Blanchard, Nordstrom og Thompson, 2006).

Hlutverk fjolskyldunnar skiptir skopum um vellidan og heilbrigdi
einstaklinga og vidhorf og venjur einstaklinga og fjolskyldna rdda pvi
hvernig heilsueflingu (e. promote health) beirra vegnar. { peim sérstoku
adstaedum sem skapast i fjolskyldum pegar einn medlimur hennar veikist,
er virkni fjdlskyldunnar og heilbrigdi 6gnad. (Paavilainen, Lethi, Astedt-
Kurki og Tarkka, 2006). I nidur-st6dum rannséknar Porbjargar Séleyjar
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Ingadottur og Helgu Jonsdéttur, (2006), af upplifun sjuklinga af pvi ad
vera hadir tekni til ad lifa, varpa hofundar fram peirri hugmynd ad
upplifun sjuklinga hefdi verid 60ruvisi ef adkoma hefdi verid byggd a
sampaettingu teekni og umhyggju og tekid mid af fjélskyldunni. ber telja
jafnframt ad hefdi sjuklingi og fjolskyldu verid bodid ad eiga patt i
akvardanatoku hefdi ollum adilum verid synd meiri virding [ hjukrun
sjuklinga med LLT er sjikdomsmidud nalgun of takmarkandi til ad
nalgast flokin vandamal sem fylgja pvi ad vera med LLT (Simpson og
Rocker, 2008). Nokkrar rannsoknir syna ad fjolskyldumedlimir sjuklinga
med LLT, einkum makar og pa oftar eiginkonur, lifa eins og i skugga
sjuklingsins (Dorothea Bergs, 2001). Dorothea leggur dherslu 4 abyrgd og
skyldu hjikrunarfreedingsins i umoénnun sjiklinga med LLT og hve
mikilvagar upplysingar maki getur veitt, { hennar rannsékn eiginkona, um
astand, lidan og porf fyrir adstod. Af framansdgou er ljost ad mikilvaegt er
ad skipuleggja pjonustu vid sjuklinga med LLT og fjolskyldur peirra.
Samt er pad ad vera til stadar ekki nazgjanlegt, heldur parf
fjolskylduhjukrunin ad vera leidbeinandi og markviss (Wright og Leahey,
2009). Rannsokn sem fjalladi um pad hvernig fjolskyldumedlimir
langveikra rada 12 astedum/tilefnum umdnnunar (e. motives for
caregiving) gaf hofundum sinum dhugaverdar nidurstodur. Patttakendur 1
rannsokninni voru 236, peir yngstu 15 ara og peir elstu ramlega 75 ara,
makar, born, foreldrar, adrir fjolskyldumedlimir eda 6skyldir adilar. |
meginnidurstddum rannsOknarinnar skiptust patttakendur i tvo hopa.
Annar hépurinn hafdi blondud tilefni/astedur fyrir umoénnun og hinn
hépurinn lagdi mesta dherslu & gagnkvaemt tilfinningalegt samband vid
pann veika (Kolmer, Tellings, Gelissen, Garretesen og Bongers, 2008).

Hoéfundar alykta ad nidurstodurnar gefi Otvirett til kynna mikilvegi
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tilfinningalegs sambands maka og/eda annars fjolskyldumedlims sem
annast pann veika. Gott tilfinningasamband geri vidkomandi kleift ad
stydja sjuklinginn og hjalpi fjolskyldunni ad halda afram. Kolmer og
félagar leggja aherslu 4 ad heilbrigdisstarfsmadur sem sinnir fjolskyldunni
gefi 6llum medlimum hennar, bérnum og fullordnum, teekifeeri til ad lata i
lj6s tilfinningar sinar auk pess ad virda fjolskylduna og &byrgdar-
tilfinningu hennar gagnvart adsteedum. I yfirlitsgrein Fiona Paul og Janice
Rattray (2008) kom fram ad faar medferdar-rannsoknir hafa verid gerdar
sem a0 skoda parfir adstandanda og hvada skamm-tima og langtima ahrif
lagvinnir sjukdomar hafa a pa. Nidurstodur peirra syna ad oft er ekki tekio
tillit til parfa fj6lskyldunnar & gjorgeesludeildum og ad listar sem er @tlad
ad vera temandi til ad afla upplysinga um fjolskyldur taka oft ekki tillit til
allra patta. Samantekt peirra midar vid gjorgasludeildir en vegna pess ad
sjukl-ingar med LLT purfa oft flokna taeknilega medferd vid innlogn a
lungnadeild telur hofundur ad taka megi mid af nidurstddum beirra fyrir
pann sjuklingah6p og fjolskyldur. Pessar nidurstédur stydja hugmyndir
hoéfundar pessarar rannsdéknar um mikilvaegi pess ad fjolskylduhjukrun sé
hluti af umonnun langveikra og ad skipulag heilbrigdispjonustu purfi ad

taka mid af fjolskyldunni allri og pvi ad hver fjolskylda er einstok.

[ samantekt um sjiklinga med langt genginn LLT-sjukdom og
umonnunaradila peirra, sem oftast eru attingjar, er 10gd ahersla 4 ad um
storan hop einstaklinga i umoénnunarhlutverki er ad reda (Simpson og
Rocker, 2008). A Englandi er talid ad 12% peirra sem eru 65 4ra og eldri
veiti peim adstod sem fast vid langvinn veikindi heima. Jafnframt kemur
fram ad af peim veiti 1/3 adstod i meira en 50 klst. i viku. A Englandi er
bodid upp & medferd sem midar ad pvi ad geta brugdist vid bradum

versnunum og mikilli meadi og kallast hun BIS (e. breathlessness
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intervention service). Pjonustan er skipulogd sem aztlun fyrir sjuklinginn
og fjolskylduna og proud af heilbrigdisstarfsmanni i samvinnu vid
fijolskylduna eftir nokkrar heimsoknir, en hin tekur mid af porf
sjuklingsins og fjolskyldunnar fyrir freedslu um sjukdéminn, andlegar,
likamlegar og félagslegar parfir. I undir-buningskénnun (e. pilot study)
kom fram ad prir pettir voru pydingarmestir fyrir sjiklingana og
fjolskyldurnar. I fyrsta lagi andlegur studningur, vidkomandi parf ad hafa
einhvern til ad hlusta & sig, einhvern sem vidurkennir pjaninguna og veitir
raunverulega (praktiska) adstod vegna likamlegra einkenna eins og medi.
[ 60ru lagi parf til ad koma freedsla og kennsla sem tengist sjukdomnum
og einkennum hans og 1 pridja lagi parf ad vera adgengi ad sérfredilegri
hjalp vegna sjikdomsins og adstedna. Simpson og Rocker leggja dherslu
a a0 mikilveegt s¢ a0 fylgja eftir fjolgun sjuklinga og préun i pa att ad
langveikir dvelji heima med pvi ad koma til moéts vid parfir

umonnunaradila eda fjolskyldunnar.

Féar rannsoknir hafa verid gerdar til ad meta porf adstandenda sjuklinga
med LLT fyrir studning og upplysingar og hvada hjukrunarmedferdir eru
vid heaefi til ad stydja vid fjolskyldumedlim i umdnnunarhlutverki (Caress
o.fl., 2008). I samantekt 4 nidurstodum ur 35 greinum, gefnum ut a
arunum 1990-2007, sem fengust med pvi ad gera rafrena leit undir
leitarordum LLT (COPD), medferd, fjolskylda, um-6nnun og studningur
auk pess sem leitad var undir ordinu sjuklingur, fékkst 121 grein en 35
peirra féllu ad skilyrdum rannséknarinnar. Nidurstada hofunda er su ad
1itid sé vitad um porf fjolskyldumedlima fyrir studning og hvada medferd
gagnist fjolskyldum best.
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Einn af peim pattum sem mikilvagt er ad skoda hvad vardar langvinna
sjukdoma, par med talid fyrir sjioklinga med LLT og fjolskyldur peirra,
eru innlagnir & sjukra-has og versnanir, sem yfirleitt eru asteeda innlagnar,
og loks ttskriftir af sjikrahtsi og hvad hefur ahrif 4 per. I 16gum um
réttindi sjuklinga nr.74/1997 er i 3. grein fjallad um rétt sjuklinga til
fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol er & & hverj-um tima og i 22.
grein er kvedid 4 um undirbuning utskriftar. Par kemur fram ad adstedur
skuli kannadar og fullnegjandi heimapjonusta tryggd svo og dnnur Urraedi
eftir pvi sem unnt er. Samberileg 16g gilda 4 Englandi og par hefur verid
rannsakad hvada paettir hafa ahrif til endurinnlagna innan sex vikna eda til
pess ad sjuklingar liggi lengi & sjukradeild (Procter, Wilcockson, Pearson
og Allgar, 2001). I rannsokninni voru tekin vidtol vid 30 sjuklinga med
langvinna sjikdoma, m.a. LLT, & spitala og tveimur vikum eftir utskrift.
Einnig var raett vid pann sem sjukl-ingurinn taldi veita honum mesta
adstod heima og vid heilbrigdisstarfsfolk sem kom ad uménnun og
utskrift sjuklingsins. Hofundar komast ad peirri nidurstodu ad beir
sjuklingar sem leggjast itrekad inn & sjukrahts bui vio floknar adstedur.
Meginnidurstada hofundanna er siu ad mikilvegt sé ad breyta
sjonarhorninu og fera hana fra sjikdomsvidomidi vid mat & arangri af
utskriftum en taka meira tillit til patta eins og samskipta og sidfradi vid
akvardanatoku sem midi ad pvi ad hvetja til lifsgeda fyrir p4 sem ad

koma.

Langvinn veikindi valda sjuklingum og fjolskyldum oft pjaningu og leida
vidkom-andi til pess ad leita andlegra skyringa 4 adstedum sinum
(McLeod og Wright, 2008; Wright, 2005). Hvernig hjukrunarfreedingar
geta komid til moéts vid parfir pessara einstaklinga hefur verid rannsakad.

Um er ad reda flokid og vidkvemt efni sem krefst feerni af halfu
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hjukrunarfreedings. Meginpattirnir eru pé ekki osvipadir pvi sem gerist i
fjolskylduhjokrunarmedferdarsamraedum. A0 gefa faeri 4 ad sega
veikindasogu, opna fyrir moguleikann & ad tala um andlega lidan, trii og
triarbrogd, hlusta med opnum huga og endurmeta reynslu ut fra andlegu
sjonarhorni. Meginnidurstada pessarar eigindlegu rannsoknar sem greindi
og tulkadi 12 medferdarsamraedur vid prjar fjolskyldur sem fengust vid
langvinn veikindi, er st ad andlegar medferdarsamredur byggist 4
samredum og sambandi hjikrunarfredingsins og fjolskyldunnar.
Samradur med dherslu 4 andlega patti hafa pa sérstodu ad par er verid ad
opna moguleika &4 ad varpa upp spurningum um tilgang lifsins og ratt er
um andlegar og triarlegar skodanir med pad ad megintilgangi ad geta
mildad pjaningu fjolskyldunnar. Ekkert handrit er til fyrir hjukrunar-
freedinga ad fara eftir og krefjast samraedurnar pvi tilfinningar fyrir pvi
hvad sé rétt hverju sinni og hugrekkis til ad pora ad hatta a4 ad hafa rangt
fyrir sér. (McLeod og Wright, 2008). Ruth A. Tanyi (2006) skrifar um
mikilvaegi pess ad reda andleg malefni vid fjolskyldur, og ad hennar mati
er ekki hagt ad skoda heilbrigdisparfir fjolskyldu &an pess ad skoda
hverjar andlegu parfir hennar eru. I grein sinni setur hin fram leid-
beinandi spurningar fyrir hjukrunarfredinga til ad afla upplysinga um
andlega patti fjolskyldunnar svo og hvernig koma megi til mots vid
fjolskylduna i hjikrunarmedferd. Hun hvetur fredimenn i hjikrun til ad
vinna frekar ad préun fjolskylduhjukrunarmedferda sem taki mid af

andlegum porfum fj6lskyldunnar.

Fjolskylduvirkni
Med fjolskylduvirkni er att vid virkni eda starfshaefni fjolskyldunnar a
premur svidum, vitsmunasvidi, tilfinningasvidi og atferlissvioi (mynd 1).

Calgary- fjol-skyldumedferdarlikanid leggur aherslu & ad vinna med
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styrkleika og hvetja fjolskylduna til a0 nota eigin bjargrad a ollum

svidum.
Fjolskylduvirkni
Vitsmunasvid
Virk fjolskylduhjukrun )
Tilfinningasvid Hjtkrunarmedferd
/ (e. Fit)
Atferlissvio

4

Mynd 1. Fjélskylduvirkni og virk fjélskylduhjokrun eftir hjikrunarmedferd.

Viohorf hjukrunarfreedinga

Eva Benzein og félagar (2008) komust ad peirri nidurstéou i samantekt
um efnid ad ekki hefou verid gerdar yfirgripsmiklar rannsoknir a
vidhorfum hjukrun-arfreedinga til fjolskyldna sem ekki voru annadhvort
bundnar vid akvedinn stad i heilbrigdiskerfinu eda vid akvedinn hop
sjuklinga. Heildarnidurstodur samantekt-arinnar gefa metnadarfulla mynd
af aliti hjukrunarfreedinga & pvi ad taka mid af fjolskyldum i hjukrun, en
vegna fyrrnefndra annmarka gerdu peir eigin rannsékn og sendu 1000
senskum hjukrunarfredingum med grunnmenntun (e. RN-registered
nurses) spurningalista. Svorun var 65% eda 634 hjukrunarfredingar, og
melitekid FINC-NA (e. families importance in nursing care nurses
attitude), mikilveegi fjolskyldunnar i hjukrun, alit hjokrunarfraedinga, var
notad til ad afla gagna. Meginporri senskra hjukrunarfredinga hafdi
jakvaett vidhorf til pess ad fjolskyldur veru hluti af hjukrunarpjonustu.
Gera ma rad fyrir ad jakveett vidhorf studli ad pvi ad tillit sé tekio til

fjolskyldna i hjukrun og til ad baeta samskipti milli hjokrunarfraedinga og
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fjolskyldna. Adrar nidurstodur rannsOknarinnar voru einnig ahugaverdar
vegna rannsOknarvidfangsefnis pessarar rannsoknar, en per snlla ad
samanburdi milli hjuokrunarfredinga sem starfa & sjukrahtisum og peirra
sem starfa i heilsugaeslu. Par syndu ad hjikrunarfraedingar a sjukrahusum
hafa ekki jafn jakvett viohorf gagnvart samvinnu vid fjolskyldur sem
urredi 1 hjukrun og sem urradi fyrir sig. Liklega hafa margir paettir ahrif
a vidhorf hjukrunarfraedinga 4 sjikrahisum, og mé par nefna vidhorf sem
luta ad pvi ad samskipti vid fjolskyldur snuai eingdngu ad upplysingadflun,
hrada i starfsemi bradadeilda og mikid alag & hjukrunarafredingum i
daglegum storfum. Lokanidurstada hofundanna er ad mikilvagt sé ad fa
fyrirmyndir 1 6llu hjokrunarumhverfi fyrir sambandid 4 milli hjikrunar-
fredinga og fjolskyldna sem byggist 4 gagnkvemri virdingu og sam-
vinnu.(Benzein, Johansson, Arestedt, og Saveman, 2008). Hofundi
pessarar ritgerdar er kunnugt um eina rannsokn um vidhorf hjukrunar-
fraedinga 4 Islandi til fjolskylduhjikrunar (Hallgrimsdéttir, 2004). Han
var gerd 4 gjorgaeslu- og slysa-deild, lysandi tolfraedi var notud og gagna
aflad med spurningalistum. Patttakendur voru 111 hjukrunarfredingar a
fslandi og i Skotlandi, en gerdur var samanburdur milli landanna. St
alyktun var dregin af nidurstodum ad hjukrunarfredingar telja
fjolskylduna mikilvega og vidurkenna ad pad er mikilvaegt fyrir sjukl-
inginn ad vel sé hugsad um fjolskylduna. Meginnidurstodur voru ad ekki
veri negjanlega skilgreint hvernig reglur stofnunar varu gagnvart
fjolskyldum og ad gagnreyndar hjukrunarmedferdir skorti til ad beita i
daglegum hjukrunarstorfum. Auk pess taldi rannsakandi ad ekki veeri
nagileg ahersla 16gd 4 umdnnun fjolskyldna i menntun hjukrunar-
fredinga. Vidhorf hjukrunarfredinga er mikilvaegt i umdénnun sjuklinga a

spitala. Viohorf peirra til fjolskyldna skiptir skdpum 1 Datttoku
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fjolskyldunnar i umoénnun og akvardanatokur fyrir sjuklinga & spitala.
Nidurstodur rannsoéknanna sem hér er greint fra gefa visbendingu um ad
vidhorf gagnvart fjolskyldum sé almennt jakveett en framkvemd vanti
sem getur stafad af skorti & leidbeinandi hjukurnarmedferdum fyrir
fjolskylduhjikrun, adstedum i skipulagi deilda og stofnana, porf a
aukinni menntun og umradu um fjolskylduhjikrun innan heilbrigdis-

kerfisins og medal hjukrunarfraedinga.

Hjukrunarmedfero - Nursing intervention

Hjukrunarmedferd hefur verid skilgreind sem hver st medferd sem
hjukrunar-fredingur byggir 4 visindalegu mati og framkvemir i pagu
skjolstaedings sins. Hin getur badi falid 1 sér beina og ébeina umoénnun i
pagu einstaklings, fjolskyldu og samfélags (Bulechek og McCloskey,
2000). Hjokrunarmedferd sem ber arangur er su medferd sem leidir til
breytinga hja fjolskyldunni vegna tengingar (e. fit) sem verdur a4 milli
fjolskyldunnar og peirrar medferdar sem hjukrunarfredingurinn leggur til
(Wright og Leahey, 2009). St medferd sem felst i pvi ad koma fjol-
skyldum saman til ad reda vidfangsefni og vandamal tengd langvinnum
veikindum skiptir fjolskyldur miklu og getur radio urslitum um éarangur
medferdar (Wright og Robinson, 1995). Margar leidir hafa verid notadar
til ad na fram tengingu og stydja vid fjolskyldur sjuklinga m.a. pad ad
skrifa fjolskyldunni bréf. 1 bréfinu koma fram atridi sem ad hjukrunar-
fredingurinn telur ad geti verid fjolskyldunni hjalpleg, mildad pjaningu
hennar og gefid henni ny taekiferi (Moules, 2009). I greininni kemst hin
ad peirri nidurstédu ad hjukrunarmedferd sem felst 1 pvi ad skrifa bréf
geti opnad inn 4 fleiri moguleika i hjikrun. I grein einnig fra 2009 ma lesa

um morg klinisk demi par sem ad beitt hefur verid bréfaskrifum til ad na
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til fjolskyldna (Bell, Moules og Wright, 2009). Héfundi er ekki kunnugt
um pad hvort ad bréfaskrif til fjolskyldna hafi verid beitt 4 lungnadeild.

Medferoarsamband

{ hjukrun nitimans er sjonum beint i vaxandi mzli ad sambandinu 4 milli
hjukr-unarfredingsins og sjuklingsins, sem pa er adalatridid (Kristin
Bjornsdottir, 2005), sjonarhornid er heildreent og patttaka sjuklingsins i
akvardanatoku og umoénnun grundvollurinn. Samskiptin - sjalf hafa
medferdarlegt gildi (Wright og Leahey, 2009). En finna ma tilvitnun svo
snemma sem arid 1988 er hljodar svo: ,,Styrkur hjukrunar vid ad efla
heilbrigdi felst i medferdarsambandinu sem er markvisst, stydjandi,
gredandi, gagnkvemt og heildrent samband 4 milli tveggja einstakl-
inga®“(Pearson, 1988, bls. 89-90). Med pvi ad beina sjonum ad
fjolskyldunni fellur tilvitnunin vel ad fj6lskylduhjikrun.

Einnig ma faera rok fyrir pvi ad teeknihyggja, hradi og vaxandi krofur um
sparnad i heilbrigdispjonustu, krofur um afkost og arangur, kalli &
afturhvarf til peirra grunnpatta sem medferdarsamband hjukrunarfredinga
og sjuklinga oneitanlega eru. Studningsmedferd (e. partnership) fyrir
sjuklinga med LLT og fjolskyldur peirra & Landspitala byggist &
samraedum milli hjukrunarfredingsins, sjuklingsins og fjolskyldunnar og
hafa verid préadar af Helgu Jonsdottur, Merian Litchfield og Margaret
Dexheimer Pharris (2004). Mary L. Hook (2006) gerdi rannsokn a
hugtokunum ,,partnership og partnering og hvernig pau birtast i utgefnu
efni 1 ymsum freedigreinum (alls 35) dsamt ordunum hjukrunarfraedingur/-
fagmadur/laeknir og samband vid skjolsteeding. Hin malir eindregid med
pvi ad gerdar verdi frekari rannsoknir & ahrifum hjukrunarmedferdar sem

byggist 4 ,,partnership”. Hun telur ad sambandid vid sjuklinginn proist
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yfir tima og sé til pess fallid ad styrkja hann til ad hafa meiri ahrif & eigin
medferd. Rannsoknir Helgu Jonsdottur og Porbjargar Soleyjar Ingadottur
leggja einnig dherslu & samskipti. Hja peim kemur fram ad samskiptin
byggjast 4 trausti og gagnkvamri virdingu, umhyggju og pvi ad vera til
stadar af heilum hug. Samradurnar auka skilning, allir sameinast um ad
reyna ad skilja hvad um er ad vera i lifi sjuklingins. Hjukrunarfredingur-
inn spyr spurninga og tekur saman ahersluatridi og innsai beggja proast.
Ekki er stefnt ad dkvednum drangri en pad er haegt ad lysa honum sidar
(Porbjorg Soley Ingadéttir og Helga Jonsdottir 2006, 2007). Rannsdkn
Helgu (2007) skyrir fra hvernig hiin beitir pessari nalgun i samradum vid
fimm hjon par sem ad eiginkonan var med langt genginn sjukdom.
Tilgangurinn var ad préa medferdina til ad takast 4 vid hin fj6lpattu
vandamal fjolskyldunnar. Nidurstadan lysir sér i tveimur megin temum
,a0 lifa lifinu til fulls og taka pvi sem ad hondum ber* og ad ,,skilvirk
notkun 4 heilbrigdiskerfinu®. I rannsokn sem var badi fram- og afturvirk
og tok til 50 karla og kvenna sem nutu medferdar & gongudeild
lungnasjuklinga 4 Landspitalanum (Helga Jonsdottir og Porbjorg Soéley
Ingadottir, handrit ad obirtri grein, 2009), var arangur marktaekur hvad
vardar heilsutengd lifsgadi o.fl. svo sem pyngdaraukningu, en hofundar
pakka pad yfirgripsmikilli medferd sem tekur til peirra patta sem ad skipta
sjuklinginn og fjolskylduna mali.. ,Family life path theory* leggur
aherslu 4 sambarilega petti, samvinnu/-partnership hjikrunarfreedingsins
og fjolskyldunnar (Jokinen, 2004). Kenningin tekur mid af lifi (e. life
path) fjolskyldu med barn med astma par sem ad veikindi barns,
hugmyndir fjolskyldunnar um heilbrigdi og vidhorf til veikindanna,
daglegar athafnir og félagslegt umhverfi eru adalpattirnir. Lagt er upp

med pad skodun ad pvi betur sem hjukrunarfredingurinn pekkir
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fjolskylduna geti hann i gegnum samradur adstodad hana vid ad finna
leidir sem midadar eru vid fjolskylduna og hennar umhverfi og geri henni
kleift a0 lifa godu lifi pratt fyrir veikindin. Jokinen telur ad samfara proun
i hjukrun sem midar ad pvi ad veita gaedahjukrun hafi fjolskylduhjukrun
og samband og samvinna hjukrunar-fredingsins og fjolskyldunnar ordio
mikilvaegari. Hin telur lika ad hvatning hafi verid ad stefnumo6tun WHO
(2000) par sem fjolskyldumidud heilbrigdispjonusta @tti ad vera i
forgrunni. En astedur pess ad hjukrunarfredingar eru ekki ad hjukra
fjolskyldum geti verid pekkingarskortur, peir mida ekki vid samvinnu eda
,partnership* og pa vantar kliniskt verkferi til ad vinna med (Jokinen,

2004).

ber rannsoknir eru ekki margar sem beina sjéonum ad fjolskyldum par
sem fjolskyldumedlimur er med langvinnan sjukdom. Rannsoknir &
hégum sjuklinga med LLT hafa helst beinst ad bradapjonustu utan deilda
spitala og hrada i utskriftum. Helga Jonsdottir (2008) gerdi samantekt ur
20 greinum sem fj6lludu um hjikrunarmeodferd fyrir sjuklinga med LLT
og greindi hiin greinarnar i fjora flokka eftir formi pjonustunnar. Flestar
voru um heimapjonustu, neestflestar um ad kenna sjuklingum ad pekkja
sjukdominn og medferd vid honum, pridji flokkurinn var simapjonusta
par sem studningur er veittur med simtélum vid sjuklinginn og i peim
fjorda var merking sérhafingar hjukrunarfredinga fyrir utkomu
sjuklingsins skodud. Engin pessara greina kannadi pjonustu fyrir
fjolskyldur sjuklinganna. Nidurstadan bendir eindregid til pess ad hin
sidari ar hafi dhugi fredimanna einkum beinst ad adstedum pessa hops
heima og gongudeildarpjonustu vid hann. Helga telur mikilvegt ad
rannsaka gongudeildarpjonustu hjukrunarfraedinga fyrir pennan hop med

hjukrunarmedferdarrannsoknum og ad paer rannsdknir purfi ad leggja
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aherslu & upplifad heilbrigdi fjolskyldunnar. HUn bendir lika 4 ad
sjuklingar med LLT og fjolskyldur peirra faist vid mjog erfidan og
langvinnan sjukdom sem leggur mikid 4 alla fjolskylduna, ad
sjukdomurinn sé langvinnur og sjukdomsferlid oftast morg ar, svo par sé
tekiferi fyrir hjukrunarfredinga til ad kynnast sjuklingnum og

fjolskyldunni.

[ 1josi pess ad timi innlagnar 4 sjukrahus er oft sa timi sem sjuklingurinn
er veikastur og kvidi yfir horfum og hvad taki vid hvilir & fjélskyldunni,
er mikilvaegt ad hjokrunarfreedingar horfist i augu vid pa ogrun sem
samvinna vid fjolskylduna er. Vi0 utskrift og frekari medferd kemur sidan

a0 hjukrun heima hja sjuklingi sem sinnt er fra gongudeildum.

Rannsoknir hafa synt fram & samband milli sterkra tengsla innan
fjolskyldu og heilsu. I einni slikri (Weihs, Fisher og Baird, 2002) kom
fram a0 peir pattir sem eru verndandi fyrir fjolskyldur sem takast 4 vio
langvinna sjukdéma og afleidingar peirra eru nand, ferni umonnunaradila
vi0 ad rada fram ur verkefnum, gagnkvemur studningur i sambondum,
skyr fjolskyldusamsetning, opin samskipti um sjikdominn og hvernig

megi bregdast vid honum.

Fjolskyldumeodferoarsamreeour

Fjolskylduvidtol sem hjukrunarmedferd eru markviss samtol. Eins og
pegar hefur komid fram {1 umfjéllun um fjolskylduhjokrun og
hjukrunarmedferd pa eru samradurnar sjalfar taldar vera hjukrunar-
medferdin. Hjukrunarfreedingar hafa 4vallt alitid pad mikilvegt ad syna
sjuklingum sinum vandada framkomu, par sem nargetni, umburdarlyndi,
polinmedi, hlyja og gladvaerd eru mikilvaeg (Kristin Bjornsdottir, 2005).
Aftur 4 moti birtist hjikrun 1 skrifum ekki sem slik fyrr en upp ur 1970,
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en fram ad pvi var meginaherslan 16g0 4 likamlega umdénnun og adstod
vid pa sem ekki geta s€d um sig sjalfir. Ein allra fyrsta visbendingin um
ahuga hjukrunarfreedinga 4 ad beina sjonum ad pvi ad nota samskipti i
medferdartilgangi er ad finna {1 skrifum gedhjukrunarfredingsins
Hildegard Peplau fra 1952. I bok hennar Interpersonal Relations in
Nursing eru samskipti hjukrunarfredinga og sjuklinga i forgrunni. Kristin
Bjornsdottir (2005) bendir & ad 4 tuttugustu 6ld hafi umrada um hjukrun
sem teknilega Opersonulega faeribandavinnu verid rikjandi. NG ma segja
a0 hjukrun sé a0 fjarleegjast og vinna sig ut Ur peirri umraedu og vinna a
ny sifellt meir med sjuklingum og fjélskyldum peirra a tilfinningalegum

grunni.

Tilgangur samraedna skiptist adallega i tvennt, ad safna upplysingum og
medferdar tilgang. Tilgangur samraodna getur lika verid ad freda um t.d.
sjukdoma, medferd og hvernig og hvar best ad fa Djonustu i
heilbrigdiskerfninu. (Wright og Leahey, 2009). A lungnadeild méa gera
rad fyrir a0 samradur snuist um lidan, einkenni, medferd og horfur
sjuklinganna. Einnig er 16gd dhersla 4 pad hvad tekur vid eftir utskrift og

hvernig best er ad undirbua heimkomu.

Kenningum um ad samradur i sjalfu sér geti haft batandi ahrif 4 lidan
sjuklinga  og  fjolskyldna peirra vex 4asmegin. Markvissar
medferdarsamradur, hér eftir kalladar samradur, eru annad en almennt
spjall um daginn og veginn. P6 ad hvort tveggja geti haft baetandi 4hrif &
lidan og hafi innri og ytri patti, pa eru samredur i medferdartilgangi allt
annad. Samradur hafa tilgang og eru had timamorkum eins og
medferdarsambandid (Wright og Bell 2009). Deemi um virkar medferdar-
samraour birtast i grein Lori H. Limacher og Lorraine M. Wright (2003)
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um hjukrunarmedferd sem felst i pvi ad hrosa skjolstedingnum. Hinum
mjuku gildum er beitt og fj6lskyldan studd til ad vinna 0r sinum malum
Utfra styrkleikum. A sama hatt er 16gd 4hersla 4 ad samband
hjukrunarfraedingsins og fjolskyldunnar er byggd & gagnkvaemni, virding
borin fyrir Ollum hlutadeigandi. Pad er lika 16gd &hresla & ad
hjakrunarfreedingar breyta ekki fjolskyldum, heldur bjoda fram leidir til
medferdar. Med pvi ad hrosa fjolskyldunni fyrir dugnad og styrk er
medlimum fjdlskyldunnar bodid ad sja sig i nyju 1josi. Einmitt vid paer
adstedur getur skapast grunnur ad breytingum i fjolskyldum og tekifaeri
til ad gledjast yfir eigin styrk, pekkingu og arangri (Bohn, Wright og
Moules, 2003)

[ skodunum 4 ,dialogue” sem einnig eru samradur i medferdarskyni
innan gedsjukdomafradi, er dherslan 4 ad ekki s¢ midad vid akvedin
timamork heldur standi pau eins lengi og naudsyn krefur. bar er lika 16gd
mikil dhersla 4 ad virda skodanir og tilfinningar allra patttakenda,
sjuklings, fjolskyldu og medferdaradila (Seikkula og Trimble, 2005). Til
ad skoda hvernig samradur hafa ahrif til ad baeta lidan beita Seikkula og
Trimble sinni faglegu syn. beir segja ad pad ad eitthvad nytt verdi til, pad
a0 eiga samfélag i samradunni par sem raddir allra eru jafnrétthaar, pad
ad deila tilfinningalegri reynslu og ad bua til samfélag, séu peir pettir sem

hafi ahrif og flestir muni pekkja af eigin reynslu sem tilfinninguna ast.

Rannsoknir hafa verid gerdar 4 pvi hvada ahrif samraedur sem
hjokrunarmedferd hafa fyrir fjolskyldur. Par méa nefna eigindlega
rannsokn sem hafdi pad ad markmidi ad skoda hvernig hjukrunar-
fredingar og fjolskyldur préoa saman medferd med pvi ad fjalla um pau

malefni sem eru efst i huga fjolskyldunnar. Leitast var vid ad skoda
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hvernig hjukrunarfredingar leggja sitt af morkum i samraedum til ad
milda pjaningu i fjolskyldum (Tapp, 2000). Rannsoknin for fram vid
sérstakar adstedur i ,,Family Nursing Unit“ i par til gerdum herbergjum
par sem kennsla og rannsdknir i fjolskylduhjukrun fara fram vid
Héskolann i Calgary. batttakendur voru 4 fjolskyldur, 14 einstaklingar og
2 hjokrunarfredingar, rannsoknarvidtdl voru tekin vid 8 fjolskyldu-
medlimi og 2 hjikrunarfredinga, unnid var med hermeneutiskum
adferdum og studst vid kenningar Gadamers. Vid greiningu gagna komu i
lj6s nokkrar leidir sem hjukrunarfredingar notudu til ad fa fram
sérpekkingu fjolskyldunnar, t.d. par ad hrosa (e. commendation)
fjolskyldunni, lysa fjolskyldunni med ordum hennar sjalfrar og spyrja Ut i
veikindasoguna. Pad vakti lika athygli i nidurstodunum ad hjukrunar-
fredingar leggja meira af mérkum i formi spurninga en med pvi ad gefa
upplysingar. Spurningar sem bjoda upp 4 endurvarp/skodun og motun
nyrra hugmynda, sem fjolskyldumedlimir t6ldu ad hjalpudu sér til ad
skilja adstedur sinar og sig sjalfa 4 nyjan veg, bjéda heim nyjum
sjonarhornum. Pessar nidurstodur undirstrika mikilvaegi pess ad
hjukrunarfreedingar fai tekifaeri til ad préa samradutaekni, peir beita ekki
sérpekkingu sinni i hjukrun til ad reyna ad fa fjolskyldur til ad fylgja
akvednum markmidum, heldur leggja upp ur pvi ad adstoda fjolskylduna
vid ad finna pa leid sem hentar hverri um sig (Tapp, 2000). Dianne M.
Tapp (2001) lysir ahrifum samraona til ad raeda pad sem heftir
fjolskyldur i ad raeda um veikindi. Um er ad rada hermeneutiska
rannsokn, patttakendur voru fj6lskyldur par sem einn medlimur hennar
hafdi fengid bratt hjartaafall. b6 ad rannsoknin fjalli ekki um sjuklinga
med LLT telur hfundur ad peer 1ysi og skyri vidbrogdum fjélskyldna vid

erfidar adstedur vegna sjukdoma og pvi megi ad miklu leyti yfirfera paer
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a fjolskyldur sjuklinga med LLT: Rannsokninni var etlad ad skooda
framlag hjokr-unarfredinga 1 samredum til ad milda pjéningu

fjolskyldna.

[ skrifum Helgu Jonsdottur um medferdarsamradur er 16gd mikil dhersla
4 ad par séu opnar og proist, ad par séu meira en virk hlustun.
Samradurnar eru langt ferli og sjuklingar/fjolskyldur finna med adstod
peirra samhljom einkennanna og medferdarinnar. [ eigindlegum hluta
rannsoknar Helgu Jonsdottur og Porbjargar Séleyjar Ingadottur (2008), &
ahrifum studningsmeodferdar fyrir lungnasjuklinga og fjolskyldur peirra,
kom fram a0 breytingar attu sér stad hja sjuklingum/fjélskyldum sem lyst
er med setningum eins og ad lifa lifinu til fulls og taka pvi sem ad
hondum ber (Helga Jonsdéttir, 2008). A mynd 2 m4 sja likanid sem Helga
og Porbjorg Soley hafa proad fyrir studningsmedferdina.

Samradur eru meginpattur i studningsmedferd sem lyst er & mynd hér ad

nedan.

Samraour

Efling patttoku

Fjolskyldufreedsla '

Adstod vid ad takast &

Vi cinkenni Heilbrigoi j
i U

Audvelda adgengi ad

heilbrigdispjonustu

Mynd 2. Studningsmedferdarlikan géongudeildar lungnasjuklinga.
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Meodferdarsamradur hjukrunarfraedings vid sjuklinga og fjolskyldur peirra
eru hjikrunarmedferd i sjalfu sér. Aherslur eru mismunandi eftir
kenningum, en segja ma ad par eigi pad sameiginlegt ad leggja dherslu a
gagnkvema virdingu milli sjuklinga/fjolskyldna og hjukrunarfraedings.
Unnid er med styrkleika einstaklinga og fjolskyldna og notadar badi
beinar og Obeinar spurningar, aflad upplysinga og medferd veitt og gert
rad fyrir ad samradurnar geti veitt sjuklingi/fjolskyldu tekifaeri til ad tja
tilfinningar, f4 nyja syn 4 adstedur sinar og gera mogulegt ad framkvema

breytingar (Helga Jonsdottir og Porbjorg Soley Ingadottir, 2008).

Stuttar fjolskyldumedferoarsamreedur

bekkt er ad mikid alag er & bradadeilum spitala. bvi hefur hugmyndum
um fjolskyldumodeferdarsamraedur verid misvel tekid af hjukrunar-
fredingum. Hugmyndir um 15 minitna medferdarsamradur, hér vitnad til
sem stuttra fjol-skyldumedferdarsamradna, kviknudu og voru kynntar i
kjolfar athugasemda um ad hjikrunarfreedingar hefou ekki tima fyrir
fjolskyldumedferdarsamredur. Medferdin var fyrst kynnt 1 3. utgafu
bokar Lorraine Wright og Maureen Leahey um hjukrunarfreedinga og
fjolskyldur ario 2000 (Wright og Leahey, 2009). Hugmyndin byggist a
peirri traad hagt s¢ ad eiga fjolskyldumedferdarsamradur vid fjolskyldur
4 15 minGtum med gddum arangri, ad fjolskyldumedferdar-samraedur geti
veri0 markvissar, borid arangur, gefid upplysingar og jafnvel bett lidan.
Byggt er 4 peirri hugmynd ad patttaka fjolskyldunnar sé alltaf mikilveg,
einnig po ad ekki gefist langur timi, og med pvi ad skipuleggja tima
hjokrunarfredinga 4 deildum megi gera rad fyrir stuttum
fjolskyldumedferdar-samreedum i daglegu starfi peirra. Eftir ad pessar
hugmyndir komu fram hafa margir hjikrunarfredingar beitt peim med

gbédum arangri, og einnig hafa verid gerdar rannsoknir sem stydja ad paer
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skili arangri (Holtslander, 2005). Pad sem helst virdist koma i veg fyrir ad
hjakrunarfreedingar beiti fjolskylduhjikrun eru vidhorf peirra sjalfra til
fjolskylduhjukrunar, sem fjallad er um annars stadar i pessum kafla. Pessi
vidhorf snfiast m.a. um pad ad ef samradur eru teknar upp vid fjolskyldur
verdi ekki timi til ad sinna 6drum verkum, ad petta sé ekki i verkahring
hjokrunarfreedinga heldur eigi félagsradgjafar ad sja um vidtdl vid
fjolskyldur, ad engin tra sé 4 ad hagt sé¢ ad stydja og hjalpa fjolskyldum a
svo stuttum tima og ad vidtdlin verdi frekar til pess ad skapa fleiri
vandamal (Wright og Bell, 2009). Hugmyndir um hvetjandi og letjandi
vidhorf stydja pa skodun ad ef hjukrunarfreedingar hefdu pad vidhorf ad
veikindi séu mal allrar fjolskyldunnar pa geti pad studlad ad breytingum i
fjolskylduhjuokrun (Wright og Bell, 2009). Jakvad reynsla hjukrunar-
fredinga af pvi a0 syna fjolskyldum ahuga og eiga vid par medferdar-
samredur geta sidan ordi0 hvatning ad pvi ad vinna afram med

fjolskyldum sem eiga i alvarlegum og langvinnum veikindum.

Helstu pettir stuttra fjolskyldumedferdarsamredna eru byggdar & peim
kenningum sem eru fraedilegur bakgrunnur pessarar rannsoknar og eru
kynntar i kafla um hann. Pessir pattir eru medferdarsamradur, almenn
kurteisi, gerd fjolskyldutrés og tengslakorts, medferdarspurningar og hros.
Mikilvaegt er ad adstedur séu pannig ad medferdarsamband hafi myndast
a4 milli  hjokrunarfredingsins og  fjolskyldunnar. = Markvissar
medferdarspurningar taka mid af hverri fjolskyldu, pvi ad hver fjolskylda

er einstok, og sidan af adstaedum hverju sinni.

Hjukrunarmedferoarrannsoknir
Fram kemur i bok Kristinar Bjornsdottur, Likami og sal (2005), ad stefnt
sé ad pvi ad heilbrigdispjonusta byggi &4 gagnreyndri pekkingu sem sidan
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hefur hvatt til pess ad framkvemdar séu medferdarrannsoknir. Pad kemur
jafnframt fram i bok Kristinar ad p6 ad gera megi rdd fyrir ad allir vilji
njota bestu medferdar sem vOl er 4 hverju sinni, pa nyti
heilbrigdisstarfsmenn ekki nema ad litlu leyti rannsoknar-nidurstoour i
starfi sinu. I pessari rannsokn er unnid markvisst med hjikrunar-medferd
sem byggd er 4 gagnreyndri pekkingu med pad ad markmidi ad nyta
nidurstddurnar til hagsbota fyrir sjiklinga og fjolskyldur.

Hjukrunarrannsdknir hafa 4 sidustu arum meira beinst ad pvi ad skoda og
skilgreina sjikdoma, adstedur og upplifanir peirra sem pjast af
sjukdomum. Pekk-ing innan hjukrunar hefur pvi farid vaxandi a pvi svioi.
A niundu alpjodlegu fjolskylduhjikrunarradstefnunni, IFNC 2009
(International Family Nursing Conference) sem haldin var i Reykjavik i
juni 2009, kom fram ad pad hlutfall hjukrunarrannsokna er hatt sem auka
vid pekkingu okkar og skilning & mikilvagi fjolskylduhjukrunar og hvad
gerist 1 fjolskyldum sem eiga vid langvinn veikindi ad strida. Mun faerri
hjukrunarmedferdarrannsoknir hafa verid gerdar sem hjalpa okkur til ad
beita peirri pekkingu sem hefur verid aflad i pagu fjolskyldna (Bell,
Duhamel, Svavarsdottir, Leahey, 2009)

Rannsokn Margaret Barnett (2005) er gott demi um verk sem veitir
innsyn i heim sjuklinga med LLT. Um var a0 reoda eigindlega rannsokn
par sem tekin voru 10 opin vidtdl vid patttakendur sem voru sjuklingar
med LLT og greind sameiginleg pemu. Nidurstadan gaf mynd af sjiklingi
sem upplifir madi sem leidir til kvida, skelfingar og o6tta. Patttakendur
lystu angist og preytu sem sidan leiddi til lakari félagslegrar virkni,
breytts hlutverks i fjélskyldunni og minni ndndar vid maka. Af pessu er

lj6st ad vanlidan sjuklinga og annarra fjolskyldumedlima er mikil og
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naudsynlegt ad gera hjikrunarmedferdarrannsoknir til ad meta hvad
hjalpar pessum {fjolskyldum ad fast vid langvinn og erfid veikindi.
Samhljoma pessu eru nidurstodur Cynthiu J. Cain og Monu Newsome
Wicks (2000), en peer benda & alvarleika einkenna sjuklinga med LLT og
byrdi af umoénnun fjolskyldumedlima. batttakendur voru 138 fj6lskyldur
og tilgangur rannsoknarinnar var ad skoda hvort pattir eins og aldur, kyn
og kynpattur tengist pvi hvernig folk upplifir byrdi af umoénnun. Notud
voru prji meliteki til ad afla upplysinga, tveir spurningalistar vegna
grunnupplysinga og vidtal par sem bornar voru fram 22 spurningar til ad
fa fram viohorf patttakenda. Einu marktaeku nidurstddurnar voru par ad
hviti kynstofninn vs. svarti kynstofninn og aldur undir 55 ara syndu
marktakt meiri upplifada byrdi en samanburdarhopar. Af nidurstddunum
var dregin su alyktun ad rannséknin varpadi ljosi 4 mikilvagi pess ad
hver og ein fjolskylda er einstok og ad hjukrunarpjonusta s¢é midud vid
reynslu hvers fjolskyldumedlims. Janice Gullick og M. Colleen Stainton
gerdu rannsokn & arunum 2003-2005 sem hafdi pad ad markmidi ad
skoda par breytingar sem ad sjuklingar med lungnapembu upplifa
(Gullick og Stainton, 2007). Tekin voru 15 vidtol vid sjuklinga og 14
fjolskyldumedlimi med fyrirbarafredi Heideggers ad leidarljosi, og alls
voru 58 djupvidtol greind. Nidurstodur syna ad sjuklingar upplifa ad
verdld peirra dregst saman, madin veldur pvi ad pad dregur ur
areidanleika likamans og hvernig peir upplifa sig sem virka einstaklinga.
Sidan koma peir sér upp alls kyns leidum til ad takast &4 vid madina i
athofnum daglegs lifs og til ad nd ad ljuka verkum. Nidurstada
rannsoknarinnar bendir 6tvirett & mikilvagi pess ad pekkja pessi einkenni
og ahrif peirra a sjuklinginn til ad geta veitt heilbrigdispjonustu sem hann

telur hefa sér.
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Likan sem greinir sjonarhorn (yfirsyn) eda upplifun sjuklinga med
langvinna sjikdoma 4 sjikdominn og adstedur sinar i tvennt er hid
svokallada ,,Shifting Perspective Model of Chronic Illness* (Paterson,
2001). Samkvaemt likaninu setja sjiklingar ymist heilbrigdi og vellidan

eda veikindin i forgrunn.

Vellidan

Mynd 3. (e. Shifting Perspective Model).

[ likaninu er gert rad fyrir ad margt geti haft ahrif 4 pad hvernig sjiklingur
upplifir sig og ad petta sé¢ ferli sem stodugt sé ad breytast. Gerd var
metaanalysa 4 292 eigindlegum rannséknum um upplifanir fullordinna
einstaklinga af pvi ad vera med langvinnan sjukdom. Ahugavert er ad
skoda nidurstéour pessarar greiningar um paetti hvad vardar hugtok sem
gjarnan eru notud af heilbrigdisstarfstolki og i hjukrun sjuklinga med
langvinna sjukdoma, t.d. ad vera i afneitun eda ad hafa satt sig vid
sjukdominn, en pannig hugtok eru ekki taldin hafa neina pydingu fyrir
sjtklinga med langvinna sjikdoma. A sama hatt er nidurstada
rannsoknarinnar i samrami vid fredilegan bakgrunn pessarar rannsoknar,
m.0.0. dherslan 4 einstaklingsbundna upplifun og mikilvegi pess i allri

hjakrun (Paterson, 2001).
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Roper, Logan og Tierney hjukrunarlikanid er heildstatt likan sem atlad er
ad vera leidbeinandi fyrir hjikrunarfreedinga vid ad veita hjukrun. bad
tekur mid af einstaklingnum og ma beita i pjonustu vid sjuklinga heima
og & sjukrahtiisum. bad er byggt 4 12 pattum daglegs lifs svo sem ad anda,
ad borda, o.s.frv. og pattum sem geta aukid lifsgedi svo sem samskiptum,
vinnu og leik (Barnett, 2007). Ein megindleg hjikrunarmedferdarannsokn
tok til einstaklinga med LLT og skodadi ahrif hjukrunarmedferdar sem
byggist 4 Roper, Logan og Tierney likaninu. Rannsoknin var klinisk
rannsokn 4 lungnadeild og patttakendur 61 einstaklingur sem var skipt
med tilviljunarsnidi i tvo hodpa. Rannsoknarsnidid var halfstadlad
tilraunasnid og gaf skyra visbendingu um jakvad ahrif pess ad nota
likanid fyrir sjuklinga med LLT (Kara, 2005). Badar fyrrnefndar
nidurstodur taka mid af sjuklingum med LLT, en hvorug peirra gerir rad
fyrir fj6lskyldunni i hjikrunarmedferdaraaetlun, heldur mida allt vid
einstaklinginn og verda pvi ad teljast 6fullkomnar (Anderson, 2000). {
inngangi ad rannsokn sem beindist a0 pvi ad skoda ahrif LLT a
fjolskylduvirkni, var fjolskylduvirkni skilgreind, en rannséknin tok mid af
likani Barnhill um fj6lskylduvirkni (Kanervisto o.fl., 2003). batttakendur
voru 65 fjolskyldur sem skipt var i tvo hopa, sjiklinga med heimasurefni
og sjuklinga sem lagu & sjukradeild. Upplysinga var aflad i vidtali par sem
spurt var akvedinna spurninga af lista og med konnun. Nidurstodur syndu
a0 fjolskyldur med heimasurefni syndu meiri gagnkvaemni og rédu betur
vid breytingar en fjolskyldur peirra sem voru inniliggjandi. P6 ad
rannsOknin hafi tekid til of farra til ad haegt s¢ ad alhafa ut fra henni er
hagt ad alykta ad alag sem er 4 fjolskyldum sem eiga fjolskyldumedlim a
sjukrahtisi s¢ mikid og leidi til minni fjdlskylduvirkni en ella. Onnur

rannsokn syndi fram & skert sjalfsalit, félagslega einangrun, minni
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adlogunarhatni vid margbreytilegar adstedur fjolskyldna med LLT sem
sidar dré ur hafileika peirra til ad takast 4 vid daglegt lif (Kanervisto og
Heikkila, 2006). bessar fjolskyldur parfnast fjolskylduhjikrunar pegar
medlimur fjolskyldunnar greinist med LLT, en hjukrunarfreedingar geta
vi0 pessar adstedur veitt studning og gefid peim kost 4 ad tala vid
einhvern um adstedur fjolskyldunnar. En minna hefur verid gert af pvi ad
nyta pekkingu i hjukrunarmedferd og hjukrunarmedferdarrannséknum til
hagsbota fyrir sjuklingana og fj6lskyldur peirra. Vegna préunar i pa att ad
stytta legutima eru gaedi pjonustunnar sifellt mikilvagari og naudsynlegt

a0 proa fjolskylduhjukrunarmedferdir (Jokinen, 2004).

Sjuklingar med langvinna sjukdoma d sjukrahusi

Nokkrar rannsoknir er ad finna sem beinast ad fj6lskyldum sjuklinga sem
liggja 4 sjukrahusi. A9 koma til méts vio fjolskyldur sjuklinga sem liggja
a gjorgeesludeildum er mikilvaegt 1 floknu umhverfi hataekni og vid erfidar
adstedur vegna mikilla veikinda eda eftir alvarleg slys. Christina A. S.
Takman og Elisabeth I. Severinsson (2004) segja ad starfsfolk a
gjorgaesludeildum geri sér grein fyrir ahrifum sinum og mikilvagi pess ad
koma til mots vid fjolskyldumedlimi. I rannsékn sem fram for a
sjukrahtisi 1 Finnlandi og skodadi reynslu fjolskyldunnar af pvi ad
fjolskyldumedlimur leggst inn & sjikrahis komast hofundarnir ad peirri
nidurstodu ad mikilvegast s¢ ad hjukrunarfreedingar geri sér grein fyrir
pvi ad reynsla hvers einstaklings s¢ mjog personuleg og midi hjukrun vid
pad (Astedt-Kurki, Paavilainen, Tammentie og Paunonen-Ilmonen, 2001).
bar benda einnig 4 ad hjukrunarfredingar eigi ad leidbeina fjolskyldu-
medlimum vardandi pad hvad peir geti gert fyrir sjuklinginn & sjukra-
husinu pvi pad hafi reynst badi fjolskyldumedlimum og sjuklingnum

mikilvegt. [ samantekt a4 nidurstodum rannsdékna sem birtar voru i
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timaritum a arunum 1970-2004, voru leitarord afall medvitundarleysi
gjorgaesla, fjolskylda, @ttingi, parfir eda reynsla (Verhaeghe, Defloor, van
Zuuren, Duijnstee og Gripdonck, 2005). Nidurstodur voru flokkadar i
eftirfarandi hatt: vitsmunalegar, tilfinningalegar, félagslegar og praktiskar
parfir. Hofundar benda & i talkun nidurstadna ad fjolskyldum hatti til ad
vanmeta eigin parfir og ad pad sé hlutverk hjikrunarfreedinga ad sja til
pess ad greina og uppfylla parfir, peir benda lika & galla i maeliteki, pad
sé of stadlad og bjodi ekki upp & opna moguleika sem s¢ hamlandi. A
lokum benda peir 4 ad ef hjukrunarfredingar vilji veita bestu mogulegu
fjolskylduhjokrun og par af leidandi umoénnun sjuklinga & gjorgeeslu-
deildum, sé mikilvagt ad gera goda eigindlega rannsokn. I 1josi pess ad
veri0 er ad gera skil 4 adstedum 4 gjorgaesludeildum, er ekki hegt ad
yfirfaera pessar upplysingar & lungnadeild, en vegna pess ad sjuklingar
med LLT eru oftast i bradri versnun & sjukdomi sinum vid innlogn a
spitala telur rannsakandi ad videigandi sé ad taka pessar upplysingar med
til ad skyra vidhorf og adstedur fjolskyldna sem eiga fjolskyldumedlim a

sjukrahusi.

Hugtok eins og samvinna og vixlverkun eru notud um samskipti
fjolskyldu-medlima og hjukrunarfraedinga 4 spitala. Tvar greinar finnskra
fredimanna er ad finna um vixlverkun (Astedt-Kurki, Paavilainen,
Tammentie og Paunonen-llmonen, 2001a, 2001b), Onnur fra
gjorgaesludeild en hin fra almennri deild & spitala. { rannsokninni sem
gerd var 4 gjorgeslu voru alls 320 starfsmonnum sendur spurningalisti, en
81% svarenda (svarhlutfall 51%) voru hjikrunar-freedingar. Rannsdknar-
spurningarnar voru prjar: Hversu mikilveg telja heilbrigdis-starfssmenn
samskiptin vi0 fjolskyldur sjuklinga vera, hve oft eiga peir samskipti vid

fjolskyldumedlimi sjuklinga og hvert er innihald samskiptanna, hvada
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peettir hvetja og hvada paettir letja slik samskipti. Nidurstodurnar benda til
pess ad samskiptin vid fjolskyldurnar séu talin mikilvaeg, en ekki er eins
vist a0 pau séu metin 4 sama hatt af fjolskyldumedlimunum, og kemur
pad m.a. fram i pvi ad fjolskyldur eru ekki ad fa nagilegan studning.
Hjukrunarfreedingar tala oftar vid fjélskyldumedlimi en laeknar og nota til
pess heimsodknartima 4 spitala, en pad ryrir samskiptin ad adstada er litil
til ad tala saman og hjukrunarfreedingar fair. Samredurnar snlast oftast
um vidhorf. I pvi sambandi m4 minna 4 ad Wright og Leahey (2009)
benda 4 ad arangursrik samskipti geta att sér stad pratt fyrir skort a
adstodu og tima. bad hvetur til pess ad leggja beri dherslu & kennslu 1 ad
eiga arangursrik samskipti vid fjolskyldur og vidhorf. Pad sem hvatti til
samskiptanna reyndist helst vera &hugi fjolskyldunnar 4 lidan
sjuklingsins, en pad sem helst latti pau voru pad hve veikindin voru
alvarleg, neikvaed vidhorf fjolskyldunnar og litid hlutfall svarenda gaf pa
skyringu ad mikio alag og timaskortur veari asteda pess ad ekki veri
samvinna vid fjolskyldur. I rannsékn sem var gerd & sjukradeildum a
haskoélasjukrahtisi var einnig skodad vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til
samskipta vid fjolskyldur (Pdivi Astedt-Kurki o.fl., 2001b). Studst var vid
skilgreiningu 4 samskiptum (e. interaction) sem regnhlifarhugtaki sem
naer yfir pad ad gefa upplysingar til @ttingja, samradur, samband 4 milli
starfsfolks og fjolskyldu svo og pad ad vinna saman. Spurningar voru
lagdar fyrir 155 hjukrunarfredinga og svarhlutfall var 55%. Nidurstodur
syndu ad innan vid fjordungur hjikrunar-freedinga hof samskipti vid
fjolskyldur, og eins og i rannsdkninni sem nefnd var hér ad framan voru
gefnar astedur sem efldu samskipti svo sem ad fjolskyldan veri jakvaed
og dhugasom, en pad sem helst vard til ad letja var feimni fj6l-skyldunnar

vid ad nalgast hjikrunarfredingana og mikid alag og timaskortur a
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deildunum. 1 1j6s kom einnig ad hjukrunarfraedingarnir alitu fjolskylduna
adallega vera uppsprettu upplysinga og motttakendur upplysinga.
Hoéfundar telja ad nidurstodurnar bendi til pess ad hjukrunarfreedingar hafi
feerni til a0 meta mikilvagi pess ad veita fjolskylduhjukrun en samt sem
adur sé¢ fjolskyldum ekki syndur neegilegur adhugi og ekki veittur sa

studningur sem per parfnast.

Enn 6nnur dhugaverd rannsékn gefur visbendingar i somu att (Lindhardt,
Hallberg og Poulsen, 2008), hin skodadi med stodludum vidtdlum
reynslu hjukrunar-freedinga af samskiptum og samvinnu vid fjélskyldur
sjuklinga.  batttakendur voru sex hjukrunarfredingar og tveir
hjokrunarfredingar sem storfudu i sérhaefou utskriftarteymi a storu
haskolasjukrahtsi i Danmorku. Nidurstodur virdast benda til togstreitu a
milli pess sem fredin segja og pess sem gert er i kliniskum adstedum.
Fjolskyldur voru alitnar uppspretta upplysinga, en jafnframt voru peer 6gn
og kalladar erfidar, og i pvi matti sja nokkurs konar mynstur, sleppa—
fordast. Hjukrunarfredingarnir sem rett var vid i rannsokninni virtust
ekki gera sér grein fyrir pessari togstreitu, en samskipti
hjukrunarfraedinganna vid fjolskyldur sjuklinga rédust ymist af vidhorfum
yfirstjornar stofnunar, félagslegum vidhorfum og pattum eins og skipulagi
umoénnunar, ferni hjikrunarfredinganna og samskiptaferni. Tove
Lindhardt og félagar (2008) skodudu einnig sambandid 4 milli anzegju
nanustu @ttingja sjuklinga 4 legudeildum og einkenna patttakendanna svo
og stig samskiptanna. { freedilegum bakgrunni rannsoknarinnar var gert
rad fyrir fjolskyldumedlimunum sem virkum péatttakendum i umdnnun (e.
partners in care) en ekki eingdngu sem piggjendum upplysinga. Alls
svorudu 156 nanustu ettingjar gamalla sjuklinga spurningalistunum.

batttakendur voru makar og fullordin bérn sjuklinga og var medalaldur
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peirra teep 61 ar. Nidurstodurnar bentu 6tvireett til pess ad samband veeri &
milli pess ad vera 6anegdur med pjonustuna og litilla samskipta, en pad
gefur tilefni til ad alykta ad med pvi ad bata samskiptin megi &4 6beinan
hatt auka éanagju fjolskyldumedlima med umonnunina.(Lindhardt,

Nyberg og Hallberg 2008).

Rannsokn eina, par sem kannad var hvada dhyggjur fjolskyldumedlimir
hafa medan peirra nanasti er a sjukrahusi, méa skoda 1 1josi
fjolskylduhjokrunar, en rannsoknir sem skoda ahyggjur {fjolskyldu-
medlima sem eiga @ttingja & spitala hafa litid verid rannsakadar (Hong,
2005) Rannsoknin gaf nidurstodur um fjora meginflokka, ahyggjur af
astandi sjuklingsins, dhyggjur af peirri uménnun sem sjuklingurinn fékk a
spitalanum, ahyggjur af umonnuninni sem hann myndi sidar veita
sjuklingnum og loks fjarhagslegar ahyggjur. { rannsokninni voru ahyggjur
skilgreindar sem flokid vidbragd vid angist & vitsmuna-, tilfinninga-,
likamlegu og hegdunarsvidi mannsins, og nidurstodur hvetja til pess ad
hjikrunarfreedingar hlusti & dhyggjur fj6lskyldna og reyni ad koma til
moéts vid dhyggjurnar med markvissum hjukrunarmedferdum, sem geti

gagnast allri fjolskyldunni.

Rannsoknir  hafa verid gerdar 4 arangri af 15 minltna
medferdarsamreedum eda stuttum medferdarsamredum eins og
rannsakandi kys ad kalla hjokrunarmed-ferdina. [ rannsokn med
halfstodludu rannsoknarsnidi var skodad hvernig hjukrunarfredingar a4
barnadeild talka faerni sina vid ad veita fjolskylduhjukrun og hvada dhrif
stuttu fjolskyldumedferdarsamradurnar hofou 4 faerni peirra. Nidurstadan
var sa ad stuttu hjukrunamedferdarsamredurnar gafu hjukrunar-

fredingunum teekifaeri til ad auka faerni sina i samraedum vid fjolskyldur
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og teekifaeri til samskipta sem veittu badi studning og fredslu (Martinez
2007). Holtslander (2005) lysti stuttum medferdarsamredum sem
sveigjanlegu og leidbeinandi taeki fyrir hjukrunarfredinga, sem hluta af
fjolskylduhjokrun og sambandinu 4 milli hjikrunarfredingsins og
fjolskyldunnar. Hluti af skyldum hjukrunarfreedingsins er ad gera vel vio
fjolskylduna. Holtslander komst ad peirri nidurstodu ad stuttar medferdar-
samraour vid fjolskyldur vaeru arangursrik leid til ad stydja peer til heilsu
og askorun fyrir storfum hladna hjikrunarfreedinga sem skorti sarlega

tima.

Erla Kolbran Svavarsdoéttir (2008), greindi frd pvi i freedilegu yfirliti 4 16
rannsoknum sem fjolludu um innleidingu fj6lskylduhjikrunar & stofnun,
ad fjolskyldur sem tengjast bornum hafi mest verid rannsakadar en
fjolskyldur sjuklinga med gedsjukdéma og fjolskyldur bradveikra
sjuklinga sidur. Erla Kolbrun komst ad peirri nidurstodu ad rétt veeri ad
alykta sem svo ad i heiminum veri hreyfing i pa att ad kenna og beita

folskylduhjukrun alls stadar i heilbrigdispjonustunni.

Fjolskyldur benda itrekad 4 prja meginpatti sem per telja ad mettu fara
betur, pad er ad f4 meiri upplysingar um pann veika, ad vera i nand vid
sjuklinginn og eiga kost & rymri heimsoknarreglum (Alvarez og Kirby,
2006). Alvarez og Kirby alykta sem svo i 1josi pessara nidurstadna ad
heilbrigdisstarfsfolk purfi ad vidurkenna ad fjolskyldur bradveikra
sjuklinga hafi akvednar parfir og med pvi ad breyta reglum og vidhorfum
megi draga Ur kvida sem oft er samfara pvi a0 eiga bradveikan astvin a
spitala. Pad er i raun skylda hjukrunarfreedinga ad sinna badi
einstaklingum og fjélskyldum til pess ad veita pa gaedapjonustu sem gert

er rad fyrir ad veitt sé 4 stofnunum 4 Islandi, samkvaemt 16gum um
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heilbrigdispjonustu nr. 40/2007. bar er i 20. grein kvedid 4 um ad
Landspitalanum beri ad veita vidurkennda sérfraedipjonustu i 6llum
greinum, par 4 medal hjukrunarfredi. I 3.7 grein sému laga eru
heilbrigdisstarfsmenn skilgreindir sem svo ad pad séu peir sem starfi vid
heilbrigdispjonustu, hafi fengid leyfi landlaeknis til pess og 1oggilt
starfsheiti. Starfsheitid hjikrunarfreedingur fellur par undir. I 16gum nr.
74/1997 um réttindi sjuklinga eru dkvaedi sem kveda 4 um ad sjuklingur
eigi rétt & fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem hagt er ad veita a
hverjum tima og ad sjuklingur eigi rétt & pjonustu sem midast vid astand
hans og horfur & hverjum tima og bestu pekkingu sem vol er 4.
Heilbrigdisstarfsmadur skal leitast vid ad koma & traustu sambandi milli
sin og sjuklingsins. Pad er skilningur héfundar ad pessar greinar laganna
leggi skyldur & herdar hjukrunarfraedinga sem snta ad pvi ad veita alltaf
bé pjonustu sem er alitin best midad vio faglega pekkingu & hverjum tima.
En nidurstddur Lauru Scheving Thorsteinsson (2002) benda 4 mikilvaegi
hjukrunarpjonustunnar sem hluta af heilbrigdispjonustunni. Hin segir ad
g1 peirrar pjonustu hafi mikil ahrif & sjuklinga og fjolskyldur peirra, pvi
a0 fagmennska og framkoma hjukrunarfredingsins geti skipt skopum

fyrir tilfinningar peirra, almenna vellidan og heilsu.

Samantekt

Um allan heim hefur sjuklingum med LLT fj6lgad, peir eru af badum
kynjum, veikindin eru langvinn og hafa mikil og langvarandi ahrif & lidan
og virkni fjolskyldna. I islenskri faraldursfraedirannsokn er gert rad fyrir
ad enn verdi aukning & sjoklingum med LLT og ad kostnadur i
heilbrigdiskerfinu muni aukast & naestu arum vegna pessa (Bryndis

Benediktsdottir o.fl., 2007). Rannsakendur benda einnig 4 ad pegar ad
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sjukdomurinn kallar & innlogn 4 sjukrahts er hann kominn 4 alvarlegt stig
og hefur pad mikil ahrif 4 lifsgaedi og lifslikur sjuklinganna. Samkvamt
bakgrunni pessarar rannsoknar hefur pad einnig ahrif & lifsgedi allra i

fjolskyldu sjuklingsins (Wright og Leahey, 2009).

Helstu einkenni og medferd sjuklinga sem leggjast inn 4 lungnadeildir
voru rannsokud a Nordurlondunum 2005. Fram kom ad mikill munur er &
medferd milli landa. I samanburdi vid Dannmérk, Finnland, Noreg og
Svipjod er legutimi sjuklinga med LLT allt ad tvisvar sinnum lengri 4
fslandi, eda 15-16 dagar 4 méti 7-8 dogum & hinum Nordurléndunum
(Janson o.fl., 2006). Samband er 4 milli kvida og punglyndis og aukinna
likinda & endurinnlognum sjuklinga sem almennt voru vid I1¢élega heilsu

(Gunnar Gudmundsson o.fl., 2005).

WHO og stjérnendur i hjikrun 4 Islandi hvetja til pess ad vinna med
fjolskyldum verdi aukin. Rannséknir 1 hjukrun eru enn ekki nema ad litlu
leyti hjukrunar-medferdarrannsoknir (Erla Kolbriin Svavarsdéttir, 2006)

en beinast pess i1 stad meira ad pvi ad skoda og skilja fyrirbeeri 1 hjukrun.

Rannsakandi telur 1jést ad pegar einstaklingur i fjolskyldu leggst inn &
lungnadeild med alvarlegan og langvinnan sjukdém eins og LLT sé
naudsynlegt ad hafa fjolskylduna med & O6llum stigum greiningar og
medferdar, enda hafa rannsoknir 1 hjikrun & sidustu arum lagt aherslu a
mikilveegi pess. Naudsynlegt er ad heilbrigdisstarfsfolk sem sinnir
sjuklingum med LLT og fjolskyldum peirra, hvar sem er i sjukdoms-
ferlinu og hvar sem er i heilbrigdiskerfinu, pekki pau ahrif sem
sjukdomurinn  hefur 4 fjolskyldur og hvernig par bregdast vid
veikindunum. Pad er lika mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk taki tillit til
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a0 hver fjolskylda er einstok, vidhorfin til veikinda eru margvisleg, og

vidbrogd og leidir pvi mismunandi.

Sifellt eru gerdar auknar kréfur um sparnad i heilbrigdiskerfinu. Legutimi
4 lungnadeild er lengri 4 Islandi en & hinum Nordurléndunum. Ekki hefur
veri0 beitt dkvedinni hjukrunarmedferd fyrir fjolskyldur a4 lungnadeild.
Rannsakendur sem skoda hvad er gert og hvad ekki & legudeildum af pvi
sem ber ad gera (e. missed nursing care) hafa ekki skodad hvort pad 4 vid

um fj6lskylduhjikrun (Kalisch, 2009).

[ pessari rannsokn er sjonum beint ad hjukrunarmedferd sem sjuklingum
og fj6lskyldum Deirra 4 lungnadeild stendur til boda. Metid er hvada ahrif
hjukrunarmedferd i formi stuttra medferdarsamraodna vid hjukrunar-
freding hefur 4 upplifadan studning fjolskyldumedlims og fjolskyldu-
virkni. Hon svarar pvi kalli visindasamfélagsins um ad gerdar séu
hjukrunarmedferdarrannsoknir. Rannsakandi vonast til ad hin geti ordid
til pess ad pekkingu i fjolskylduhjikrun verdi beitt 4 lungnadeild i pagu
sjuklinga og fjolskyldna Dpeirra og pannig aukid pekkingu okkar a
upplifun fjolskyldna peirra sjuklinga sem leggjast inn 4 lungnadeild.
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Hugmyndafradilegur bakgrunnur

Hugmyndafraedilegur bakgrunnur rannsoknarinnar eru kenningar
kanadisku hjukrunarfredinganna Lorraine Wright, Janice Bell og
Maureen Leahey um fj6lskyldur og veikindi. Bekur peirra, Families and
Chronic Illness (1987) og Nurses and Families: A Guide to Family
Assessment and Intervention (2009) eru byggdar 4 rannsoknum og mikilli
reynslu af vinnu med fjolskyldum i veikindum. Rannséknin byggir a
hjikrunarkenningum peirra sem birtast i Calgary fjolskyldumats- og
medferdarlikonunum. Megininntak peirra er ad veikindi séu vidfangsetni
fjolskyldna og ad pau hafi ahrif & alla fj6lskyldumedlimi, eftir vidhorfum
og samskiptum innan fjolskyldunnar. I pessum kafla er sagt fra
hugmyndafredinni & bak vid rannsoknir og kenningar peirra.
Fjolskyldumats- og fjolskyldumedferdarlikonin eru kynnt. Auk pess er
hugmyndafradin ad baki likani peirra Janice Bell og Lorraine M. Wright
(2009) kynnt, en hun fjallar um bpad hvad redur akvordunum og
skodunum okkar. Likanid nefnist ,.Beliefs Model”“ sem méa pyoda &

islensku sem vidhorf, skodanir eda lifssyn eftir pvi hve djupt peer rista.

Hugmyndafraedi hjukrunarlikananna

Eins og fram kemur i upphafi kaflans er bakgrunnur rannséknarinnar
byggdur & éaratuga reynslu og rannsoknum med fjolskyldum i veikindum
sem unnar voru vid Haskdlann i Calgary, Kanada, af hoéfundum
kenninganna og nemendum peirra vid hjukrunarfreedideild haskolans. baer
fylgja stefnu postmodernismans sem segir ad ekki sé til ein rétt syn a
ver6ldina, heldur séu til margar og margvislegar leidir ad skoda hana.
Moules (1998) segir: ,,..pad er hagt ad skilja og upplifa heiminn a

jafnmargan veg og pad eru menn sem ad upplifa hann.* begar skyra &
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postmodernisma pa er ordid fjolbreytileiki eda ,,pleurism* mest lysandi og
pegar péstmddernisma er beitt i fjolskylduhjukrun pa mé segja ad jafn
margar adferdir séu til ad skilja og upplifa veikindi og fj6lskyldurnar sem
a0 ganga i gegnum pa reynslu (Wright og Leahey, 2009). Til samanburdar
er pad skodun peirra sem adhyllast médernisma ad pekking eigi upptok i
visindum og takni, en post-modernistar leggja aherslu & upplifun af
veikindum frekar en veikindin sjalf og i pvi samhengi er pekking,
menning og reynsla fjolskyldna og hjukrunarfredinga jafn mikilvaeg.
Calgary-fjolskyldumats- og medferdarkenningarnar hafa fjélpatta grunn,
byggdan 4 mérgum kenningum og verda peim gerd skil hér a eftir; petta
eru kerfakenningin (e. systems theory), liffredi vitsmuna (e. biology of
cognition),  styrifredi (e. cybernetic theory), breytingakenningin (e.

change theory) og tjaskiptakenningin (e. communication theory).

Kerfakenningin — Systems Theory

Hun var fyrst kynnt 1936 af Von Bertalanffy og hefur verid notud i
aratugi til ad skilja fj6lskyldur (Wright og Leahey, 2009). Ad skilja
hvernig allir hlutir eru tengdir og ad breytingar 4 einum petti hafi dhrif &
alla adra peetti i kerfinu ma nota til ad skyra fjolskylduna sem kerfi. Hver
fjolskyldumedlimur er pannig beaedi sjalfstett kerfi og hluti af
fjolskyldunni sem kerfi. A sama hatt er fjolskyldan einnig hluti af sterra
kerfi, t.d. 1 hverfi i borg eda bz, i skolakerfinu o.s.frv. Breytingar sem
verda hja einstaklingi i fjolskyldu hefur ahrif & alla fjolskylduna og
fjolskyldan er sterkari sem heild en hver einstaklingur hennar (Wright og

Leahey, 2005).
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Liffreedi vitsmuna — Biology of Cognition

Kenningar taugaliffredinganna Francesco Varela og Humberto Maturana
(1992) um liffreedi vitsmunanna hafa lika haft veruleg ahrif. Peir setja
fram par hugmyndir ad hvernig hver einstaklingur sér heiminn sé ekki
hin eina rétta syn a hann, heldur st syn sem vidkomandi hefur byggt &
samskiptum sinum vid adra sem eru patttakendur i lifi hans. Pannig er
raunveruleiki hvers og eins sa raunveruleiki sem peir hafa skapad med
tilveru sinni og samskiptum vid adra (Wright, Watson og Bell, 1996).
Kjarninn i kenningum Varela og Maturana fra 1992 er ast til annarrar
manneskju og pad ad gefa 6drum rymi i sinu daglega lifi. Pegar pessar
kenningar eru settar i samhengi vid fjolskylduhjukrun mé segja ad pad sé
ekki til nein ein rétt skodun 4 pvi hvernig menn upplifi sjitkdéma og
veikindi eda hvernig peir bregdist vid, heldur sé upplifun hverrar
fjolskyldu og hvers fjolskyldumedlims einstok fyrir hann og sidan
fjolskylduna. Hjukrunarfredingnum er pad ekki sidur mikilvegt ad skoda
eigin hugmyndir og vidhorf um heiminn og til fjélskyldna og veikinda og
hvernig pau geta haft ahrif 4 pad hvernig fjolskyldan bregst vid
veikindum (Wright og Leahey, 2009).

Styrifreedi — Cybernetic Theory

Hun & uppruna sinn i sterdfredi og var sett fram af sterdfredingnum
Norbert Weiner (Wright og Leahey, 1995). Styrifredin fjallar um
samskipti og stjérnun. Par er 16g0 ahersla 4 gerd fremur en innihald.
Samskipti eru svérun eda viobrogd vid hegdun einnar manneskju
gagnvart annarri, pannig ad hegdun einnar manneskju hefur ahrif a
hegdun annarrar (Waltzawick, Beavin og Jackson, 1967). Pessi syn getur
hjalpad hjukrunarfreedingum og fjélskyldumedlimum vid ad sja samhengi

hlutanna 1 stad pess ad alykta ad vandi i fjélskyldu liggi hja einum
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einstaklingi innan hennar (Wright og Leahey, 2009). Tjaskiptakenningin
(e. human comunication theory) fjallar um vixlverkun einstaklinga hver 4
annan. Til samskipta teljast badi ordredan eda innihald samskiptanna og
tjaskipti an orda svo sem svipbrigdi (Wright og Leahey, 2009). bannig
geta somu ord haft adra merkingu ef ahersla og svipbrigdi eru onnur.
fjolskylduhjokrun er mikilvaegt ad taka tillit til samhengis hlutanna i
samskiptum til ad skilja betur og bregdast vid i samraemi vid pa hegdun.
Ferli breytinga er flokid og ymsar skodanir og kenningar hafa verid settar

fram um breytingar i fjolskyldum (Wright og Leahey, 2005).

Breytingakenningin — Change Theory

Samkvemt Wright og Leahey (2005) eiga stodugar breytingar sér stad
innan fjolskyldna, jafnvel pegar vid gerum okkur ekki grein fyrir pvi.
Breytingarnar verda sjalfkrafa og eiga sér stad i daglegu lifi tengt proska
einstaklinganna og fjolskyldunnar &4n pess ad sérfredingar komi par
nokkud narri. En stundum eiga breytingar sér stad i kjolfar vidburda i
fjolskyldunni svo sem vegna veikinda eda dauda fjolskyldumedlims.
Samskipti innan fjolskyldu og samskipti hjukrunarfredings vid
fjolskylduna i fjolskylduhjikrun verda ad proast hugmyndafraedilega
samtimis til ad geta haft ahrif til breytinga. Hvernig einstaklingur skynjar
eda metur vandamal eda astand er einstakt fyrir hvern fjolskyldumedlim
og einnig fyrir hjukrunarfreedinginn, par gildir ad engin ein skodun eda
hugmynd er réttari en onnur paer eru allar jafn rétthaar (Wright, Watson
og Bell, 1996). Eda eins og Maturana og Varela (1992) komast ad ordi:
»---a0 sjalfsdgdu er ekki neinn einn sannleikur eda raunveruleiki, kannski
er réttara ad segja ad pad peir séu jafnmargir og fjolskyldumedlimir eru
margir.“ Breytingar sem verda i lifandi kerfi stjornast af samsetningu

kerfisins (Wright og Leahay, 1996). Svo aftur sé vitnad til Maturana og
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Varela (1992), pa hefur hver einstaklingur einstaka liffredilega,
félagslega og andlega samsetningu, sem byggist 4 erfoum (e. phylogeny)
og samskiptum einstaklingsins yfir langan tima (e. ontogeny). I
samskiptum vid fjolskyldur bera hjikrunarfreedingar pa abyrgd ad skapa
adstedur fyrir breytingar og studla pannig ad breytingum. Ekki skiptir pa
meginmali ad skilja ndkvaemlega hvers vegna og hvernig breytingar eiga
sér stad og ekki ad vanta dkvedinnar utkomu. Breytingar sem verda hja
fjolskyldu-medlimum eiga sér stad vegna liffredilegra, félagslegra og
andlegra patta peirra en ekki vegna somu patta annarra (Maturana og
Varela, 1992). begar adstedur skapast fyrir breytingar hefur att sér stad
tenging (e. fif) 1 samskiptum hjokrunar-fredinga vid fjolskyldur. Med
markvissum medferdarvidtolum hjukrunarfredinga vid fjolskyldur, sem
m.a. byggja a pvi ad kynna sér lifsyn fjolskyldunnar og hjalpa vid ad sja
vandamal 1 nyju 1j6si, ma auka likur 4 ad breytingar geti att sér stad

(Wright og Leahey, 2005).

Calgary fjolskyldumatslikanio

Calgary fjolskyldumatslikanid (Calgary Family Assessment Model,
CFAM) og fjolskyldumedferdarlikanid (Calgary Family Intervention
Model, CFIM) byggjast & kenningunum sem taldar voru upp hér ad ofan
og utskyrdar. Matslikanid er taeki fyrir hjukrunarfraedinga til ad kynnast
fjolskyldum og vera rammi fyrir prja adalmatspatti sem eru samsetning,
proskastig og starfsemi fjolskyldunnar. Hver pattur hefur sidan undirpaetti
sem eru skyrdir & mynd 4. Samsetningu fjélskyldunnar er skipt i prja
undirpeetti, innri paetti, ytri paetti og samhengi, og hver peirra hefur sina

undirpeetti, sja nanar & mynd 4.
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Samsetning

Innri pettir | Fjblskyldubond

|

Samsetning fjolskyldu Ytri paettir

Fjolskyldubond
Samhengi R
Afangar/Stig

Fjélskyldumat ] Pbroski fj6lskyldu | Vidfangsefni

Tengsl

Vidfangsefni daglegs lifs

Samsetning

|

Starfsemi fjolskyldu

Tjaskipti | Med og/eda an orda

Mynd 4. Calgary fjolskyldumatslikanid.

broskastigum fjolskyldunnar er skipt i afanga eda stig, vidfangsefni og
tengsl og loks er starfsemi fjolskyldu skipt 1 vidfangsefni daglegs lifs og
tjaskipti, par sem tjaskipti geta verid med eda an orda. Hver fjolskylda
hefur sin sérkenni pannig ad spurningar sem hjukrunarfredingur spyr i
vidtali eru mismunandi eftir fjolskyldum og f4 mismunandi merkingu eftir
hverri fjolskyldu. Hvada petti rett er um i vidtalinu er byggt &
samkomulagi 4 milli fjolskyldunnar og hjukrunarfredingsins. Gerd
fjolskyldutrés er gott teki til ad kynnast samsetningu og samskiptum i
fjolskyldum samkvaemt Wright and Leahey (2009) med gerd trésins er
haegt ad afla mikilla upplysinga & skyru einfoldu formi 4 stuttum tima. A
proskastigi er mikilveegt ad hafa i huga ad proskaferill hverrar fjolskyldu
er einstakur (Wright og Leahey, 2009). Samkvemt Wright og Leahey

(2009) er engin ein rétt kenning til um proska fjolskyldna, paer eru traar
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kenningum poéstmodernismans og telja ad ekki sé haegt ad lysa a
nakvaeman hatt proska fj6lskyldu. Vidfangsefni daglegs lifs og samskipti
er pridji matspatturinn. Honum er skipt nidur i verkpatti svo sem svefn,
maltidir og undirbuning maltida sem getur skipt verulegu mali hja
fjolskyldum par sem fj6lskyldumedlimur er t.d. med hdan menuskada
(Wright og Leahey, 2009) Undir starfsemi fjolskyldu flokkast lika
samskipta- og tjaskiptamynstur innan fjolskyldu, sem tekur til patta eins
og tjaskipta med eda an orda, urvinnslu verkefna, ahrifa og valda og
vidhorfa eda lifssynar (Wright og Leahey, 2009). { vidtali sem stjornad er
af postmodernisma er gert rad fyrir pvi ad allir patttakendur i vidtalinu
hafi jafnt og oft olikt framlag til samradnanna (Wright og Leahey, 2009).
A9 loknu fjolskyldumati koma fj6lskyldan og hjukrunarfraedingurinn sér

saman um hvort porf sé 4 frekari samvinnu (Wright og Leahay, 2009).

Calgary fjolskyldumeodferoarlikanio

Calgary fjolskyldumedferdarlikanid hefur sérstodu innan hjukrunar, pvi
pad er fyrsta hjukrunarmedferdarlikanid sem proad er til ad vinna med
fjolskyldum & pennan hatt. Meginahersla er 4 ad vinna med fjolskyldum
og taka mid af styrkleika peirra og prautseigju i vidfangsefnum daglegs
lifs (Wright og Leahey, 2009). Hjikrunarmedferdum er beitt til ad studla
ad, bata og vidhalda starfsemi fjolskyldunnar & vitsmuna-, tilfinninga- og
atferlissvidi hennar, en breyting & einu svidi kallar fram breytingu 4 60ru
(Wright og Leahey, 2009). Hjukrunarmedferd a vitsmunasvidi hefur
dypstu ahrifin, 16gd er ahersla a ad draga fram og benda fj6lskyldunni a
styrkleika hennar, en einnig er veitt fredsla um sjikdom og almennar
upplysingar, pvi ad fjolskyldur sem fast vid veikindi hafa mikla porf fyrir
pess konar fraedslu (Wright og Leahey, 2009). Hjukrunarmedferoum er
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beitt til ad studla ad, bata og vidhalda starfsemi fjolskyldunnar a
vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvidi hennar, en breyting 4 einu svidi
kallar fram breytingu 4 60ru (Wright og Leahey, 2009). Pad vidhorf ad
hver fjolskylda sé einstok og hafi sina styrkleika, sem hun gerir sér ekki
grein fyrir, er eitt af vidhorfunum sem Calgary fjolskyldumedferdar-
likanid byggist 4. Synt hefur verid fram & ad ahrifin af pvi ad draga fram
styrkleika fj6lskyldunnar i medferdarlegum tilgangi getur haft jakvaed
ahrif til langs tima (Moules, 2000; Wright, Watson, og Bell 1996).

Styrkleikar dregnir fram
Gefnar upplysingar, freedsla og radgjof Vitsmunasvid

Vandamal adgreint

Sagt fra upplifun
Hjukrunar- ' Vidbrogd metin Tilfinningasvid
medferd Studningur adstandenda
\ \/ Hvott til ad stydja hvert annad
Hvétt og hjalpad vid ad finna sinar adferdir Atferlissvio
Hvott til ad taka sér hlé fra uménnum

Mynd 5. Calgary fjolskyldumatslikanid.

Medferdarvidtalid er mikilvaegt 1 Calgary fjolskyldumedferdarlikaninu
sem vett-vangur fyrir samskipti og samvinnu hjukrunarfredingsins og
fjolskyldunnar. Vidurkenna verdur sérpekkingu fjolskyldunnar 4 eigin

heilbrigdisvanda, hjukrunarfredingurinn leggur til sina sérpekkingu og

76



reynslu, og gagnkvaem virding og vidurkenning er 4 framlagi beggja. |
pessu samhengi getur nddst gagnkvemni 4 milli medferdartillagna
hjukrunarfreedings og skodana og reynslu fjélskyldunnar af veikindum
eda ,,fit“ (Wright og Leahey 2009). begar Calgary fjolskyldumatslikaninu
og medferdarlikaninu er beitt, eiga hjukrunarfredingur og {fjolskylda
samredur um gamlar og nyjar sogur af veikindum, pjaningu og
vandamalum, seiglu, styrk, hafni og lausn vandamala (Wright og Leahey,
2009). Pbad er pekkt ad fjolskyldur sem standa frammi fyrir veikindum
svo sem langvinnum lungnasjukdomum purfa ad fast vid sterk
tilfinningaleg viobrogd. bessi viobrogd geta dregid ur virkni og
starfshaefni fjolskyldunnar. Til ad na til einstaklinga og fj6lskyldna i peim
adstedum er beitt hjukrunarmedferoum a tilfinningasvidi eins og ad
hvetja til ad segja fra lidan sinni, vidurkenna sterkar tilfinningar svo sem
otta og reidi sem edlilegar tilfinningar sem tengjast veikindum astvinar og
benda & jakvaeda petti og tengja styrkleika fjolskyldunnar (Wright og
Leahey, 2009). Hjukrun a atferlissvioi felst 1 hvatningu til
fjolskyldumedlima um ad stydja hver annan, hvatningu til ad taka patt i
umonnun hins veika jafnvel pott viokomandi sé€ 4 sjukrahusi og hvatningu
til ad gaeta ad eigin heilsu og lidan med pvi ad taka sér hvild frd& uménnun
(Wright og Leahey, 2009). Medferdinni er ndd fram med markvissum

medferdarvidtolum vid fjolskylduna

Viohorf og lifssyn fjolskyldna

Likanid sem fjallar um veikindi, vidhorf til peirra og fjolskyldur, ,,The
Illness Beliefs Model®, byggist 4 peirri skodun ad vidhorf okkar til allra
patta lifsins séu kjarni pess hvernig vid bregdumst vid peim adstedum

sem verda a vegi okkar i lifinu. Pad telur lika ad vidhorf okkar til pess
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hvernig skuli bregdast vid og adstoda fjélskyldur med tilfinningalegar og
likamlegar pjaningar vegna veikinda i fjolskyldu. Likanid byggist &
pekkingu sem var aflad med reynslu og rannséknum (Wright og Bell,
2009). Heimssynin er i gegnum andlega og liffredilega linsu auk
leidbeinandi kennisetninga eins og Norman Coucin (1979) en par segir
m.a.: ,,...pad sem vid trium er kraftmesti valkosturinn af 6llum* (what we
believe is the most powerful option of all). Samkvemt kenningum
postmddernismans hefur hvert og eitt okkar sina syn 4 ver6ldina, vid
hofum lika okkar vidhorf til alls sem umlykur okkur. Vid hofum t.d.
okkar skyringar 4 pvi af hverju eitthvad gerist svo sem hvers vegna vid
verdum lasin og einnig af hverju okkur batnar aftur. I pessari rannsékn
verdur fylgt eftirfarandi skilgreiningu & viohorfi, skodun og pegar ratt er
um meginkjarna malsins, lifssyn, sem & ensku er kallad ,,belief“: Viohorf
er sannfaering okkar um hvad sé rétt i tilteknum raunveruleika sem hefur
ahrif 4 liffredilega, félagslega og andlega byggingu og starfsemi
einstaklingsins (Wright og Bell, 2009). bessar skodanir og vidhorf okkar
O00lumst vid 1 gegnum lifid med reynslu, med fjolskyldu og vinum, i
gegnum félagslegt lif okkar, tri og menningu (Wright og Bell, 2009). En
pad sem vid stondum fyrir, lifsskodanir okkar eda ,,core beliefs“, eru
kjarninn (Wright og Bell, 2009). Hver og ein skodun eda vidhorf hefur
mismikla merkingu og pannig getur lifssyn ordid til pess ad kveikja hja
okkur andleg og tilfinningaleg viobrogd, kjarninn eda lifssynin skipta
mestu um pad hvernig fjolskylda tekst 4 vid veikindi (Wright, Watson og
Bell, 2009). bannig geta vidhorf okkar verid hvetjandi (e. facilitating) og
letjandi (e. constraining) pegar vid veikindi er ad strida i fjolskyldunni.
begar einstaklingur er veikur, pa hefur pad ahrif & alla fjélskylduna og

lifssyn hennar verdur skyr. Veikindi eru oft eins og vakning og leida folk
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pa til pessa ad huga ad andlegum malefnum; til ad skilja hvad fjolskylda
er a0 ganga i gegnum er mikilvaegt ad vita um kjarnann i lifsviohorfum
hennar (Wright og Bell, 1966). Medferdarsamraedur vid fjolskyldur eiga
sér stad i ast eda umhverfi astar (Wright og Bell, 2009). I medferdar-
samreedum eru samkvaemt likaninu um veikindi og vidhorf um fjérar
meginleidir ad reda i att a0 markmidinu. Pad er ad skapa umhverfi eda
adstedur til ad breytingar eigi sér stad, finna og greina vidhorf til
veikinda, hvetja til breytinga 4 hamlandi vidhorfum og greina og styrkja
vidhorf sem hvetja og audvelda fjolskyldunni ad takast 4 vid veikindi og

breytingar sem tengjast peim (Wright og Bell, 2009).

Um er ad raeda ferli i klinisku starfi par sem farid er fram og aftur i
meginleidunum fjérum. I hverri meginleid eru minni verkefni, t.d. pegar
skapa parf umhverfi og adstaedur, svo sem med pvi ad kynna og tutskyra
e0li samtalsins og hafa ramma um pad. Pad er lika mikilvaegt ad bjoéda
upp 4 ithugun um atburdi og veikindi innan fjélskyldunnar, bjoda m.6.o.
upp 4 nyja syn fyrir hana til ad sja sig og adra. betta ma gera med pvi ad
spyrja spurninga sem leida til ihugunar (e. reflection) svo sem: ,,Hvad
finnst pér pad segja um pig?* Thugunin getur verid um lidna atburdi, um
nutidina og framtidina, og er i raun ekki sidur kroftugt taeki til ad skoda
framtidina en fortidina (Wright og Bell, 2009). begar verid er ad skoda
medferdarsamraedur vid fjolskyldur er lykillinn ad medferdarbreytingum
virding, forvitni, an allrar pvingunar. Samudarfullt samband milli hjakr-
unarfredingsins og fjélskyldumedlima er pad sem hvetur til samradna
um jafnvel vidkvemustu malefni og bydur upp & vangaveltur um 6nnur

vidhorf og breytt vidhorf (Wright og Bell, 2009).
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Samantekt

Hugmyndafraedilegur bakgrunnur rannsdknarinnar byggir 4 hugmyndum
postmodernismans og hjukrunarlikdnunum, Calgary fjolskyldumats-
likaninu og Calgary fjolskyldumedferdarlikaninu. Auk pess er fylgt
hugmyndum um mikilvegi vidhorfa eda lifssynar &4 pvi hvernig vid
bregdumst vid adstedum i lifi okkar, par sem hugmyndin um ad kjarninn
i bata og heilbrigdi séu pessi vidhorf okkar. bPegar talad er um langvinn
veikindi og veikindi eda slys sem 6gna lifi, hefur pad ahrif 4 alla fjol-
skyldumedlimi. Mikilvegt er ad skoda og kynnast {fjélskyldunni,
styrkleikum og veikleikum og meta hvernig hjukrunarfreedingar geta
komid ad og adstodad fjolskyldur vid ad takast & vid erfidar adstedur og
halda afram ad lifa lifinu. Meodferdarsamradur par sem hjukrunar-
fredingur hjalpar fjolskyldu ad finna pad umhverfi og adstedur sem geta
leitt til breytinga, uppgoétva og skilgreina vidhorf til veikinda, storka,
breyta og adlaga vidhorf sem veikja fjolskylduna eda hefta og loks ad
styrkja pau vidhorf sem styrkja hana, pad er ramminn um rannsoknina.
Hjukrunarfreedingar eru i adstodu til ad veita upplysingar, koma a
framferi hugmyndum og radum til fjolskyldna um orsakapatti, bata,

medferd, horfur og stjorn ymissa sjukdoma og heilsufarsvanda.

En hjikrunarfredingum hattir til ad vanmeta reynslu og frésagnir
fjolskyldna af veikindum og ofmeta jafnframt eigin reynslu og frasagnir
af pvi sama (Wright o.fl., 1996). I pessari rannsékn er sjonum beint ad

fjolskyldunni sem skjolstaedingi hjukrunar.
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Aoferoafraeoi

[ pessum kafla er gerd grein fyrir adferdafradi rannsoknarinnar.
Rannsdknarsnidi er lyst og sagt fra astaedum pess ad pad vard fyrir valinu.
Auk pess eru maliteki, patttakendur og sidfredi rannsoknarinnar reedd og
tolfreedilegar adgerdir skyrdar. Settar eru fram prjar rannsoknartilgatur og

prjar rannsoknarspurningar.

Rannsoknarsnio

Rannséknin er megindleg hjuikrunarmedferdarrannsokn og notad er
halfstadlad tilraunasnid (e. quasi experimental research design). Auk pess
eru athugasemdir patttakenda, sem skradar voru i dagbok rannsakanda,
notadar til ad skyra betur upplifun peirra & fj6lskylduhjukrun &
lungnadeild. Hjikrunarrannséknum med tilraunasnidi hefur fjolgad a
sidustu arum, ekki sist 1 1josi krofunnar um gagn-reynda pekkingu i
hjukrun og heilbrigdiskerfinu almennt og peirrar vidurkenningar sem
adferdin nytur i visindasamfélaginu (Kristin Bjornsdottir, 2005). P6 synir
innihaldsgreining & tiu helstu fraediritum hjukrunar 4 &runum 2000-2006
a0 einungis 6% peirra rannsoéknargreina sem birtast i pessum blédum eru
gerdar med halfstooludu tilraunasnidi og 7% med tilraunasnidi
(Mantzoukas, 2009). Pannig ma segja adferdina ekki fullnytta, t.d. fyrir
hjokrunarmedferdar-rannsoknir. En hun hentar einmitt mjog vel til
rannsokna 1 starfsgreinum svo sem hjukrun, bydur upp 4 6tal moguleika,
er 6flug leid til ad proa pekkingu og askorun til ad virkja skopunargledi.
Adlagad tilraunasnid er lika sterkara en lysandi snid auk pess ad bjoda
upp 4 mogulega hagnytingu & nidurstodum & starfsvettvangi (Marga
Tome, 2002). [ halfstadladri tilraunaadferd sem beitt er i pessari rannsokn

var notad svokallad ,,nonequivalent control group design®, en pad pydir
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a0 rannsakandinn er virkur patttakandi en ekki 6virkur dhorfandi (Polit og
Beck, 2008). Tilgangur pessarar adferdar er ad skyra mun &
hjukrunarmedferdum. Logd eru fyrir prof, spurningalistar fyrir og eftir
veitta hjukrunarmedferd, badi fyrir tilraunahdp og samanburdarhdp, en
eingdngu tilraunahopurinn feer hjukrunarmedferdina sem verid er ad mela

og hun er pvi svokollud frumbreyta (Babbie, 2001).

Styrkur rannséknar segir til um likurnar a4 pvi ad finna mismun a milli
hopa ef hann er til stadar, fair einstaklingar gefa litinn breytileika og
margir einstaklingar mikinn breytileika. { rannsokninni er n=15 og N=30,
sem gefur henni ekki mikinn styrk. Haegt er ad studla ad styrk rannsdknar
med pvi ad hafa mun 4 milli hopa mikinn, meiri likur eru 4 dkvednum
lysandi nidurstodum ef munurinn er mikill (Polit og Beck, 2008). I pessari
rannsokn felst munurinn 1 stuttu medferdarvidtali sem veitt er
fjolskyldumedlimum 1 tilraunah6épi 1 samanburdi vido hefobundna
hjukrunarmedferd sem veitt er fjolskyldum a lungnadeild. betta ma telja
mikinn mun og auka pannig styrk rannsoknarinnar. Styrkur halfstadlads
tilraunasnids felst lika i moguleikanum 4 ad spyrja rannsoknarspurninga
um hjukrunarmedferdir sem geta verid bedi margar og margvislegar, en

pad er einmitt gert i pessari rannokn.

Ogn vid innra réttmaeti rannsoknar af pessu tagi felst lika i pridju
breytunni. Eitthvad utanadkomandi hefur ahrif & nidurstoduna, en er ekki
hluti af pvi sem verid er ad mela og pvi er erfitt ad fullyrda um
orsakasamband frumbreytu og fylgibreytu (Babbie, 2001). Ekki er hagt
ad fullyrda um ahrif pridju breytu i pessari rannsokn en adstedur
sjuklings og adstandenda voru ad 6llu leyti eins og vani er vid innlogn a

lungnadeild, auk peirra dhrifa sem framkvaemd rannsoknarinnar hefur i
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for med sér med utfyllingu spurningalista og fyrir med-ferdarhdp 1 veittri

hjakrunarmedferd.

Ytra réttmeeti felst aftur & moti i pvi hvort mogulegt sé ad alhafa
nidurstodur yfir 4 adra hdpa annars stadar. Samkvaemt Polit og Beck
(2008) stafa helstu ognir vid ytra réttmeti af tengslum 4 milli vals &
patttakendum og medferdar, tengsla 4 milli framkvaemdar
rannsOknarinnar og medferdartengsla 4 milli medferdar og fyrri
medferdar, vidbragda af forpréfun og ahrifa af tilraunaferlinu sjalfu (Polit
og Beck, 2008). Ytra réttmati pessarar rannsoknar folst m.a. i pvi ad valid
var i tilraunahdp og samanburdarhop eftir tima, p.e. 15 fyrstu patttakendur
voru i samanburdarhopi og 15 neaestu i medferdarhopi. batttakendur voru
adstandendur sjuklinga & lungna-deild & dkvednu timabili og uppfylltu
patttokuskilyrdin. Ekki er mogulegt ad rannsakandi hafi getad haft hrif &
innlagnir & deildina & pessu timabili og pvi ekki haft ahrif 4 hvada 15
fengu fjolskylduhjukrunarmedferdina og hvada 15 fengu hefdbundna
hjukrunarmedferd. Gera verdur rad fyrir ad badir hopar hafi samberi-lega
reynslu af fyrri innlognum & lungnadeild, engar forprofanir attu sér stad
og tilraunaferlid sem folst 1 utfyllingu spurningalista og
medferdarsamraedum var gert eins einfalt og mogulegt og ma lesa um pad

i framkvaemd rannsoknar sidar i pessum kafla.

Til samanburdar ma segja ad tilraunasnid henti ekki til ad mela
raunverulegar adstedur folks. Styrkleikar tilraunasnidsins, svo sem ad
hafa stjorn 4 adstedum, moguleikinn 4 ad meta orsakatengsl og hatt innra
réttmeeti, er ekki haegt ad nota til ad maela viobrogd vid hjukrunarmedferd
sem veitt er a lungnadeild i samanburdi vid hjukrunarmedferd sem er

frumbreyta rannsoknarinnar. Takmarkanir tilrauna-snids eru peattir eins
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og oraunverulegar adstedur, ekki nema ad litlu leyti sam-barilegt vid
raunveruleikann, svokollud Hawthorne-ahrif. Tilraunin veldur 60rum
ahrifum en gera matti rad fyrir (& vid um halfstadlad rannsdknarsnid

einnig). Ytra réttmeeti er oft takmarkad.

Rannsoknaraofero

[ pessari medferdarrannsokn (e. nursing interventional research), var
valid ad nota halfstadlad eda adlagad tilraunsnid (e. quasi experimental
research design) til a0 bera saman tvo hopa adstandenda lungnasjuklinga,
tilraunah6ép og samanburdar-hép. Styrkleiki pessa rannsOknarforms er
m.a. hagkvemni, edlilegri adstedur en i tilraunum og per geta jatnvel
haft meira ytra réttmati en tilraunir. Takmarkanir eru aftur 4 moti
takmorkud stjorn 4 adstedum, pad er erfitt ad bera saman medferdarhop
og tilraunahdp, adeins er hagt ad skoda takmarkadan patt veruleikans
vegna pess hve um er ad reda takmarkadan fjélda rannsdknarbreytna.
Ahnrif hjikrunarmedferdar, sem felst i stuttum medferdarsamraedum, er
frumbreyta rannsdknarinnar og eingdngu beitt vid tilraunahopinn. Um er
a0 raeda einstaklinga i raunverulegum adstedum og pvi ekki raunheeft ad
nota sanna tilraun sem gerir miklar krofur um stjorn adstaedna, enda ekki
mogulegt i morgum hjukrunarrannséknum. Adlagad tilraunasnid gefur
visbendingar um samband eda tengsl & milli atburda (Polit og Beck, 2008)
og hentar pvi vel sem taeki til ad afla nyrrar visindalegrar pekkingar i

hjakrun.

Rannsakandi komst ad peirri nidurstoou ad ekki kemi til greina ad nota
eiginlegt tilraunasnid (e. experimental research design) til ad leita svara

vid rannsOknar-spurningunni vegna pess ad pad myndi ekki pjona tilgangi
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Fjolskyldumedlimir
skipad 1 hopa

rannsoknar og halfstadlad tilraunasnid vard fyrir valinu sem hentadi betur

Tilraunahopur Samanburdarhopur
Spurningalistar: Spurningalistar:
- Bakgrunnsspurningar - Bakgrunnsspurningar
- Fjolskylduvirknilisti - Fjolskylduvirknilisti
Stuttar fj6lskyldu- Hefobundin hjukrunar-
medferdarsamradur pjonusta & lungnadeild
Spurningalistar: Spurningalistar:
- Fjolskylduvirknilisti - Fjolskylduvirknilisti
- Studningslisti - Studningslisti

Mynd 6. Ferli patttakenda i rannsokninni.

i kliniskum adstedum. Ferli patttakenda i rannsokninni ma sja 4 mynd 6.

Meelitaeki

r

[ pessum kafla verdur fjallad um spurningalista i rannsoknum,
areidanleika og framsetningu 4 maliteekjum; auk pess er spurningalistum

rannsOknarinnar gerd skil.
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Spurningalistar eru mikid notadir i megindlegum rannsoknum. Peir eru
odyr, einfold og hradvirk leid til ad afla gagna (Polit og Beck, 2008). Su
leid sem farin var i pessari rannsokn, ad afhenda patttakendum
spurningalista og geta pannig utskyrt tilgang og markmid rannsoknar fyrir

peim, hefur verid talin god leid til ad fa goda svorun.

Areidanleiki er mikilveegur pattur melitaekis til ad meta gadi pess og
haefni. Endurteknar malingar med melitekinu 4 sama vidfangsefni eiga
ad gefa svipadar nidurstodur. Areidanleiki segir til um pad hvort
meliteki melir pad sem pvi er @tlad ad meala og er pannig forsenda

réttmeaetis 1 rannsOknum.

Réttmeeti er heegt ad skipta i innra og ytra réttmeeti par sem innra réttmeeti
visar til pess hvort hegt er ad stadhafa um orsakasamband 4 milli
frumbreytu og fylgibreytu. Ytra réttmeti segir aftur 4 moti til um hvort
hagt er ad alhafa nidurstodur um adra hopa og adstedur (Polit og Beck,
2008). Til eru tolfreedilegar profanir til ad meta réttmaeti maelitekja og er
Cronbach’s alpha pad sem notad var til ad meta spurningalistana i pessari
rannsokn. Gildin geta verid 4 bilinu -1 til +1 og pykir meliteki med 0,7
vera fullnegjandi en ékjosanlegast er ad gildid sé harra en 0,8 (Polit og

Beck, 2008).

Spurningalistar rannsoknarinnar voru tveir auk spurninga um einkenni

fjolskyldunnar og bakgrunn patttakandans.
Spurningalistarnir eru eftirfarandi:

1. Einkenni fjolskyldunnar (Bryndis Halldorsdottir og Erla Kolbrun
Svavarsdottir, 2008).
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2. Fjolskylduvirkni — Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur
(ICE-FF), (Erla Kolbran Svavarsdottir og Eydis Sveinbjornsdottir,
2009).

3. Studningur og fredsla hjukrunarfredinga vid fjolskyldur —
Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-FPS), (Erla
Kolbran Svavarsdottir og Eydis Sveinbjornsdottir, 2009).

Auk pess fengust grunnupplysingar um sjuklinginn svo sem sjukdom,

legutima og aldur hans, hjé sjuklingi sjalfum og/eda adstandanda hans.
Spurningalistunum eru gerd nanari skil hér a eftir.

Einkenni fjolskyldunnar

Bakgrunnsupplysingar um patttakendur fengust med spurningalista
(fylgiskjal 1). Um er ad rada lista sem byggir m.a. a4 hefdum i
adferdafraedi (McCubbin, 1991). Listinn var settur saman eftir listum sem
aodur hafa verid notadir af Erlu Kolbrinu Svavarsdottur i rannséknum,
med breytingum gerdum af rannsakanda og Erlu Kolbrinu. Almennum
bakgrunnsupplysingum var safnad, patttakendur spurdir um kyn, aldur,
uppruna, hjiskaparstodu, bisetu, menntun, atvinnupétttdku, heildar-tekjur

heimilis og tengsl vid sjuklinginn

Fjolskylduvirkni

Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-Family Functioning)
(fylgiskjal 2) er gerdur fyrir sjuklinga og fjolskyldur og byggist a
hugmyndafraedi kenninganna Calgary Family Assessment og Calgary
Family Interventional (Wright og Leahey, 2005). Hann tekur mid af
islenskum adstedum. Listinn hefur verid unninn af Dr. Erlu Kolbrunu

Svavarsdottur  professor og Eydisi  Kristinu  Sveinbjarnardottur
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doktorsnema vid hjikrunarfreedideild Haskola Islands auk pess sem ad
hann hefur verid borinn undir Dr. Lorraine Wright. Leyfi fékkst hja
Visindasidanefnd (FS 07-047) og Sidanefnd LSH til ad hefja forprofanir &
listanum 2007. Utgéfa listans sem var notadur i rannsokninni var tilbuain i
byrjun ars 2009, hann var pattagreindur og heildar Cronbachs alpha 0,9
sem skyrdi 60% af breytileikanum (Erla Kolbrin Svavarsdottir og Eydis
K. Sveinbjarnardottir, 2009). Um er ad reeda 17 atrida lista par sem svarad
er spurningum um fjolskylduvirkni. Listanum er skipt nidur i eftirfarandi
peetti: Tjaningu tilfinninga, samvinnu vid lausn vandamala, samskipti og
hegdun innan fj6lskyldunnar. Spurningarnar eru i formi fullyrdinga sem
ber ad svara 4 jafnbilakvarda & skalanum 1-5; eiginlega alltaf, oftast,
stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. Gefnar eru leidbeiningar um hvernig
svara megi listunum og ad midad sé vid fjolskylduvirkni undanfarnar 4
vikur. Skilgreining fjolskyldu kemur fram i upphafi listans og er hun
eftirfarandi og st sama og studst er vid i rannsOkninni: Fjolskylda er
hopur einstaklinga sem tengjast sterkum tilfinnningabondum, finnst peir
tilheyra hver 60rum og er umhugad um ad vera patttakendur i lifi hver

annars (Wright og Bell, 1996).

Stuoningur og freedsla hjukrunarfreedinga vio fjolskyldur

Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-Family Perceived
Educational, Emotional and Behavioral Support) (fylgiskjal no. 3) er
einnig gerdur af Erlu Kolbrinu og Eydisi og byggist 4 somu
pekkingarforsendum og listi nr. 2. Honum er &tlad ad mala upplifun &
freedslu og tilfinningalegum- og hegdunarlegum studningi sem fjolskylda
upplifir ad hafi verid veittur af hjukrunarfredingum. Listinn sem var
notadur i rannsokninni var tilbuinn i byrjun ars 2009 og gerd var

pattagreining, Cronbachs alpha var 0,9 sem skyrdi 68% af breyti-
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leikanum. Um er ad raeda 14 atrida lista par sem svarad er spurningum a
svidi hugraens studnings og tilfinningalegs studnings. Spurningarnar eru i
formi fullyrdinga og ber ad svara 4 jafnbilakvarda, svarmoguleikarnir eru
5; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. A sama
hatt og fyrir lista no. 2 kemur skilgreining fjolskyldu fram fremst a
listanum og hun er eftirfarandi: fjolskylda er hopur einstaklinga sem
tengjast sterkum tilfinnningabondum, finnst peir tilheyra hver 66rum og
er umhugad um ad vera patttakendur i lifi hver annars (Wright og Bell,
2009).

Areidanleikameeling d spurningalistum

Gerd var areidanleikamaling a notkun spurningalistanna i rannsékninni.
Meldur var 4reidanleiki spurningalistans ,,Studningur og fredsla
hjokrunarfreedinga vid fjolskyldur. Spurningalisti fyrir sjuklinga og
adstandendur (ICE-FPS) © (Erla Kolbrin Svavarsdoéttir og Eydis Kristin
Sveinbjarnardottir, 2009). Listinn var notadur i rannsokninni til ad meela
arangur af hjikrunarmedferd sem var adalbreytan i1 rannsOkninni.
Nidurstodur voru i 6llum tilfellum yfir 0,7. Fyrir patt hugraens studnings
var Cronbachs alpha 0,9, fyrir patt tilfinningalegs studnings var
Cronbachs Alpha 0,9 og fyrir heildarstudningskvardann var
areidanleikastudullinn Chronbachs Alpha 0,9, en nidurstodur yfir 0,7
teljast vidunandi og yfir 0,8 gdédar. Nidurstodur areidanleika melinga

fyrir studningskvardann eru pvi godar.

Meeliteeki rannsoknartilgdatna og rannsoknarspurninga
[ t6flunni hér ad nedan eru rannsoknartilgtur og rannséknarspurningar
settar saman i t6flu. I toflunni kemur fram hvada maliteki var notad og

hvada tolfrediprof framkvaemd. I rannsékninni voru notud tvé maelitaeki
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auk bakgrunnsupplysinga og er i Ollum tilfellum pegar spurt er um

upplifadan studning att vid eftirfarandi meliteki: A = Studningur og

freedsla hjukrunarfraedings vio fjolskyldur — Spurningalisti fyrir sjuklinga

og adstandendur (ICE-Family Perceived Educational, Emotional and

Behavioral Support). A sama hétt er i 6llum tilfellum pegar spurt er um

fjolskylduvirkni att vid eftirfarandi meliteki: B = Fjolskylduvirkni —

Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-Family Functioning).

begar notud er lysandi tolfredi er notadur spurningalisti C = Einkenni

fjolskyldunnar. Nanar er haegt ad lesa um spurningalistana framar {

kaflanum, sja fylgiskjol 1,2 og 3.

Nr.

Rannséknartilgatur

Meliteki Tolfraediprof

,,Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild upplifa
marktaekt meiri studning eftir stuttar
medferdarsamraedur vid hjukrunarfreding en peir
fjolskyldumedlimir lungnasjiklinga sem fa
hefdbundna hjukrunarpjonustu & lungnadeild*

A T-prof

,,Fjolskyldumedlimir sjuklinga 4 lungnadeild upplifa
marktaekt meiri tilfinningalegan studning eftir stuttar
medferdarsamraedur vid hjukrunarfreeding en peir
fjolskyldumedlimir lungnasjuklnga sem fa
hefobundna hjukrunarpjonustu a lungnadeild*

A T-prof

,,Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild upplifa
marktaekt meiri hugranan studning eftir stuttar
medferdarsamradur vid hjukrunarfreding en peir
fjolskyldumedlimir lungnasjuklinga sem fa
hefobundna hjukrunarpjénustu 4 lungnadeild*

A T-prof

90



Nr. Rannséknarspurningar

1 Eru tengsl 4 milli bakgrunnspatta (aldurs, sjuikdoms, A Lysandi
menntunar, tengsla vio sjukling, busetu & heimili sjuklings, + tolfraedi
tekna) og upplifads studnings i tilraunahopi? C

T-prof

2 Eru tengsl 4 milli bakgrunnspatta (aldurs, sjukdoms, B Lysandi
menntunar, tengsla viod sjukling, bisetu 4 heimili sjuklings,  + tolfraedi
tekna) og fjolskylduvirkni? C

T-prof

3 Er marktaekur munur & fj6lskylduvirkni fjolskyldumedlima B Dreifigreining
lungnasjiklinga sem fa stuttar medferdarsamradur og

fjolskyldumeolima lungnasjiklinga sem fa hefobundna Two-way
hjukrunarpjonustu & lungnadeild 4 tima eitt og tima tvo? Anova
bydi og urtak

bydi eru adstandendur sjuklinga sem leggjast inn & lungnadeild A6 &
fyrirfram akvednu timabili, fra byrjun desember 2008 fram i midjan mars
2009. Pbatttakendur purftu auk pess ad uppfylla dkvedin skilyrdi fyrir
patttoku 1 rannsokninni; ad sjuklingur veri med langvinnan
lungnasjikdom, sjuklingur og fjolskylda hefdi getu og vilja til ad svara
spurningalistum rannsoknarinnar og patttakendur i tilraunahopi purftu auk
pess ad vera tilbunir til ad koma i 15 minitna medferdarsamradur vid
hjikrunarfreeding sem i 6llum tilfellum var rannsakandi. I urtakinu voru
baedi karlar og konur 4 aldrinum 19 4ra og fram yfir 75 éra, en patttakandi
var sa fjolskyldumedlimur sem sjuklingur taldi vera sinn helsta
studningsadila i veikindunum. Adstandendur voru makar, daetur, synir,
brodir, systir, freendi, freenka og vinur sjuklingsins. Gert var rad fyrir pvi

a0 sjuklingur hefoi komid ad heiman 4 lungnadeildina og ad radgert veri
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a0 hann Tutskrifadist aftur heim ad lokinni legu a lungnadeildinni.

batttokuskilyrdi rannsoknarinnar voru eftirfarandi:

1. Andleg geta og vilji til a0 taka patt.

2. Konur og karlar & aldrinum 30-75 ara; 2 einstaklingar voru yngri

en 26 ara.
3. Sjuklingur kom ad heiman 4 lungnadeild.
4. Radgert ad sjuklingur utskrifist heim ad legu lokinni.

batttakendum var skipt 1 tvo hopa, tilraunahop og samanburdarhdp, og i
hvorum peirra voru 15 einstaklingar (N=30). Valid var ad afla gagna hja
samanburdarhopi fyrst og pvi var ekki um tilviljanakennt urtak ad raeda
heldur pagindavalid trtak (Polit og Beck, 2008). Astzda pess var ad
innleiding markvissrar fjolskylduhjukrunar atti ad hefjast i jantiar 2009 a

lungnadeild og hefdi pvi valdid smitun i samanburdarhop.

Bakgrunnspeattir fjolskyldumedlima

Upplysingar sem fengust med spurningalista 1, Einkenni fjolskyldunnar,
var med lysandi tolfredi i SPSS. Samantekt var sett upp 1 téflu 1, en par
méa sja fjolda og hlutfall med tilliti til aldurs, tengsla vid sjukling,
hjaskaparstoou  o.s.frv. 1 baddum  hopum  Datttakenda  eda

fjolskyldumedlima lungnasjuklinga.
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Tafla 1. Bakgrunnur patttakenda i samanburdar- og tilraunahopi.

Tilraunahépur Samanburéarhépur
Fjoldi Hlutfall [%] Fjoldi Hlutfall [%]

Aldur patttakenda

19-30 ara 1 6,7 1 6,7

31-50 ara 5 334 3 20,0
51-60 ara 2 13,3 4 26,7
60 ara og eldri 7 46,7 7 46,7
Tengsl vio sjikling

Maki 8 53,3 7 46,7
Sonur/dottir 3 20,0 6 40,0
Annar ettingi 4 26,7 1 6,7

Vinur 0 0,0 1 6,7

Hjuskaparstada

Giftur eda i sambud 10 66,7 12 80,0
Einstaett foreldri/skilinn 3 20,0 3 20,0
Ekkja/ekkill 1 6,7 0 0,0

Annad 1 6,7 0 0,0

Starfshlutfall

Vinnur ekki utan heimilis 5 333 6 40,0
Vinnur hlutastarf eda nam 1 6,7 2 13,3
Vinnur fullt starfa eda nam 5 33,3 4 26,7
Vinnur a fl. en einum stad 4 26,7 3 20,0
Tekjur fjolskyldunnar

<200 pts. kr. 4 28,6 5 35,7
201-300 pas. kr. 4 28,6 0 0,0

301-400 pus. kr. 1 7,1 5 35,7
401-600 ps. kr. 4 28,6 2 14,3
601-800 pus. kr. 1 7,1 1 7,1

> 1.000 pts. kr. 0 0,0 1 7,1

Bakgrunnspeaettir lungnasjuklinga

Langvinnir lungnasjukdémar hafa verid alitnir sjikdomar peirra sem eru
> 50 4ra (Viegi 0.fl., 2007). 1 rannsokn 4 einkennum lungnasjiklinga sem

liggja & spitala i Reykjavik og vida & Nordurlondum kom fram ad
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medalaldur sjuklinga i Reykjavik er 69 (£9) ar og i allri rannsokninni er
medalaldur lika 69 ar (Janson o.fl., 2006). Aldur sjuklinga i pessari
rannsdkn var 4 bilinu 30-86 ar, medalaldur 65,7 ar (£13,6). I rannsokn
Jansons og félaga var einnig skodadur legudagafjoldi, og i 1j6s kom ad
sjiklingar 4 fslandi lagu ad medaltali tvofalt lengur 4 legudeild en a
hinum Nordurléndunum, en par var medaltal legudaga 7-8. (Janson o.fl.,
2007). Legudagar sjuklinga i pessari rannsokn voru 2-30, medaltal var
6,5 dagar (£5.3). Hvert sjuklingur var utskrifadur ad legu lokinni var
skrad og utskrifudust 28 (93,3%) heim en tveir 4 adra stofnun. I
rannsokninni voru 19 konur (63,3%) og 11 karlar (36,7%). Flestir
sjuklinganna eda 18 (60%) eru med LLT og 2 (7%) med hjartabilun. Alls

eru pvi 20 (67%) me0 langvinnan sjukdom.

Framkvaemd rannsoknar

Reynsla rannsakanda af vinnu med fjolskyldum & lungnadeild, i
svefnrannsoknum og adur i heilsugaslu, d4samt patttoku i ndmskeidum um
fjolskylduhjokrun, er kveikjan ad pessari rannsékn um sjuklinga og
fjolskyldur peirra. Hugmyndafredilegar kenningar sem fylgt er i
rannsOkninni  leiddu til hugmynd-arinnar um rannsoknina. begar
hugmyndafradivinnu lauk var sott um rannsoknar-leyfi til Sidanefndar
LSH (fylgiskjal 4), leyfi til sviostjora laekninga og svidsstjora hjukrunar 4
lyfleknissvidi 1 & LSH (fylgiskjol 5 og 6) Rannsdknin kynnt fyrir
deildarstjora lungnadeildar og sérfraedingi i hjukrun lungnasjiklinga a
lyfleeknissvidi. Loks var send til-kynning um rannsoknina til
Personuverndar (fylgiskjal 7). Pegar leyfi voru fengin fyrir rannsdkninni
var gerd rannsOknardetlun sem midadi ad pvi ad fa upplysingar hja 30

patttakendum, 15 i samanburdarhépi og 15 1 tilraunahopi. Gert var rad
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fyrir ad afla gagna 4 akvednu timabili. Timadetlun gerdi rad fyrir ad
gagnadflun teki 2-3 manudi og feri fram i desember 2008 til febrtar
2009. Timaaaetlun st6dst ekki og var aflad gagna i u.p.b. 4 manudi og var
henni lokid um midjan mars 2009. Utbtiinn var rannséknarpakki fyrir
hvern patttakanda sem innihélt upplyst sampykki og spurningalista fyrir
tima 1 og tima 2 { rannsOkninni. Hoparnir voru adgreindir med
mismunandi lit og timi eitt og tvd lika. Rannsakandi fylgdist med
innlognum & lungnadeild A6 eda fékk upplysingar i gegnum deildarstjora
um sjuklinga sem getu fallid ad inntokuskilyroum rannsoknarinnar.
Sérfredingur i hjukrun lungnasjuklinga a4 Landspitala sampykkti ad segja
fra rannsokninni, kynna rannsakanda og spyrja sjuklinga hvort peir vildu
hitta hann. Ef peir sampykktu pad athenti hann peim kynningarbréf fyrir
sjuklinga (sja fylgiskjal 8) um rannséknina. AQ fengnu sam-pykki
sjuklinga hitti rannsakandi pa og kynnti peim rannsdknina og hvad falist i
patttoku. Gett var reglna um sidfredi rannsokna & Landspitalanum og
fylgt sidareglum hjukrunarfredinga. Rannsakandi bar fram spurningu um
hver veri helsti studningsadili sjuklings i veikindum hans og hvort
rannsakandi metti hafa samband vid vidkomandi og bjéda honum
patttoku. Sama kynningarbréf (fylgiskjal 8) var afhent vantanlegum
patttakanda og spurningum svarad um patttokuna. Rannsakandi og
patttakandi skrifudu undir upplyst sampykki (fylgiskjal 9) par sem m.a.
kom skyrt fram ad patttakanda vaeri velkomid ad hatta patttoku hvenaer
sem veari 4 rannsoknarferlinu. Upplyst sampykki var i tviriti, badi
undirritud, annad fyrir patttakanda, hitt fyrir rann-sakanda. Patttakendur
utfylltu spurningalista um fjolskylduvirkni og einkenni fjolskyldunnar
strax eftir sampykki um patttoku og aftur eftir 2—6 daga eda vid utskrift

4

sjuklingsins. I sumum tilfellum voru spurningalistar fyrir tima 2 sendir i
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posti, med frimerktu umslagi par sem buid var ad skrifa nafn og
heimilisfang vidtakanda (rannsakanda) 4 umslagid. Patttakandi gat pannig
sett bréfid 1 post sér ad kostnadarlausu, og barust 3 bréf med pessum haetti
til rannsakanda. Auk pess voru prir spurningalistar sottir heim til
patttakenda a hofudborgarsvaedinu. begar gagnadflun var lokid fyrir
samanburdarhop hofst gagnadflun fyrir tilraunahdp. Eins var farid ad pvi
ad afla sampykkis sjuklings og f4 leyfi til ad hafa samband vid
ventanlegan patttakanda, en kynningarbréf innihélt til vidbotar
upplysingar um stuttar medferdarsamraedur sem patttakendur i
tilraunahdpi sampykktu (fylgiskjal 8). Eftir ad patttakendur i tilraunahdpi
hofou fyllt Ut spurningalista um einkenni fjolskyldunnar og
fjolskylduvirkni var veitt fjolskylduhjukrunarmedferd i formi stuttra
fijolskyldumedferdarsamredna.  Alls  foru  fram 15  stuttar
medferdarsamradur sem toku 15-27 minutur, ad medaltali 18,9 minutur.
Fylgt var leidbeiningum um vidtdlin (Wright og Leahey 2009) og notud
hjalparteeki sem notud eru 4 Landspitala vid gerd fjolskyldutrés og
tengslakorts (fylgiskjol 10 og 11). I samradunum var farid eftir fimm
meginpattum: ad hefja medferdarsamradur, ad syna kurteisi og virdingu,
gerd  fjolskyldutrés og  tengslakorts, ad spyrja  akvedinna
medferdarspurninga og ad lokum ad draga fram styrkleika fjolskyldunnar
(Wright og Leahey, 2009) (fylgiskjal 10 og 11). Tvo af fimmtan vidtolum
foru fram a heimilum patttakenda, prettan viotdl foru fram a lungnadeild
LSH, gerdar voru radstafanir til ad tryggja nedi med pvi ad merkja
herbergid ad utan med spjaldi sem 4 st6d ,,0nadid ekki“. I vidtalinu var
tekid skyrt fram ad ekki faeru upplysingar i sjukraskra sjiklings nema med
sampykki patttakanda. I 6llum tilfellum oskudu patttakendur eftir pvi ad

akvednum upplysingum sem fram komu i vidtali yrdi komid & framfeeri
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vi0 starfsfolk lungnadeildar og/eda komid & sambandi vid pjonustu
gongudeildar fyrir lungnasjoklinga sem hefur adsetur 4 A3, LSH i
Fossvogi. I allri gagnaéflun og samskiptum vid sjiiklinga og pétttakendur

var geett ytrasta hlutleysis rannsakanda.

Stuttar fjolskyldumedferoarsamreedur
Frumbreyta rannsoknarinnar er hjuokrunarmedfero i formi stuttra
fjolskyldumedferdarsamradna. Fylgt er lykilatridum medferdarsamraedna

(e. therapeutic conversation) sem eru eftirfarandi:

1. Kurteisi.

2. A0 gera fjolskyldutré og tengslakort.

3. A0 spyrja dkvedinna medferdarspurninga:
a. Hvad brennur helst a ykkur nina?

b. A hvada fjolskyldumedlim hafa veikindin mest ahrif? Hver

pjaist mest?

c. Hvad hefur reynst ykkur best/sist hjalplegt i svipudum

a0stedum?

d. Ef pad veri ein spurning sem pu/pid getud fengid svar vid

nuna, hver vaeri hiin?
e. Hvernig getum vi0 stutt best vid pig og fjolskyldu pina?

f. Hverjar eru oskir/parfir ykkar/pinar fyrir adstod nuna

(vegna medferdar/utskriftar)?

4. Draga fram styrkleika, pegar vid a: Dami: ,,Eg heyri ad petta
hefur verid mikid alag & fjolskylduna og mér finnst ad pid hafid
stadid ykkur vel.*
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Dagbok rannsakanda

A medan 4 gagnaoflun rannsoknarinnar st6d hélt rannsakandi dagbok. |
dagbokina voru skrddar athugasemdir fjolskyldumedlima sem toku patt i
rannsokninni fra fyrstu fundum bar til samskiptum lauk. Fjolskyldu-
medlimir veittu sampykki sitt fyrir skraningu athugasemda og tryggt var
ad ekki vaeri hagt ad pekkja einstakl-inga eda fjolskyldur Ur eins og fram
kom 1 upplystu sampykki. Auk pess var skrad i dagbok reynsla
rannsakanda af pvi ad veita hjokrunarmedferd 1 stuttum
fjolskyldumedferdarsamredum. batttakendur lystu sig undantekn-
ingarlaust jakveeda fyrir hjukrunarmedferdinni og athugasemdir voru
margar og allar jdkvedar. Pegar patttakendum var bodid ad koma i
fjolskyldumedferdarsamtal nefndi einn ad petta vaeri einmitt pad sem
hefdi vantad, annar sagdi ad hann og adrir i fjolskyldunni hefou alltaf
verid utan vid; eins og hvernig peim leid skipti ekki mali (fyrri reynsla af
heilbrigdiskerfinu) og enn annar sagdi einfaldlega takk fyrir, vid tilbodi
um ad koma 1 fjolskyldusamradur. Vonir um ad rannsdknin yrdi til pess
ad studningur vid fjolskyldur yrdi meiri i framtidinni kom fram hja
patttakendum. Vidmot heilbrigdisstarfsfolks var sagt skipta miklu mali og
ad hryssingslegt viomot @tti alls ekki vid. Kvidi, vanmattur, minnkud
lifsgeedi og hraedsla voru atridi sem komu fram i samredum um hvad
hvildi mest & fjolskyldunni. bPorf fyrir upplysingar um astand og horfur
sjuklinganna, porf fyrir meiri studning vid sjuklingana pegar heim veeri
komid, upplysingar um pad hvert veri best ad leita til ad fa upplysingar,
kom fram undir spurningu um hvernig best veri ad stydja vio patttakanda

og fjolskyldu hans.

Fjolskyldumeodferdarsamradurnar foru fram i rannsdknarskyni en i 6llum

tilfellum var upplysingum komid 4 framferi til lungnadeildar med
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sampykki fjolskyldunnar. I nokkrum tilfellum var komid 4 sambandi 4
milli sjuklinga og gongudeildar lungnasjuklinga fyrir aframhaldandi

studning vid fjolskylduna.

Upplifun rannsakanda af pvi ad eiga stuttar fjolskyldumedferdarsamradur
vid patttakendur 1 rannsdkninni sem voru fjolskyldumedlimir
lungnasjuklinga 4 lungnadeild var fyrst og fremst anaegjuleg. Jakvadni og
lifandi ahugi fjolskyldumedlima m.a. til ad veita upplysingar um
fjolskyldutengsl vid gerd fjolskyldutrés og fjolskyldutengsl komu & ovart.
Hversu opnir og dhugasamir fjolskyldumedlimir voru gerdi pad audvelt
a0 fylgja leidbeiningum um stuttar fjoskyldumedferdarsamraedur.
Undantekningarlaust voru viobrogd fjolskyldu-medlima sterk & jakveedan
hatt vid pvi ad dregnir voru fram styrkleikar fjol-skyldunnar. I 6llum
tilfellum var pad audvelt ad hrésa fjolskyldunni fyrir pad hvernig hin
hafoi tekid & malefnum fjolskyldunnar. Mikilvaegar upplysingar um lidan
fjolskyldunnar var oft hladin tilfinningum og vidkvaemar personulegar
upplysingar komu fram. Pad kom rannsakanda 4 ovart hve audvelt
fjolskyldumedlimir attu med ad gefa upplysingar og koma & framfeeri

oskum. Sérstaklega voru oskir um studning fyrir fjolskylduna skyrar.

Rannsakandi hefur nar 30 ara reynslu af hjuokrunarstérfum og hefur a
peim tima préad med sér skodanir um mikilveegi fjolskyldunnar i 6llum
samskiptum vid sjuklinga hvort sem er i heilsugeslu eda a legudeildum
spitala. Hun hefur auk pess sott radstefnur og namskeid i fjolskyldu-
hjukrun sem hefur styrkt pessar skodanir. Rannsakandi telur mikilvaegt ad
eiga samraedur vid sjuklinginn og fjolskylduna i pvi skyni afla upplysinga
um adstedur fjolskyldunnar, skodanir hennar a heilbrigdi og veikindum.

bad byggir hun a peirri tri ad veikindi einstaklinga i fjolskyldu hafi ekki
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adeins ahrif & pann sem hefur fengid sjukddémsgreininguna, heldur a alla
fjolskylduna. A ensku er stundum sagt, ,.illness is a family affair en a
islensku maetti segja ,,veikindi eru allrar fjolskyldunnar® eda ,,veikindi eru
malefni allra 1 fjolskyldunni®. Markviss hjukrunarmedferd i formi stuttra
fjolskyldumedferdarsamradna eru samradur sem byggja 4 gagnkvamri
virdingu fjolskyldunnar og hjukrunarfraedingsins. ber hafa ad vidmidi ad
nyta pekkingu og styrk beggja til ad draga Gr eda milda vanlidan og
pjaningu sem fj6lskyldur purfa ad pola i langvinnum veikindum og vid
innlogn 4 lungnadeild. Rannsoknir hafa styrkt pa skodun ad porf sé ad

gera hjukrunarmedferdarrannsoknir um vidfangsefnid.

Siofra0i rannsoknarinnar

{ allri umgjord rannséknarinnar var fylgt sidareglum hjakrunar (1977) og
unnid eftir stefnumidum hjikrunar 4 Landspitala. Af virdingu fyrir
sjuklingnum og batttakendum i rannsokninni var tryggt ad grunnpeettir
si0freedi rannsdkna veru 1 heidri hafdar. bar er fylgt beirri
grundvallarreglu sidfredinnar ad 6llum mann-eskjum sé virding synd,
allir fai lifad pannig ad verdleikar peirra og einstaklings-edli sé virt

(Vilhjalmur Arnason, 2003).

Sétt var um tilskilin leyfi til ad framkvama rannsoknina til Sidanefndar
LSH (fylgiskjal 4) og tilkynnt var um rannsoknina til Personuverndar
(fylgiskjal 8). Rannsoknin var kynnt fyrir vaentanlegum patttakendum og
par gefnar upplysingar munnlega og skriflega um pad i hverju patttakan
feelist. Kynnt var ad hver og einn hefdi rétt 4 ad neita patttoku og til ad
hatta patttoku hvenaer sem vari 1 rannsoknarferlinu, an pess ad pad hefdi
ahrif 4 medferd eda veru sjiklings og fjolskyldunnar & patttokudeild.

bessar upplysingar voru veittar til ad studla ad pvi ad patttakendur vaeru
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sjalfviljugir  patttakendur 1 rannsOkninni. Rannsakandi taldi ad
patttakendum stafadi ekki hetta af patttokunni og kynnti pad fyrir peim;
patttakanda var sagt a0 gaett yroi fyllsta trinadar og nafnleyndar (Babie,
1999). Personulegar upplysingar um sjuklinga og patttakendur voru ekki
geymdar 4 sama stad og spurningalistar sem voru vardveittir i laestum
hirslum. Eftir kynningu fékk patttakandi upplysingar um rannsoknina i
kynningarbréfi og sitt eintak af upplystu sampykki (fylgiskjal 10).
Adgang ad rannsdknargdgnum hofou adeins rannsakandi og leidbeinandi
hans, 6llum rannséknargdgnum verdur eytt ad rannsokn lokinni. Metid
var af sérfraedingi 1 lungnahjukrun hvort patttaka gaeti mogulega verid
ipyngjandi fyrir sjuklinginn og fj6lskyldu hans. Peim sem pannig hattadi
um var ekki bodin patttaka. Ef 1 [jos kaemi ad fjolskyldur pyrftu meiri
studning en peim var veittur & rannsoknartimabilinu og kom til vegna
patttokunnar, var tryggt ad hann yroi veittur. Sampykktu sérfredingur i
hjikrun lungnasjiklinga og fjolskyldufredingur ad vera milligdngumenn
um pa vidbotarpjonustu. Rannsak-andi taldi hverfandi haettu stafa af
patttoku fyrir fjolskyldur i samanburdarhopi, en peim stéd til boda
sambarilegur studningur og getid er hér ad ofan ef patttakan hefdi a

einhvern hatt reynst peim ipyngjandi.

Heimildaleit og gagnaoflun

Heimildaleit for fram & veraldarvefnum i leitarforritunum CINAHL,
MEDLINE, OVID og Scopus. Leitad var eftir leitarordunum COPD,
nursing research, family nursing, nursing intervention, chronic illness,
hospital stay, family support og family functioning. Auk pess var gagna
leitad i bokum og i timaritunum Journal of Family Nursing, European

Respiratory Journal, Laknabladinu, vefsidu Hagstofu Islands og
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Stjornarrads Islands. A vefsidu Lydheilsustofnunar og vefsidu og i

skyrslum Landspitalans. Leitin midadi vid sidustu 20 ar.

Rannsoknargagna var aflad fra desember 2008 fram i jantar 2009 fyrir
samanburdarhop og fra febraar fram i midjan mars 2009 fyrir tilraunahop.
Gagnadflun fyrir hvern patttakanda for fram frd 2. degi eftir innlogn til 6.
dags. Fyrri spurningalistum bakgrunnsspurningum og fjolskyldu-
virknilista var svarad 4 tima 1, strax ad fengnu upplystu sampykki og pvi
4 lungnadeild. Seinni spurningalistum, fjolskylduvirknilista og fjolskyldu-

studningslista var svarad & lungnadeild eda heima hja vidkomandi.

Fyrirspurnum um vilja til patttoku i rannsokninni var almennt tekid vel. T
premur tilfellum var fyrirspurn hafnad af sjuklingi af mismunandi
astedum, i einu tilfelli afpakkadi fjolskyldumedlimur patttoku eftir ad
sjuklingur var blinn ad benda 4 vidkomandi sem mogulegan patttakanda,
og i einu tilfelli nadist ekki i patttakanda sem 4dur hafdi sampykkt
patttoku i simtali. [ sex tilfellum af 30 purfti ad kalla eftir
spurningalistum, mest tvisvar sinnum, en allir spurningalistar komust til
skila. Brottfall er pvi 1itid og ekki talid ad pad hafi 4hrif 4 nidurstodur

rannsoknarinnar.

Gagnagreining og urvinnsla gagna

Tolfraediforritid SPSS var notad vid Urvinnslu gagnanna. Upplysingum
var slegid inn af svarblodum patttakenda og gerdar eftirfarandi préfanir til
ad fa svor vid rannsOknarspurningum og studning eda hofnun 4
rannsOknartilgdtum. Lysandi tolfredi, T-prof, dreifigreining (two way
Anova) voru notud til ad meta fylgni milli frumbreytna og fylgibreytna.

Unnid var med markteknimdrk 95% eda ad marktekni teldist pad pegar
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p=0,05 eda legra. Pannig er hagt ad segja med 95% vissu ad nidurstodur
um mun 4 milli hopa og samband milli breytna sé ekki tilkomid af
tilviljun. 1 t6flu x4 méa sja hvada tolfrediprof voru notud vid hverja

rannsoknarspurningu og tilgatu.

Samantekt

[ pessum kafla var skyrt fra rannsoknarsnidi og utskyrt hvers vegna
halfstadlad rannsoknarsnid vard fyrir valinu. Maliteki rannsoknarinnar,
tveir spurningalistar og bakgrunnsupplysingar, voru kynntir. og kostir
pess og gallar ad nota petta form vid 6flun gagna skodadir. Pydi og urtak
var skilgreint og patttakendur kynntir, auk pess sem skyrt var fra brottfalli
ur rannsOkninni. Farid var nakvemlega yfir framkvaemd rannsdknarinnar,
hjukrunarmedferdin sem er frumbreytan kynnt og sidfredileg atridi reedd.
Rannsoknartilgatur og rannsoknarspurningar settar fram. A0 lokum var

farid yfir urvinnslu og greiningu gagna.
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Niourstoour

[ kaflanum eru nidurstodur rannséknarinnar kynntar i peirri r6d sem
rannsOknartilgdtur og rannsdknarspurningar voru settar fram. Fyrst er
farid yfir bakgrunn hépanna, i 60rum hluta kynntar nidurstédur studnings-

lista og 1 pridja hluta nidurstodur fjolskylduvirknilista.

Bakgrunnur hopa

Bakgrunnur sjiklinga og fjolskyldumedlima var skodadur med lysandi
tolfredi og alyktunartdlfredi, nidurstddur tolfraediprofa, til ad meta hvort

markteekur munur sé 4 hopum eru kynntar hér.

(3]
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Mynd 7. Skipting sjuklinga eftir kyni { tilrauna- og samanburdarhopi.
Ekki kom fram marktaekur munur 4 kyni sjuklings eftir pvi hvort um var

ad rada tilraunahdp eda samanburdarhop, y*(1, N=30)=1,292, p=0,255. |
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tilraunah6pi voru karlar 53% og konur 47% en i samanburdarhopi voru

karlar 73% og konur 27%.

Medalaldur sjuklinganna 1 tilraunahdpi var 63,3 ar og 68,1 ar i saman-
burdarhopi. Ekki var marktekur munur 4 medalaldri sjuklinga eftir

hépum, t(28)=0,965 p=0,1715.

Eins og sja ma 4 mynd 7 var kynjaskipting medal fjolskyldumedlima sem
toku patt i konnunni svipud i badum hopum x*(1, N=30)=0,000. Ekki er
hagt ad segja med tolfraedilegri vissu hvort marktaekur munur er 4 hdpum
eda ekki par sem gognin uppfylltu ekki forsendur (vantitioni undir 5 er til

stadar i meira en 20% reita).
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Mynd 8. Skipting fjolskyldumedlima eftir kyni i tilrauna- og samanburdarhopi.

A mynd 9 ma sja aldursdreifingu fjolskyldumedlima skipt i 5 aldursflokka
i badum hopum, ¥*(1, N=30)=0,600, p=0,350. Ekki var um marktakan

mun ad rada 4 aldri fjdlskyldumedlima eftir hopum. | tilraunahopi voru
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40% yngri en 50 4ra og 60% eldri en 50 ara. [ samanburdarh6pi voru 27%

yngri en 50 ara og 73% eldri en 50 éra.
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Mynd 9. Aldursdreifing fjolskyldumedlima eftir hopum.
Legutimi & lungnadeild var ad medaltali 4,5 dagar i tilraunahopi og 8,5
dagar i samanburdarhopi, F(1,28) t=-2,185 p=0,0185. Marktaekur munur

var 4 legutima hopanna.

[ naer ollum tilfellum utskrifudust sjuklingar heim eda 93% i badum
hépum. Einn sjuklingur i hvorum hopi var utskrifadur 4 adra stofnun i
badum tilfellum tima-bundid. Engin tolfreediprof eru pvi framkvamd fyrir

pennan 1id.

A mynd 10 ma sja skiptingu fjolskyldumedlima eftir tengslum vid
sjuklinginn, Xz(l, N=30)=0,133, p=0,500. Ekki kom fram marktaekur

munur 4 tengslum fjolskyldumedlima vid sjuklinginn i hépum.
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Mynd 10. Skipting fjolskyldumedlima eftir tengslum vid sjuklinga i badum hopum.
Buseta fjolskyldumedlima 4 heimili sjuklinga var eins i bAdum hépum, 7
fjolskyldumedlimir bjuggu 4 heimili sjuklingsins og 8 fjolskyldumedlimir
bjuggu ekki 4 heimili sjuklingsins. Enginn breytileiki er 4 busetu 4 heimili

sjuklingsins eftir hopum.

A mynd 11 ma sja menntun fjolskyldumedlima skipt i 5 flokka, y*(1,
N=30)=0,682, p=0,341. Ekki kom fram marktekur munur & menntun
fjolskyldumedlima sjuklinga i hopum. Med framhaldsskélamenntun voru
47% 1 tilraunahopi, 53% i samanburdarh6pi, med minni en framhalds-
skélamenntun voru 13% 1 tilraunahopi og 20% i samanburdarhopi og med
meiri en framhalds-skélamenntun voru 40% 1 tilraunahopi og 27% i

samanburdarhopi.
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Mynd 11. Menntun patttakenda i badum hépum skipt eftir skolum sem lokid var.
A mynd 12 ma sja atvinnupatttoku fjélskyldumedlima sjuklinga skipt i
fjora flokka, XZ(I, N=30)=0,144 p=0,500. Ekki var marktekur munur a
atvinnupatttoku fjolskyldumedlima eftir hopum. Fjolskyldumedlimir sem
voru i hlutastarfi eda fullri vinnu voru 67% 1 tilraunahopi, 40% i saman-
burdarhépnum, og peir sem ekki voru vid vinnu pvi 33% i tilraunah6pi og

40% 1 samanburdarhopi.
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Mynd 12. Skipting fjolskyldumedlima eftir vinnuhlutfalli { hépum.

Allir 1 tilraunahopi voru af islenskum uppruna og allir nema 2 sem ekki
svorudu i samanburdarhopnum. Allir voru i kristnum trafélogum, 1 var
utan pjodkirkju. Enginn breytileiki er i hopunum med tilliti til pessara

patta og peir uppfylla pvi ekki forsendur fyrir tolfraedipréfanir.

A mynd 13 ma sja fjolskylduhagi fjolskyldumedlima, %*(1, N=29)=0,144
p=0,500. Ekki kom fram marktekur munur a fjélskylduhag fjélskyldu-
medlima eftir hopi. { tilraunahopi voru 66% giftir eda i sambud og i

samanburdarhépnum voru 80% annadhvort giftir eda i sambid.
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Mynd 14. Fjoldi fullordinna 4 heimili eftir hopum.
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A mynd 15 ma sja tekjur fidlskyldunnar i pusundum krona.
Tolfrediprofanir voru Omarktekar pvi ad gognin uppfylltu ekki
forsendur, of fair voru 1 of mérgum reitum (vaentitioni laegri en 5 1 meira
en 20% reita-expected). Ekki er pvi hagt ad segja til med tolfredilegri

vissu ad hoparnir hafi verid sambarilegir med tilliti til tekna & manudi.

[=i=]

= L]
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o

Mynd 15. Aztladar manadartekjur fjolskyldna eftir hopum.
Eins og sja md 4 undangenginni umfj6llun svipar tilrauna- og
samanburdarhopi mjog hvorum til annars & flestum peim 14 bakgrunns-
pattum sem voru skodadir. Ekki var tolfredilega marktekur munur &
hépunum med tilliti til kynjaskiptingar sjuklinga og adstandenda, ekki var
heldur marktekur munur 4 hépunum med tilliti til aldurs sjuklinga og
fjolskyldumedlima. Sama 4 vid um utskrift af lungnadeild, tengsl
fjolskyldumedlims vid sjukling, busetu fjolskyldumedlims 4 heimili sjakl-
ings og menntun fj6lskyldumedlima, ekki var marktekur munur a

hépunum hvad pessa patti vardar. Hoparnir reyndust lika svipadir hvad
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vardar atvinnupatttoku  fjolskyldumedlims, uppruna og trafélag,
fjolskylduhagi og fjolda fullordinna & heimili fjolskyldumedlims, ekki
kom fram marktekur munur. Tveir pattir uppfylltu ekki forsendur
tolfreediprofa (veentitioni undir 5 er til stadar i meira en 20% reita), en pad
voru kyn fjolskyldumedlims og tekjur 4 manudi a heimili. Hoparnir voru
marktaekt olikir hvad vardar legutima 4 lungnadeild. Medal legutimi i
tilraunah6pi var 4,53(+1,995) dagar en i samanburdarhopi 8,53 (£6,802)
dagar, sjuklingar i samanburdarhopi lagu marktekt lengur 4 lungnadeild

en sjuklingar i tilraunahopi.

Nidurstoour rannsoknartilgatna og rannséknarspurninga

Settar voru fram prjar rannsoknartilgitur um upplifadan fj6lskyldu-

studning. Nidurstddur peirra eru kynntar hér 4 eftir.

Rannsoknartilgata 1
Sett var fram tilgata (e. directional hypothesis) sem gerir rad fyrir pvi ad
akvedin nidurstada faist pegar maeldur er avinningur af hjukrunarmedfero;

stuttum fjol-skyldumedferdarsamraedum. Tilgatan er eftirfarandi:

,Fjolskyldumedlimir sjuklinga 4 lungnadeild upplifa marktaekt meiri
studning eftir stuttar medferdarsamradur vid hjikrunarfreding en peir
fjolskyldumedlimir lungnasjiklinga sem f4 hefdbundna hjukrunar-

pjonustu 4 lungnadeild.*

Sem melikvarda & upplifadan tilfinningalegan og hugraenan studning
(heildarskor) var reiknad heildarmedalskor patttakenda 4 badum pattum &
spurningalista sem metur studning og fraedslu hjukrunarfredinga vid
sjuklinga og fj6lskyldur (Erla Kolbran Svavarsdottir og Eydis Kristin
Sveinbjarnardéttir, 2009). Nidurstodur ma sja i toflu 2 . Samkvaemt
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nidurstodum t-profs o6hadra turtaka (independent samples-test) var
marktekur munur & heildarmedalskori tilrauna- og samanburdarhops &
badum pattum, t(28)=1,753, p=0,045. Tilraunahopur skoradi ad medaltali
haerra 4 kvardanum en samanburdarhopurinn. Pessi nidurstada styOur
rannsoknartilgatuna. Fjolskyldumedlimir sjuklinga 4 lungnadeild sem fa
stuttar fjolskyldumedferdar-samraedur upplifa marktekt meiri studning en
fjolskyldumedlimir sjoklinga 4 lungnadeild sem f4 hefobundna
hjikrunarpjonustu 4 lungnadeild.

Tafla 2. Heildarmedalskor & studningslista hja tilraunahopi og samanburdarhdpi og nidurstoour
tolfraediprofa.

n Heildarmeodalskor Stadalfravik
Tilraunahopur 15 3,31 1,030
Samanburdarhépur 15 2,61 1,140

Rannsoknartilgata 2
Sett var fram tilgata (e. directional hypothesis) sem gerir rad fyrir pvi ad
akvedin nidurstada faist pegar maldur er avinningur af hjikrunarmedferd,

stuttum fjélskyldumedferdarsamraedum. Tilgatan er eftirfarandi:

,Fjolskyldumedlimir sjuklinga 4 lungnadeild upplifa marktekt meiri
tilfinninga-legan  studning eftir stuttar medferdarsamredur vid
hjakrunarfreeding en peir fjolskyldumedlimir lungnasjiklinga sem ad fa

hefobundna hjikrunarpjénustu & lungnadeild.*

Sem melikvarda a tilfinningalegan studning var reiknad medalskor
patttakenda undir paettinum tilfinningalegur studningur & spurningalista
sem metur studning og fraedslu hjukrunarfredinga vio sjuklinga og

adstandendur & spurningalistanum (Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis
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K. Sveinbjarnardéttir, 2009). Nidurstodur ma sja i toflu 2. Samkvamt
nidurstodum t-profs ohddra urtaka (independent samples t-test) var
marktekur munur 4 medalskori tilrauna- og samanburdarhops 4 peattinum
um tilfinningalegan studning, t(28)=2,068, p=0,02. Tilraunahdpur skoradi
a0 medaltali haerra 4 kvardanum en samanburdarhopurinn. Pessi
nidurstada stydur tilgatuna. Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild
sem fa stuttar fjolskyldu-medferdarsamredur upplifa marktekt meiri
tilfinningalegan studning en fjolskyldumeolimir sjuklinga 4 lungnadeild

sem fa hefobundna hjikrunar-pjénustu a lungnadeild.

Tafla 3. Medalskor 4 tilfinningalegum studningi fyrir bada hopa.

n Heildar medalskor Stadalfravik
Tilraunahdépur 15 3,44 1,05
Samanburdarhépur 15 2,57 1,23

Rannsoknartilgdta 3
Sett var fram tilgata (e. directional hypothesis) sem gerir rad fyrir pvi ad
akvedin nidurstada faist pegar maldur er avinningur af hjikrunarmedferd,

stuttum fjélskyldumedferdarsamraedum. Tilgatan er eftirfarandi:

,Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild upplifa marktaekt meiri
hugrenan studning eftir stuttar medferdarsamradur vid hjikrunarfreding
en peir fjolskyldu-medlimir lungnasjuklinga sem fa hefobundna

hjukrunarpjonustu 4 lungnadeild.*

Sem melikvarda a upplifadan hugraenan studning var reiknad medalskor
patttakenda & undirpattinum hugrenn studningur & spurningalista sem

metur studning og fraedslu hjukrunarfraedinga vid sjuklinga og fjolskyldur
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(Erla Kolbrin Svavars-déttir og Eydis K. Sveinbjarnardéttir, 2009).
Nidurstodur mé sja i toflu 4. Samkvemt nidurstodum t-profs ohadra
urtaka (independent samples-test) var ekki marktekur munur &
medalskori tilrauna- og samanburdarhops & peattinum hugraenn
studningur, t(28)=0,859, p=0,198. Tilraunahopur skoradi ad medaltali
haerra 4 kvardanum en samanburdarhdpurinn. Pessi nidurstada stydur ekki
rannsOknar-tilgatuna. Fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild sem fa
stuttar  fjolskyldumedferdarsamraedur upplifa ekki marktekt meiri
hugrenan studning en fjolskylu-medlimir sjuklinga 4 lungnadeild sem fa

hefdbundna hjukrunarpjonustu & lungna-deild.

Tafla 4. Heildarmedalskor 4 hugraenum studningi & studningslista hja badum hoépum.

n Heildar meoalskor stadalfravik
Tilraunahépur 15 3,09 1,15
Samanburdarhépur 15 2,73 1,15

Rannsoknarspurning 1
Eru tengsl 4 milli bakgrunnspatta (aldurs, kyns, menntunar, tengsla vid
sjukling, busetu 4 heimili sjuklings, tekna og sjukdoms) og upplifads

studnings i tilrauna-hopi?

Til ad svara rannsoknarspurningu 1 um tengsl bakgrunnspatta vid
upplifadan studning var medalheildarskor 4 studningslistanum skodad
eftir bakgrunnspattum. [ to6flu 6 ma sja heildarmedalskor i tilraunahépi
flokkad eftir aldri, kyni, menntun, tengslum, busetu, tekjum og sjukdémi.
Samkvamt nidurstddum t-profs 6hadra rtaka (independent samples-test)
eru tengsl & milli aldurs og upplifads studnings fj6lskyldumedlima

sjuklings, F(1,13) t=-2,358 p=0,018, peir sem voru eldri skor-udu ad
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medaltali haerra & studningslistanum en peir sem voru yngri. Fjolskyldu-
medlimir sjuklinga 4 lungnadeild sem eru eldri en 50 ara upplifa meiri
studning en fjolskyldumedlimir sjuklinga & lungnadeild sem voru yngri en

50 ara.

Samkvaemt nidurstddum t-profs 6hadra urtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl 4 milli kyns fjolskyldumedlims og upplifads studnings,
F(1,13) t=0,274 p=0,3945. Samkvamt nidurstodum t-proéfs ohadra urtaka
(independent samples-test) eru ekki tengsl & milli menntunar og upplifads
studnings fjolskyldumedlims F(1,13) t=0,143 p=0,221. Samkvemt
nidurstodum t-profs 6hadra urtaka (independent samples-test) eru ekki
tengsl & milli tengsla fjolskyldumedlims vid sjukling og upplifads
studnings (heildarskor), F(1,13) t=0,1780 p=0,053; peir sem eru makar
sjuklings skorudu ad medaltali haerra & studningslistanum en peir sem
voru datur/synir, adrir @ttingjar eda vinir. En samkvemt nidurstodum t-
profs 6hadra urtaka (independent samples-test) eru tengsl & milli tengsla
vid fjolskyldu-medlims vid sjukling og upplifads tilfinningalegs studnings
a stuoningslista, F(1,13) t=2,085 p=0,035; fjolskyldumedlimir sjuklinga a4
lungnadeild sem eru makar sjuklinga upplifa ekki meiri tilfinningalegan
studning en Deir fjolskyldumedlimir sjuklinga sem ekki eru makar.
Samkvamt nidurstddum t-profs 6hadra rtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl 4 milli busetu fjolskyldumedlims & heimili sjuklings og
upplifads studnings 4 studningslista, F(1,13) t=1,484 p=0,082. Samkvamt
nidurstodum t-profs ohadra urtaka (independent samples-test) eru ekki
tengsl 4 milli tekna og upplifads studnings & studningslista, F(1,12)
t=0,666 p=0,259. Samkvemt nidurstoum t-profs oOhadra turtaka
(independent samples-test) eru ekki tengsl &4 milli sjakdoms og upplifads

studnings & studnings-lista, F(1,13) t=-0,321 p=0,377.
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Tafla 5. Tengsl bakgrunnspatta vid studningslista.

Breytur n Heildar medalskor Stadalfravik
Aldur 15 <50 ara 2,6429 0,84757
fjolskyldumedlims >50 ara 3,7556 0,92393
Kyn 15 Kona 3,2651 1,16367
fjolskyldumedlims Karl 3,4354 0,64595
Menntun 15 Grunn/frhsk. 3,3385 1,15727
fjolskyldumedlims Haskoli 3,2545 0,83687
Tengsl fjolskyldu- 15 Maki 3,7340 0,71322
medlims vid sjukling Annar 2,8265 1,17214
Buseta 15 Ja 3,7062 0,76567
fjolskyldumedlims a Nei 2,9643 1,15302
heimili sjuklings
Tekjur fjolskyldunnar 14 <300,000 3,5838 1,02754
>300,000 3,2359 0,87547
Sjukdomur 15 Langvinnur 3,1857 1,01845
Ekki 3,3729 1,08590
langvinnur

Rannsoknarspurning 2

Eru tengsl 4 milli bakgrunnspatta (aldurs, sjuikdéoms, menntunar, tengsla

vi0 sjukling, busetu a heimili sjuklings, tekna) og fjolskylduvirkni i

badum hépum?

Til ad svara rannsoknarspurningu 2 um fjolskylduvirkni var medalheildar-
skor 4 fjolskylduvirknilistanum skodad eftir bakgrunns-pattum. I toflu 6
ma sja heildar-medalskor i hopum flokkad eftir aldri, kyni, menntun,
tengslum, busetu, tekjum og sjukdomi Samkvaemt nidurstdoum t-profs

oOhadra urtaka (independent samples-test) eru ekki tengsl & milli aldurs

fjolskyldumedlims og fjolskylduvirkni, F(1,28) t=-1,401 p=0,09.
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Samkvaemt nidurstodum t-profs ohadra urtaka (independent samples-test)
eru tengsl 4 milli kyns fj6lskyldumedlims og fjolskylduvirkni, F(1,28) t=-
2,666 p=0,007, konur skorudu ad medaltali haerra a4 fjolskyldu-
virknilistanum en karlar. Fjolskyldumedlimir lungnasjiklinga sem eru
konur tja meiri fjolskylduvirkni en fjolskyldumedlimir lungnasjuklinga

sem eru karlar.

Samkvaemt nidurstodum t-profs ohadra urtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl & milli menntunar fjélskyldumedlims og fjolskylduvirkni,
heildarskor & fj6lskylduvirknilista F(1,28) t=1,857 p=0,074. beir sem voru
med grunnskola- eda framhaldsskoélaprof skorudu ad meodaltali haerra a
fjolskylduvirknilista en peir sem voru med haskolamenntun. Fjolskyldu-
medlimir sem eru med grunnskola- eda framhaldsskolaprof tja ekki meiri
fjolskylduvirkni en peir sem eru med haskdla-prof. En samkvamt
nidurstodum t-profs 6haora urtaka (independent samples-test) eru tengsl &
milli menntunar fj6lskyldumedlims og fjolskylduvirkni & samskipta-peetti
virknilista, F(1,28) t=2,817 p=0,009. beir sem eru med grunnskola-eda
framhaldsskolamenntun tja meiri fjolskylduvirkni samskipta en peir sem

eru med haskolaprof.

Samkvaemt nidurstddum t-profs 6hadra urtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl & milli tengsla fjolskyldumedlims vid sjukling og
fjolskylduvirkni, F(1,28) t=-0,163 p=0,436.

Samkvaemt nidurstodum t-profs ohadra urtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl 4 milli busetu fjolskyldumedlims & heimili sjuklings og

fjolskylduvirkni, F(1,28) t=-0,097 p=0,460.
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Samkvaemt nidurstodum t-profs ohadra urtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl & milli tekna fjolskyldumedlims 4 heimili sjuklings og

fjolskylduvirkni, F(1,26) t=-0,852 p=0,201.

Samkvamt nidurstddum t-profs 6hadra rtaka (independent samples-test)
eru ekki tengsl 4 milli sjukdoéms sjuklings og fj6lskylduvirkni, F(1,28) t=-
0,786 p=0,224.

Tafla 6. Tengsl bakgrunnspatta vid fjolskylduvirknilista.

Breytur n Heildar Stadalfravik
medalskor
Aldur 30 <50 ara 3,7706 0,92488
fjolskyldumedlims >50 ara 4,1993 0,40452
Kyn 30 Kona 3,5838 0,86026
fj6lskyldumedlims Karl 4,2283 0,45859
Menntun 30 Grunn/framhaldssk 4,1829 0,54337
fj6lskyldumedlims Haskoli 3,7086 0,80298
Tengsl 30 Maki 4,0369 0,80312
fj6lskyldumedlims Annar 4,0760 0,46227
vid sjukling
Buseta fjolskyldu- 30 Ja 4,0437 0,83298
medlims 4 heimili Nei 4,0676 0,44787
sjuklings
Tekjur 28 <300,000 4,1222 0,47937
fjolskyldunnar >300,000 3,9153 0,75256
Sjukdomur 30 Langvinnur 3,8941 0,92502
Ekki langvinnur 4,1376 0,45521

Rannsdéknarspurning 3
Er marktekur munur 4 fjolskylduvirkni fjélskyldumedlima sem fa stuttar
fjolskyldumedferdarsamredur og fjolskyldumedlima sem fa hefobundna

hjukrunarpjonustu 4 lungnadeild 4 tima eitt og tima tvo?
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Sem melikvarda a fjolskylduvirkni var reiknad heildarmedalskor
patttakenda & spurningalista sem metur fjolskylduvirkni & undirpattum,
tjdningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamala, samskipti og hegdun
fjolskyldna (Erla Kolbrun Svavarsdéttir og Eydis K. Sveinbjarnardéttir,
2009). Nidurstodur ma sja i toflu 5. Par ma sja heildarmedalskor tilrauna-
og samanburdarhops 4 badum timapunktum. Nidurstodur dreifigreiningar
fyrir endurteknar malingar (two-way mixed anova) leiddu i ljos ad ekki
var marktaekur munur 4 fjolskylduvirkni fjolskyldumedlima sem fé stuttar
fjolskyldumedferdarsamraedur og fjolskyldumedlima sem fa hefdbundna
hjikrunarpjonustu a lungnadeild. Ekki var munur & fjélskylduvirkni a
tima eitt og tvo, p.e. megindhrif fyrir- og eftirmalingar voru ekki
marktek, F(1, 28)=0,08, p=0,779. b4 var ekki heldur munur &
fijolskylduvirkni eftir hopi (tilrauna- eda samanburdarhdpi), F(1,
28)=0,322, p=0,575, né¢ var samvirkni milli tegundar hops og tima
marktek, F(1, 28)=2,481, p=0,126.

Tafla 7. Synir heildarmedalskor 4 stadalfravik i bAdum hopum & tima 1 og 2.

Heildar
Timi eitt n medalskor Stadalfravik
Tilraunahopur 15 3,9529 0,78140
Samanburdarhépur 15 4,1599 0,47539
Timi tvo
Tilraunahopur 15 4,0204 0,66767
Samanburdarhopur 15 4,0627 0,49489
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Umraoa

[ umredukaflanum eru nidurstodur rannsoknarinnar dregnar saman, peer
tulkadar og settar i samband vid pa pekkingu sem fyrir er um efnid og
koma fram i kaflanum um fraedilega umfjollun. Umrada um nidurstodur
eru i somu r6d og rannsdknartilgatur og rannsdéknarspurningar voru settar
fram 1 inngangi og nidurstodukafla. Pannig er fyrst skodad hvort
stefnutilgatur standast og sidan eru nidurstédur skodadar eftir rannsdknar-
spurningunum premur. Leitast er vid ad svara hverju rannsoknin beetir vid
fredilega pekkingu & svidinu, hvada takmarkanir og galla rannsoknin
hefur og hvada klinisku pydingu. Pa eru gerdar tillogur ad framtidar-

rannsoknum, og kaflinn endar 4 lokaordum.

Umrada um rannsoknartilgatur og rannsoknarspurningar

Rannsoknartilgdta 1

Rannsoknartilgatan gerir rad fyrir ad marktekur munur s¢ & upplifudum
studningi fjolskyldumedlims lungnasjiklings eftir stuttar medferdar-
samraedur vid hjukrunar-freding og fjolskyldumedlims lungnasjuklings

sem faer hefobundna hjikrunar-pjonustu 4 lungnadeild.

Nidurstodur voru ad marktekur munur er & upplifun pessara hépa &
studningi eftir hjukrunarmedferd. Engar rannsoknir fundust vid
heimildaleit sem hagt er a0 bera saman vid pessar nidurstéour. En
avinningur stuttra fjolskyldumedferdar-samraedna eru i samraemi vid
Calgary kenningar Lorrain Wright og Maureen Leahey (2009) og
freedilegan bakgrunn pessarar rannsoknarinnar Nidurstodurnar ma einnig
tengja vid rannsoknir sem segja fra einkennum sjuklinga med LLT og

fjolskyldna peirra, svo sem kvida, punglyndi og félagslegri einangrun
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(Barnett, 2005; Cain og Wicks, 2000; Gullick og Stainton, 2008.
Einkennin vaxa smatt og smatt, oft & morgum arum eftir pvi sem ad
sjukdomurinn versnar og dregur Ur getu sjuklinga til ad taka patt i daglegu
fjolskyldulifi uns pad ad kledast, borda, setjast upp og madast stodugt
vi0 minnstu hreyfingu verdur hlutskiptid. I peim tilfellum sem
sjukdomurinn hefur versnad svo mjog ad sjuklingurinn er lagdur inn &
lungnadeild er hagt ad gera rad fyrir pvi ad alag sé mikio 4 fjolskylduna.
ba er jafnvel viobuid ad fjolskyldan upplifi kreppu samfara innlogninni.
En Maureen C. Shaw og Patricia H. Halliday (1992) telja ad vegna
mikilla ahrifa langvinnra sjukdoma & sjuklinga og fjolskyldur beirra
upplifi paer margar timabundnar kreppur allt fra pvi 4dur en sjoikdomurinn
er greindur og allan pann tima sem hann setur mark sitt & lif
fjolskyldunnar. Virk fjolskylduhjukrun & sér stad pegar hun leidir til
jékvaeodra breytinga og pegar fjolskyldan bregst vido & jakveaedan hatt i
samskiptunum sinum vid hjikrunarfredinginn. Mikilvegi samvinnu
hjukrunar-fredinga og fjolskyldna hefur vaxid samfara préun i hjukrun
sem midar ad pvi ad veita geedahjukrun (Pirko Jikinen, 2004). Alyktanir
WHO um heilbrigdispjonustu sem midi vid fjolskyldur hafa einnig haft
jékved ahrif. Pirko Jikinen (2004) telur ad 4steda pess ad
hjukrunarfraedingar eru ekki ad veita fjolskylduhjukrun, geti verid vegna
pekkingarskorts, pad vanti vidmidid samvinna eda partenership og pad

vantar kliniskt verkfeeri.

[ fjolskylduhjikrun er byggt & styrkleikum einstaklinga og fjolskyldna
(Wright og Leahey, 2009), og nidurstddur rannsoknarinnar gefa tilefni til
ad alykta ad virk fjolskylduhjikrun hafi att sér stad pegar fjolskyldu-

medlimir sem fa stuttar fjolskyldumeoferdarsamradur upplifa marktekt
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meiri studning en peir fjolskyldumedlimir sem fa4 hefdbundna hjukrunar-

pjonustu & lungnadeild.

Rannsdéknartilgdta 2

Rannsoknartilgata tvo gerir rad fyrir ad fjolskyldumedlimir sjuklinga sem
liggja & lungnadeild og fa stuttar fjolskylduhjukrunarsamraedur upplifi
markteekt meiri veittan tilfinningalegan studning en peir sem fa
hefdbundna fjolskylduhjukrun 4 lungnadeild. Rannsoknartilgatan stoost,
upplifadur tilfinningalegur studningur er meiri hja peim sem fa hjukrunar-
medferdina, sem var meginbreytan i rannsokninni, en hja peim sem fa
hefobundna hjikrunarpjonustu & lungnadeild. Engar rannsoknir fundust
sem meta arangur af fjolskylduhjukrunarmedferd & lungnadeild og engar
sem meta arangur af stuttum fjolskyldumedferdarsamredum 4
lungnadeild. Ekki var pvi haegt ad bera saman nidurstéour rannsdknar-

innar vid nidurstdodur annarra rannsokna.

Rannsoknir sem skoda upplifanir sjuklinga af pvi ad lifa med langvinna
sjukdoma eru fleiri en medferdarrannsoknir. Rannsoknir sem lysa pvi ad
lifa med LLT eru nokkrar (Barnett, 2005; Cain og Wicks, 2000; Dorothea
Bergs, 2001; Gullick og Stainton, 2008; Helga Joénsdéttir, 2007;
Kanervisto, Paavilainen og Heikkila, 2007; Shaw og Halliday, 1992).
Sameiginlegt peim O6llum er ad leggja aherslu & alvar-leika einkenna
sjukdomsins fyrir sjuklinginn og erfidar upplifanir fyrir hann og
fjolskylduna svo ad hun einangrast og verdur ekki fer um ad sja um

daglegar parfir

Hlutverk fjolskyldunnar er midpunkturinn i heilbrigdi og vellidan
einstaklinga og vid paer sérstoku adstedur sem skapast pegar einn

medlimur hennar veikist er virkni hennar og heilbrigdi 6gnad (Paavilainen
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o.fl., 2005). Mikilveegi umhyggju og virdingar i framkomu
heilbrigdisstarfsfolks getur haft ahrif & upplifun af medferd & sjukrahtsi
(Porbjorg Soley Ingadoéttir og Helga Jonsdottir, 2006) Nidurstddur
rannsoknar leiddu hofunda hennar (Kolmer o.fl., 2008) til ad alykta um
mikilvaegi tilfinningalegs sambands maka og/eda annars {fjolskyldu-
medlims sem umannanda vid pann veika. beir telja ad gott tilfinningalegt
samband geri vidkomandi kleift ad stydja sjuklinginn og hjalpa
fjolskyldunni ad halda afram. Samkvemt skilgreiningunni 4 fj6lskyldu
sem studst er vid i rannsokninni er fjolskylda hopur einstaklinga sem eru
bundnir sterkum tilfinningalegum bondum, vilja til ad tilheyra hver
00rum og 16ngun til ad vera patttakendur i lifi hvers annars (Wright og

Bell, 2009). En 1 henni er mikilvaegi tilfinninga dregid fram.

Mikilvagi pess ad hjukrunarfraedingar sinni allri fjélskyldunni, virdi hana
og pa abyrgoartilfinningu sem hun hefur fyrir adstedum og gefi peim
teekifaeri til ad lata 1 1j6s tilfinningar sinar, verdur skyrt pegar tekid er mid
af peim adstedum sem LLT kallar yfir fjolskylduna (Kolmer o.fl., 2008).
Sjuklingum og fjolskyldum peirra hefur verid syndur meiri dhugi ut fra
vidmidum gongudeilda. Hjukrunar-fredingar f4 morg tekiferi til ad
vinna med fjolskyldum LLT sjuklinga m.a. vegna pess hve erfidur og
langvinnur sjukdoémurinn er og mikilvaegi pess ad gera hjukr-

unarmedferdarrannsoknir er mikid (Helga Jonsdottir, 2008).

Kenningum um ad samradur hafi medferdartilgang og geti haft batandi
ahrif 4 lidan sjuklinga og fjolskyldna hefur vaxid asmegin. Laureen
Wright og Maureen Leahey (2009) telja hjukrunarfredinga geta beett
andlega og likamlega lidan sjuklinga og fjolskyldna peirra med pvi ad
beita stuttum medferdarsamraedum. Seikkula og Trimble (2005) telja ad
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pad ad eiga samfélag i samraedunni, par sem raddir allra eru jafnhaar,
deila tilfinningalegri reynslu og bua til samfélag séu peir pattir sem hafa
ahrif til a0 baeta lidan. Dianne M. Tapp (2001) hefur bent & leidir sem
hjikrunarfraedingar nota i samraedum, svo sem ad hrosa fjolskyldunni,
spyrja ut i veikindasogu hennar. Hin telur ad framlag hjukrunarfreedinga
s¢ meira i formi spurninga en upplysingagjof. Sérstaklega er par getid
spurninga sem bjoda upp a endurvarp eda skodun (e. reflection) og métun
nyrra hugmynda til ad opna fjolskyldunni ny sjonarhorn. P4 eru
hjikrunarmedferdir mikilvaegar til ad geta unn-id med fjélskyldum med

medferoum sem hafa synt ad geta beett lidan.

[ peim hjikrunarkenningum, sem eru bakgrunnur pessarar rannséknar, er
dherslan 4 samskipti og gagnkvemni hjikrunarfredings og
fjolskyldunnar. Gagnkvaem virding er borin fyrir pekkingu og vidhorfum
allra i fjolskyldunni og pekkingu hjukrunarfredingsins (Wright og
Leahey, 2009). Vidhorf hjikrunarfredinga sem starfa i klinikk eru
mikilveg en fram hefur komid i rannsoknum (Eva Benzen og félagar,
2008) ad hjukrunarfreedingar sem starfa 4 spitolum hafa ekki jafn jakveett
vidhorft til fjolskylduhjikrunar og hjukrunarfreedingar i heilsugeslu.
Rannsoknir hafa po lika synt ad hjukrunarfreedingar 4 spitdlum tja jakveett
viohorf til ad starfa med fjolskyldum (Astedt Kurki og félagar, 2001).
Rannsakandi telur ad jafnvel p6 ad nidurstddur pessara rannsokna séu
misvisandi megi draga pa alyktun ad vidhorf hjukrunarfredinga til
fjolskylduhjukrunar geti verid lykilatridi til hun verdi hluti af daglegu
starfi peirra. Jafnframt ad mikilvaegt sé ad stofnanir hafi skyra stefnu i
fjolskylduhjukrun og leidir til ad vinna i samremi vid par, en Elin M.
Hallgrms-dottir (2004) komst ad peirri nidurstédu i sinni rannsokn ad

ekki naegilega ad gert hvad pessa patti vardar. Hjukrunarfreedinga skortir
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gagnreyndar hjukrunar-medferdir til ad vinna eftir i umoénnun og ekki
hefur verid 16gd nagileg dhersla 4 umonnun fjolskyldna i menntun
hjukrunarfreedinga. Hofundur telur ad pé ad margt hafi breyst fra 2004 i
menntun hjikrunarfredinga og umradunni um fjélskyldu-hjukrun bendi
nidurstodur rannsoOknarinnar til pess ad pad hafi ekki skilad sér i dagleg

storf hjikrunarfreedinga.

Nidurstodur rannsdknarinnar um ad fjolskyldumedlimir lungnasjuklinga
sem fa stuttar fjolskyldumedferdarsamradur vid hjukrunarfreding eru
studdar kenningum um mikilveegi fjolskyldunnar, ahrif samraedna i
medferdarskyni og pann tilfinn-ingalega studning sem hjukrunarfraedingar

hafa teekifeeri til ad veita fjolskyldum alls stadar i heilbrigdiskerfinu.

Rannsdéknartilgdta 3

[ rannsoknartilgatu prju er gert rad fyrir pvi ad fjolskyldumedlimir
lungnasjiklinga sem fa stuttar fjolskyldumedferdarsamredur ad upplifi
marktekt meiri hugrenan studning en peir fjolskyldumedlimir

lungnasjuklinga sem fa hefdbundna hjukrunarpjonustu a lungnadeild.

Nidurstodur voru ad ekki kom fram marktekur munur & hopunum. beir
sem fengu stuttar fjolskyldumedferdarsamradur upplifou ekki marktaekt
meiri hugrenan studning en peir sem fengu hefdbundna hjukrunar-
pjonustu & lungnadeild. Ekki fundust rannséknir i heimildaleit sem haegt
var a0 bera saman vid pessar nidurstoour. Hugsanlegar skyringar eru po
ad pegar sjuklingar leggjast inn 4 lungnadeild er mikid alag 4 fjolskyldur
(Shaw og Halliday 1992), og pegar fjolskyldur standa frammi fyrir erfiori
lifsreynslu eins og innldgn fjolskyldu-medlims & lungnadeild, er algengt
a0 sterk tilfinningaleg vidbrogd vakni. begar pannig er dastatt hja
fjolskyldu er edlilegt ad hjukrunarmedferd beinist ad tilfinn-ingasvidi
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fjolskyldunnar, ad henni sé bodid ad segja fra upplifunum sinum, han
studd og henni bent 4 a0 um edlileg vidbrogd sé ad reda. Hugrenn
studningur er 4 vitsmunasvidi og pa er 16gd meiri ahersla & fredslu og
upplysingar, sem fjolskyld-ur frammi fyrir erfioum adstedum eru taldar i
mikilli porf fyrir, einkum pegar um flokna sjukdéomsmynd er ad raeda
(Wright og Leahey, 2009). Auk pess er lagt upp ur pvi ad hrosa
fjolskyldunni fyrir styrkleika en pad er talid hafa jadkvaed langtima ahrif
(Wright og Bell, 2009). Pad sem fj6lskyldur meta sem studning er m.a. ad
fa tekiferi til ad hittast og mynda medferdarsamband vid
hjukrunarfreedinginn (Robinson og Wright, 1995) I flestum rannséknum
um fj6lskyldur og LLT er mikil &hersla 4 tilfinningar i tengslum vid
erfidan sjukdoém og upplifanir. Pad er pvi nidurstada héfundar 1 1j6si pess
sem ad framan greinir ad stuttar fjolskyldu-medferdarsamraedur veiti
fjolskyldumedlimum meiri studning 4 tilfinningasvidi en a hugraena
svidinu, en i 1josi pess ad 1 6llum tilfellum var fjolskyldum hrosad fyrir
styrkleika peirra er hugsanlegt ad langtimaahrif pess hafi ekki verid

komin fram.

Rannsoéknarspurning 1

Med rannsOknarspurningu eitt er skodad hvort tengsl séu 4 milli
bakgrunnspatta svo sem aldurs, kyns, tekna, menntunar, tengsla vid
sjukling, busetu 4 heimili sjuklings og sjukddéms, og upplifads studnings
fjolskyldumedlima. Nidurstodur syna marktekan mun eftir aldri
fjolskyldumedlima. Pannig upplifa peir sem eru eldri en 50 ara marktakt
meiri studning en peir sem eru yngri en 50 4ra. A sama hatt er marktaekur
munur & upplifudum studningi eftir tengslum vid sjuklinginn; pannig
upplifou makar marktekt meiri studningi en adrir fjolskylumedlimir

lungnasjuklinga a lungnadeild. Ekki reyndist vera marktekur munur a
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upplifudum studningi eftir kyni, tekjum, menntun, busetu & heimili

sjuklings og sjukdomi.

Ekki fundust rannsdknarnidurstodur i heimildaleit sem hagt er ad bera
saman vid pessar nidurstodur. En rannsoknir hafa synt fram 4 mikilvaegi
tilfinninga 1 sam-bandi sjuklings og maka (Kolmer o.fl., 2008). Gott
samband og pad ad fa tekiferi til ad segja fra tilfinningalegri reynslu
sinni er talin vera asteda pess ad samradur bera medferdarlegan arangur,
talid er ad tilfinningin sé ast (Seikkula og Trimble, 2005) Nokkrar
rannsOknir hafa synt ad fjolskyldumedlimir sjuklinga med LLT,
sérstaklega makar og pa oftar eiginkonur, lifa eins og i skugga

sjuklingsins (Dorothea Bergs, 2001).

A sama hatt gera Porbjorg Soley Ingadottir og Helga Jonsdottir (2008) rad
fyrir pvi ad samradurnar i peirra medferd geti veitt sjuklingi/fjolskyldu
tekifeeri til ad tja tilfinningar. Laura Sch. Thorsteinsson (2002) segir ad
ga&0i1 pjonustunnar i heilbrigdiskerfinu geti skipt skopum og telur pa m.a.
upp tilfinningar sjuklinga og fjolskyldna. I fraedilegum bakgrunni pessarar
rannsOknar er hjikrunarmedferdum beitt 4 tilfinningasvidi, m.a. til ad
hvetja fjolskyldur til ad segja fra lidan sinni og vidurkenna sterkar
tilfinningar sem tengjast veikindum 4stvinar sem edlilegar (Wright og
Leahey, 2009). Nidurstodur sem benda til pess ad makar og peir sem eru
eldri en 50 ara upplifi marktekt meiri studning en peir sem ekki eru

makar og yngri en 50 ara, gefa dkvednar visbendingar.

Hoéfundur telur ad makar séu af ymsum astedum mottekilegri fyrir
tilfinningalegum studningi, en eins og rannsoknir hafa synt hafa peir
oftast att langa leid med sjuklingi i gegnum erfid veikindi, og einkenni

eins og kvidi og punglyndi og jafnvel félagsleg einangrun eru pekkt hja
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sjuklingum og fj6lskyldum lungna-sjuklinga, svo sem synt hefur verid
fram 4 1 morgum rannséknum (Helga Jons-dottir og Porbjorg Soley
Ingadottir, 2009; Kanervisto og Heikkila, 2006; Yohannes, 2007). ba
benda rannséknir 4 hid mikla alag fjolskyldunnar, oft maka, pegar
sjuklingur er lagdur inn & lungnadeild, en pa er sjukdémurinn kominn a
alvarlegt stig (Bryndis Benediktsdottir o.fl., 2007). Fram hefur komid ad
fjol-skyldur peirra sem liggja 4 spitala syna minni gagnkvemni en
fjolskyldur sem eru heima med heimasurefni (Kanervisto o.fl., 2003).
Ymsar skyringar eru liklegar a pvi, svo sem alvarleiki sjukdoms og kvidi
vegna veikinda astvinar og hvert stefnir, en vid per adstedur vakna

sterkar tilfinningar (Wright og Leahey, 2009).

f 1j6s kom einnig ad tengsl voru 4 milli upplifads studnings og aldurs.
bannig upplifdu peir sem voru eldri en 50 4dra marktekt meiri studning en
peir sem voru yngri. Ekki fundust i heimildaleit rannséknir sem hagt er
ad bera saman vid pessar nidurstodur. En hofundur telur hugsanlegt ad
somu astedur séu skyringar 4 pessum mun og par sem skyra mun 4
sambandi 4 milli upplifads studnings og tengsla vid sjuklinginn. beir sem
eru makar eru liklega lika eldri en deetur og synir, adrir @ttingjar og vinir.
Hugsanlegt er ad skoda pessar nidurstodur med tilliti til pess hvort peir
sem eru yngri en 50 ara hefou purft lengri samradur eda endurteknar

samraeour.

Rannsoknarspurning 2

Med rannsoknarspurningu tvd er skodad hvort bakgrunnspettir svo sem
aldur, kyn, tekjur, menntun, tengsl viod sjukling, buseta 4 heimili sjuklings
og sjukdomur hafi ahrif & skorun a fjolskylduvirknilista. Nidurstédur syna

a0 konur skora harra, tja meiri fjolskylduvirkni en karlar &
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heildarfjolskylduvirkni og einnig 4 undir-kvoroum listans, tjaningu
tilfinninga, samskiptum og hegdun, en ekki er marktaekur munur 4 konum

og korlum 4 undirkvardanum, samvinna og lausn vandamala.

Einnig komu fram tengsl & milli menntunar fjélskyldumedlima og fjol-
skylduvirkni. Pannig tjadu peir sem voru med grunnskéla- og/eda
framhaldsskolamenntun meiri fjolskylduvirkni en peir sem hofou
haskolamenntun. Ekki fundust vid heimildaleit rannsoknir sem mela
fjolskylduvirkni fyrir og eftir veitta hjokrunarmedferd, svo ekki var hagt
ad bera nidurstodur pessarar rannsoknar saman vid alpjodlegar nidur-
stodur. En rannsékn Merja Kanervisto og félaga (2003) beindist ad
ahrifum LLT & fjolskylduvirkni, par sem bornir voru saman sjuklingar a
lungnadeild og sjuklingar med heimastrefni. Nidurstddurnar syndu ad
fjolskyldur sjuklinga 4 lungnadeild syndu minni gagnkvemni og rédu verr
vid breytingar en paer fjolskyldur sem voru heima, og minni fjélskyldu-

virkni var 1 hopnum sem 4atti fjolskyldumedlim & lungnadeild.

Af framansogdu er ljost a0 mikilvaegt er ad skipuleggja pjonustu vid
sjuklinga med LLT og fjolskyldur peirra, pad ad vera til stadar er ekki
nagjanlegt, heldur parf fjolskylduhjikrunin ad vera leidbeinandi og
markviss (Wright og Leahey, 2009).

Rannsoknarspurning 3

[ rannsoknarspurningu prju er leitast vid ad svara spurningunni hvort
hjukrunar-medferdin stuttar fjolskyldumedferdarsamraedur, hafi ahrif til
ad auka fjolskyldu-virkni fra tima eitt (fyrir hjukrunarmedferd) til tima
tvo (eftir hjuokrunarmedferd). Einnig hvort peir sem fai hjukrunar-
medferdina skori haerra, tjai meiri fjolskylduvirkni en peir fjolskyldu-

medlimir lungnasjuklinga sem f4 hefobundna hjikrunarpjénustu a
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lungnadeild. Nidurstodur eru peer ad enginn marktekur munur kom fram

4 milli hopanna né 4 milli tima eitt og tima tvo.

Virkni 1 fjolskyldu tekur til raunveruleika fjolskyldunnar ,hér og na®,
tjdningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamala, samskipta og
hegdunar. Hun er starfs-hefni fjolskyldunnar & premur svidum, vitsmuna-
svidi, tilfinningasvidi og atferlis-svidi (Wright og Leahey, 2009). Engar
rannsoknir fundust vid heimildaleit sem maldu virkni 1 fjolskyldum fyrir
og eftir veitta hjokrunarmedferd. Pvi er ekki um neinar rannsoknir ad
reeda sem hagt er ad bera saman vid pessar nidurstodur. Eins og fram
kom i umraedu um rannsoknartilgatu og rannsoknarspurningar 1 og 2 ma
gera rad fyrir ad fjolskyldumedlimir séu mottaekilegri fyrir studningi a
tilfinninga-svidi en hugrenum studningi vid innlogn 4 lungnadeild (Shaw
og Halliday, 1992). Pad ma pvi gera rad fyrir a0 til ad hafa marktek ahrif
a fjolskylduvirkni purfi ad bjoda fjolskyldum 4aframhaldandi
fjolskylduhjikrun 1 pvi formi sem ad hentar hverri fjolskyldu.

Bandarisku samtokin American Thoracic Society hafa gefid ut skyrslur
sem eru leidbeinandi um  pjonustu  fyrir  sjuklinga med
ondunarferasjukdéma i heimahtisum (American Thoracic Society, 2005)
og fyrir liknarmeoferd fyrir sama hoép sjuklinga (American Thoracic
Society, 2008). I pessum skyrslum er gert rad fyrir fjolskyldunni i allri
umfjéllun  um sjoklinginn  og umodnnun hans. Samantekt um
heimapjonustu segir ad hun kalli 4 flokio skipulag pjonustu sem veitt er
utan stofnana par sem sjuklingurinn og fjolskyldan eru hluti af

umdonnunarteyminu.

Ekki fundust heldur rannsoknir sem leggja dherslu 4 ad skoda virkni

peirra fjolskyldna sem eiga fjolskyldumedlim med LLT. [ ljosi
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nidurstadna ma varpa fram peirri hugmynd ad fjolskyldur hafi porf fyrir
frekari fjolskylduhjukrunar-medferd eftir ad sjuklingur hefur utskrifast
heim af lungnadeild og heldur afram ad fast vid sjuikdéminn og peer
byrdar sem hann leggur 4 hann og fjolskyldu hans. Gongudeildarpjonusta
er starfrekt fyrir sjiklinga med LLT og fjolskyldur bpeirra a
Landspitalanum og hefur hun skilad sjoklingum arangri, m.a. i baettum
lifsgeedum og pyngdaraukningu og faerri innldgnum a lungnadeild (Helga
Jonsdottir og Porbjorg Soley Ingadottir, 2009). Amerisku samtokin
American Thoracic Society (2005) hafa sett fram skyrslu um hvernig
sinna megi porfum sjuklinga med Ondunarferasjtkdoma par sem

fjolskyldan er h6f0 med & 6llum stigum.

Hoéfundur telur ad pessar nidurstodur stydji mikilvaegi pess ad halda afram
uppbyggingu géngudeildarpjonustu sem m.a. bydur upp 4 vitjanir heim til
sjuklinga og fjolskyldusamraedur, samvinnu vid adrar heilbrigdisstéttir og
stofn-anir. LLT er flokinn og langvinnur sjikdémur og leggur miklar
byrdar 4 herdar fjolskyldunnar. Sjokdémurinn er vangreindur og
vanmeohondladur, pvi er ekki osennilegt ad hann eigi patt i enn fleiri
daudsfollum og enn meiri kostnadi i heilbrigdiskerfinu en hingad til hefur
verid gert rad fyrir og enn meiri kostnadi en naudsynlegt vari ef greining
og medhondlun veri skilvirkari (Viegi o.fl., 2007) Samhljoma eru
abendingar Helgu Jonsdottur (2008) sem bendir 4 mikilveegi pess ad
medferd s¢ byggd 4 gagnreyndri pekkingu og ad hun sé fjolskyldumidud,
a0 heilbrigdispjonustan sé vel skilgreind innan heilbrigdiskerfisins,
adgengileg fyrir sjuklinginn og fjolskylduna og taki mid af heilbrigdi og
upplifunum fjolskyldunnar. I 1josi pess sem pessi rannsokn hefur leitt i
1j6s er pad nidurstada hofundar ad brynt sé ad huga og stydja vel vid
fjolskyldur sjuklinga med LLT hvar sem er i heilbrigdiskerfinu.
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Takmarkanir rannsoknar

Takmarkanir rannsoknarinnar eru nokkrar. M4 fyrst telja ad i
rannsOknarurtaki eru fair einstaklingar (N=30) svo ad ekki er haegt ad
alhafa ut fra rannsdknarnidurstodum eda yfirfeera rannsoknarnidurstodur
4 adrar deildir. A méti kemur ad allir patttakendur svorudu naerri 6llum

spurningum 4 spurningalistum og ad heimtur spurningalista voru 100%.

Ekki var marktekur munur & lydfraedilegum pattum tilraunahdps og
samanburdarhdps nema hvad vardar legutima 4 lungnadeild. Hoparnir eru
pvi samberilegir 1 6llum pattum nema legutima & deild, 4hrif pessa eru
ekki vitud en ekki er hagt ad utiloka ad hann hafi ahrif & upplifun af

veittum studningi.

Hjukrunarmedferdin stuttar fjolskyldumedferdarsamradur var veitt einu
sinni og stuttur timi leid fra svorun 4 spurningalista um fjolskylduvirkni &
tima eitt, par til hjikrunarmedferd var veitt og spurningalistum svarad a
tima tvd. Hugsanlega hefdi komid fram meiri munur 4
fjolskylduvirknilista ef lengri timi hefdi 11010 og/eda ef fleiri samraedur

hefOu att sér stao.

Hagnyting rannsoknar

Mikilvaegt er ad proéa hjukrunarmedferdir fyrir sjuklinga med LLT og
fjolskyldur peirra pegar peim versnar alvarlega og eru lagdir inn a
lungnadeild. Rannsoknir hafa synt fram 4 ad pa er vanlidan hvad mest og

fjolskylduvirkni minni saman-borid vid pegar ad sjuklingur dvelur heima.

[ pessari rannsokn er beitt markvissri fjolskylduhjukrunarmedferd sem
byggist & langri reynslu og rannséknum um mikilvegi heilbrigdispjonustu

sem tekur mid af sjuklingum og fjélskyldum peirra en er ekki midud vid
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einstaklinga og sjukdoms-reiningar. Med rannsékninni telur héfundur ad
studlad sé ad pvi ad pekking i hjukrun sé nytt til hagsbota fyrir sjuklinga
og fjolskyldur peirra.

Gera ma rad fyrir ad hagnyta megi nidurstodur rannsoknarinnar i pagu
innleidingar fjolskylduhjikrunar 4 lungnadeild og jafnvel annars stadar a
Landspitalanum og i islenska heilbrigdiskerfinu. Hjukrunarfredingar a
lungnadeild eru 1 lykiladstodu til ad beita peim markvissu
fjolskylduhjikrunarmedferdum sem rannsoknin synir ad er avinningur

fyrir fjolskyldur og stydja vid sjuklinga og fjolskyldur peirra vid innldgn.

Nidurstddur rannsOknarinnar eru skyr visbending um ad stuttar
fjolskyldumedferdarsamradur geti batt lidan fjolskyldna pannig ad peaer
upplifi meiri veittan studning. Med pvi hvetur hun til pess ad vid innlogn
sjuklinga 4 lungnadeild sé i 6llum tilfellum gert rad fyrir ad hjukrunar-
freedingar eigi stuttar fjolskyldu-medferdarsamradur vid allar fjolskyldur
sjuklinga. A0 einnig verdi préadar frekari medferdir eda Urraedi fyrir
fjolskyldur sem parfnast meiri studnings eda i lengri tima. Mikilvagt er
ad samnyta pa pekkingu og pjonustu sem til er innan Land-spitalans og i
heilbrigdiskerfinu almennt, og nyta ma nidurstodur rannsoknarinnar til ad
proa afram pjonustu fyrir sjiklinga med LLT og fjolskyldur peirra i

samvinnu vid Gongudeild lungnasjuklinga.

bad hvilir abyrgd a hjukrunarfredingum lungnadeildar ad hagnyta i starfi
sinu pa pekkingu sem faest med pessari rannsokn og gera rad fyrir

fjolskyldum & 6llum stigum pjonustu sinnar vid sjuklinga med LLT.

bad er einnig von hofundar ad nidurstodur rannsdknarinnar verdi til pess

ad yfir-menn 4 deildum og annars stadar i heilbrigdiskerfinu syni skilning
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a mikilvagi pess ad studla ad frekari uppbyggingu fjolskylduhjukrunar i

heilbrigdiskerfinu og veiti henni studning sinn.

Framtidarrannsoknir

Mikilvaegt er ad gera fleiri hjukrunarmedferdarrannsoknir & lungnadeild.
borf veeri 4 rannsokn sem 4 sama hatt pro6fadi avinning af stuttum
fjolskylduhjukr-unarsamraeedum 4 lungnadeild med sterra urtaki par sem
hjiikrunarfreedingar deildarinnar veita hjukrunarmedferdina. A sambzri-
legan hatt er haegt ad gera fjolskyldumedferdarrannsékn sem spannar
lengri tima til ad mala &vinning til lengri tima 1itid. Med slikri rannsokn
veri haegt ad meta nanar langtimadhrif af medferdinni & upplifadan
studning og sérstaklega & fjolskyldu-virkni. Einnig veri ahugavert ad
skoda avinning af 6drum urredum 1 fjolskylduhjuokrun svo sem i 4-6

fjolskyldumedferdarviotolum og med patttoku fleiri fjolskyldumedlima.

Vidhorf hjukrunarfraedinga til fjolskylduhjikrunar getur haft urslitadhrif a
pad hvort fjolskylduhjikrun verdur beitt med markvissum haetti vid
innlogn hvers sjuklings 4 lungnadeild. bvi er mikilvaegt ad meta arangur
af innleidingu fjolskylduhjiokrunar & deildina og f4 fram vidhorf
hjukrunarfraedinga og upplifun af pvi ad beita fjolskylduhjukrun 4 lungna-
deild. Hagt vaeri a0 gera rannsékn sem midadi ad pvi ad fa fram
hugmyndir hjikrunarfredinga um hvada leidir veru bestar til ad auka

med peim Oryggi og pjalfa pa i ad veita fjolskylduhjukrun.

Samvinna allra peirra sem koma ad heilbrigdispjonustu vid sjuklinga med
LLT og fjolskyldur peirra er naudsynleg til ad tryggja gaedapjonustu a
hagkveman hatt. Pad vaeri dhugavert ad gera rannsokn sem taeki til

fjolskylduhjukrunarmedferdar fyrir pennan hop hvort sem sa veiki liggur
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a4 lungnadeild, heima, & gjorgaeslu eda annars stadar a stofnunum
heilbrigdiskerfisins. Pannig metti mela 4vinning af fjolskyldu-
hjukrunarmedferd hvar sem sjuklingurinn er stadsettur i heilbrigdis-
kerfinu og f4 mynd af peirri medferd sem skilar bestum arangri fyrir

sjuklinga og fjolskyldur peirra.

Lokaoro

Langvinn lungnateppa er alvarlegur sjukdomur sem leggur pungar byrdar
a sjuklinginn og fjolskyldu hans. Sjuklingum med LLT fjolgar og
sjukdomurinn er vangreindur. Rannsoknir hafa synt ad likamleg, andleg
og félagsleg einkenni eru margvisleg og flokin, baedi hja sjuklingnum og
fjolskyldu hans og einnig hefur komid i 1jos ad sjuklingurinn kvartar ekki
vegna pess a0 sjukdoémurinn er 6laeknandi og hann telur ad ekki sé¢ hagt

a0 gera meira fyrir hann.

A sidustu arum hafa menn farid ad gefa mikilvaegi fjolskyldunnar i
hjukrun meiri gaum en adur. WHO hefur beint peim tilmalum til leekna
og hjukrunarfredinga ad taka mid af fjolskyldunni i stérfum sinum, og a
Landspitala er n1 ad finna fj6lskylduhjukrun 4 6llum deildum spitalans,
par & medal 4 lungnadeild. Alvarlegur langvarandi sjikdomur eins og
LLT hefur ahrif & alla fjolskyldu-medlimi og peir hafa sidan ahrif a
sjukdominn. Fjolskylduhjukrun tekur i senn mid af styrkleika
fjolskyldunnar og hjukrunarfreedingsins og badir adilar njota virdingar.
Hver fjolskylda er einstok og byr vid misjafnar adstedur og moguleika.
Fjolskyldur hafa lika sina eigin syn 4 adstedur og sinar eigin leidir til ad
vinna Ur peim verkefnum sem per eru ad fast vid. Pvi er mikilvaegt ad

hjakrunarfreedingar vinni med fjolskyldum a peim forsendum.
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Hjukrunarfreedingar sem starfa 4 klinik hvar sem er i heilbrigdiskerfinu
eru i lykiladstodu til ad vinna med sjuklingum og fjolskyldum beirra.
Hjukrunar-freedingar 4 lungnadeild eru i lykiladstdou til ad vinna med
sjuklingum med LLT og fjolskyldum peirra. Vidhorf hjukrunarfraedinga
til fjolskylduhjukrunar geta haft Grslitadhrif 4 pad hvort arangur neest af
innleidingu fjolskylduhjokrunar i dagleg storf hjukrunarfreedinga a
lungnadeild.

Mikilvaegt er ad allt fagfolk i heilbrigdiskerfinu hafi skilning 4 peim
adstedum sem LLT kallar yfir sjuklinginn og fj6lskylduna og beiti peim
adferdum sem synt hefur verid fram & ad skili arangri i beettri lidan

sjuklinga og fj6lskyldna.

Meginnidurstodur pessarar rannsOknar eru ad fjolskyldumedlimir
sjuklinga & lungnadeild upplifa meiri studning eftir stuttar fjolskyldu-
medferdarsamredur en peir fjolskyldumedlimir sem f4 hefobundna
hjikrun 4 deildinni. Petta rennir stodum undir mikilvegi pess ad stuttum
fjolskyldumedferdarsamredum sé beitt i daglegu starfi & lungnadeild
Landspitala og vid frekari innleidingu fjolskyldu-hjukrunar 4 spitalanum,
en markmid hennar eru m.a. ad auka gadi hjukrunar-pjonustu og

starfsanagju hjukrunarfredinga.
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Fylgiskjol
Fylgiskjal nr. 1
EINKENNI FJOLSKYLDUNNAR

Bryndis Stefania Halldorsdottir og Erla Kolbrin Svavarsdéttir
2008
1.Hvert er kyn pitt?
Ukarl
Ukona
2. Hvao ertu gomul/gamall?
O 19-30 4ra,
O 31-40 ara,
O 41-50 4ra,
O 51-60 ara,
U 60 ara og eldri
3. Hver eru tengsl pin vid sjukling?
O Maki

O Dottir/Sonur
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U Annar wttingi

O Vinur

4. Byro pa a heimili sjiaklings?

Q I

O Nei

5. Hver er menntun pin?

U Grunnskéli

U Framhaldsskoli /verkmenntaskoli
O Haskoli

U Framhaldsnam i haskola

U Annad (tilgreinid hvad):

5. Hver er menntun pin i arum eftir grunnskola?
U minnaen 1 4r

Q1-3ar

U 4-6 4r

U 7ar

U 8ar
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Qoar

U meira en 10 4r

6. Hvert er starfhlutfall pitt?

U Vinn ekki utan heimilis

U Vinn hlutastarf eda er i nAmi

U Vinn fullt starf eda er i fullu nAmi
U Er i fullu starfi 4 einum stad og vinn annars stadr ad auki
8. Hver er uppruni pinn?

O islenskur

U Erlendur

9.1 hvada trufélagi ertu ?

Q 1 pjodkirkjunni

U Utan trafélaga

U Annad

Hvao?

10.Hverjir eru fjolskylduhagir pinir?

Q Gift(ur)
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U Sambud

O Skilin(n)

U Einsteett foreldri
U Ekkja/ekkill

U Annad
Hver er samanlagour fjoldi heimilismanna?

U Fullordnir; tilgreinid(1-6)

U Born ( 0-18 ara); tilgreinid(1-6)

13.  Hverjar eru tekjur fjolskyldunnar 4 manudi?
U Minna en 200 ptisund

U 201-300 pasund

U 301-400 pasund

U 401-600 pasund

U 601-800 ptisund

U1801-999 pusund

U milljon eda meira
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Fylgiskjal no. 2
Fjolskylduvirkni & undirpattum; tjaningu tilfinninga, samvinnu og lausn

vandamala, samskipti og hegdun fjolskyldna (Erla Kolbrun Svavarsdottir
og Eydis Kristin Sveinbjarnardottir, 2009)
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wy
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Fjolskylduvirkni
Spurningalisti fyrir sjiklinga og adstandendur
(ICE- FF)

© Erla Kolbrmin Svavarsdoéttir og Eydis Kristin Sveinbjarnardéttir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem lysir best pinni syn & pad
hvernig fjolskylda pin hefur brugdist vid og virkad ad ollu jofnu undanfarnar fjorar
vikur. Dbegar visad er til fjolskyldu pinnar er att vid fjolskyldumedlimi i
kjarnafjélskyldu jafnt sem storfjolskyldu.

SKILGREINING A FJOLSKYLDU: Fjolskylda er hépur einstaklinga sem tengjast
sterkum tilfinningabondum. finnst peir tilheyra hver 60rum. og er umhugad um ad
vera patttakendur i 1ifi hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996).

Vinsamlega hafou 1 huga ad pad er elkkert eitt svar rétt.

Tjaning tilfinninga

L.

2

[¥%]

[Tl
=]

geri mér grein fyrir pvi pegar fjolskyldumedlimir syna tilfinningar sinar, t.d.
edi, reidi og sorg

Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

i ]
[—als

CIECICIeT:

Eg veit hvernig adrir fjolskyldumedlimir bregdast vid pegar eitthvert okkar er
sorgmett

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[

Eiginlega aldrei

Eg veit hvada ahrif pad hefur 4 adra fjolskyldumedlimi pegar ég segi skyrt og
greinilega hvad g raunverulega meina

| Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum
[] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei
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4. Bg veit til hvers flest okkar { fjolskyldunni myndu leita, pegar vid purfum
cinhvern til ad tala vid
[ Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

Samvinna og lausn vandama:la

5. Eg veit hvernig sambond innan fjélskyldunnar breytast og proast pegar vandamal

hafa verid leyst

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei

6. Ef égog fjolskylda min horfumst i augu vid énnur vandamal 4 lifsleidinni pa veit
ég hvernig vid munuim takast 4 vid pau

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] stundum

[ | Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

7. Eg veit hvada ahrif pad hefur 4 fjolskyldumedlimi pegar vid hjalpumst ad vid

heimilisstort eda dagleg vidfangsefni

[ | Eiginlega alltaf

[] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[

Eiginlega aldrei

8. Eg veit hver teeki fyrst eftir pvi ef fjolskyldumedlimir ynnu saman 1 stad pess ad

keppa sin a milli

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum
[ ] Sjaldan
[

Eiginlega aldrei

9. Eg veit hvernig fjolskyldumedlimum lidur pegar allir bera dbyrgd a daglegum

heimilisstorfum

[ Eiginlega alltaf

[] Oftast

[] Stundum
[] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei
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SamskKipti

10. Fjélskyldumedlimir reeda saman wn tilfinningar sinar
Eiginlega alltaf

Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

] Eiginlega aldrei

j
]
]

11. Medlimir fjolskyldunnar tja sig skyrt og hreinskilningslega pegar peir tala saman
] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
] Eiginlega aldrei

12. Fjblskyldumedlimir hafa fundid leidir til pess ad eiga godar og heidarlegar
samredur (.d. 1 eigin persomu. simleidis eda med tolvuposii)

Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

I

—
b
=
(5]

g
o
=

p k
iginlega alltaf
frast
Stundum
Sjaldan
Eiginlega aldrei

i oima waﬂr‘hnc’\] 1\‘:5 ‘.’irf\ ﬂl]‘;f‘ 'P;H]QL";“IF‘I'HY\PAI;IY'I;T QF"\E-‘.
iy Viiid Valinian pra Viwd aaill dpuisn yaGulnnGoniingg i po

o m

I |

Hegoun

14. Eg veit hvad hver og einn fjolskyldumedlimur gerir pegar hann er reidur
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
_] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

15.Eg pekki vidbrogd allra fjolskyldumedlima pegar peir tala hreint 0t vid hvern
annan
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[a PPy ik [
LLELRCLLLEEL

—!
L] S

[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
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16. Eg veit hvad hver og einn fjolskyldumedlimur gerir vid erfidar kringumstedur

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei

17. Eg veit hvernig fjolskyldumedlimir bregdast vid i samskiptum sinum hver vid
annan (att er vid hegdun t.d. skella hurdum, beita pdgn, gefa ad borda, gefa tima)
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
% Sjaldan

Eiginlega aldrei
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Fylgiskjal nr. 3
Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-Family Perceived

Educational, Emotional and Behavioral Support) (Erla Kolbrin
Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardéttir, 2009).
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wy
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Studningur og fredsla hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur
Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur
(ICE-FPS)

© Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardottir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem best lysir reynslu pinni eda
syn a samskipti pin vid hjukrunarfreeding(a)... (hér sett inn hvar er verid ad mela
stuoning hjikrunarficedinga).

begar visad er til fjolskyldu pinnar er att vid fjolskyldumedlimi i kjarnafjolskyldu
jafnt sem storfjolskyldu.

SKILGREINING A FJOLSKYLDU: Fjolskylda er hopur einstaklinga sem tengjast
sterkum tilfinningabondum, finnst peir tilheyra hver 6drum, og er umhugad um ad
taka patt i lifi hvers annars (Wright. Watson og Bell, 1996)

Vinsamlega hafou { huga ad pad er ekkert eift svar rétt.

Hugrann studéningur

HJUKRUNARFRAEDPINGARNIR HAFA (HER SETT INN DELD/SVID):

1. ..bodist til ad veita okkur upplysingar og faglegt alit
[ | Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

2

...utvegad adgengilegt lesefni sem var audvelt aflestrar um veikindin
[ | Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[ | Eiginlega aldrei
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[¥5]

-..upplyst fjolskyldu mina um trraedi sem standa okkur til boda 1 samfélaginu og
hafa reynst hjalpleg fyrir fjolskyldur i svipudum kringumstadum
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
]

Eiginlega aldrei

4. ..komid fram med hugmyndir. upplysingar og igrundanir 4 pann hatt ad vid

gaetum lert af peim og velt peim fyrir okkur

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[

Eiginlega aldrei

5. ..lagt dherslu 4 ad fjolskyldan min noti venjur og hefdir til ad efla heilsu
fjélskyldumedlima

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[

Eiginlega aldrei

Tilfinningalegur studningur

HIJUKRUNARFREDINGARNIR HAFA (HER SETT INN DEILD/SVID):

6. ...bodid fjolskyldu minni upp a fjolskylduvidtol
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

7. ..Iyalpad fjolskyldumedlimum ad vidurkenna ad tilfinningaleg vidbrogd okkar

eru réttmzt og hjalpad okkur ad koma peim 1 jafnvagi

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
]

Eiginlega aldrei
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8.

10.

11.

12.

—
L¥]

Lvatt fjolskyldu mina til ad taka patt 1 pvi med heilbrigdisstarfsfollianu ad
annast sjuklinginn og hafa bodid okkur studning vid pad
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

_hvatt figlskyldumedlimi til ad segja veikindasdgn sina. ekki eingéngn ségur af
sjukdémmum, einnig sogur af styrk, prautseigju og pjaningu
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
]

Eiginlega aldrei
giieg

.dregid fram styrkleika fjolskyldunnar
Eiginlega alltaf

Oftast

Smndum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

I I

Djalpad fijolskyldumedlimum ad skilja hvernig tilfinningaleg vidbrogd okkar

wailr-indnnnm
VLI LI LUl

-
4]

£
ra
j=+]
on
==

Eiginlega alltaf
Oftast

Stundum
Sjaldan
Eiginlega aldrei

N I

.Jwvatt fjolskyldu mina til ad taka sér hvild fra uménnuninni
Eiginlega alltaf
Oftast
Stundum
Sjaldan
Eiginlega aldrei

I I

...verid medvitadir um pau ahrif sem fjolskyldumedlimir hafa hver 4 annan. &
lidan hins veika og 4 veikindin
L] Eiginlega alital
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

"W
-
N



14, ..leitad eftir styrkleikum fj6lskyldunnar og tekiferum til ad hrosa
fjolskyldumedlimum pegar styrkur peirra hefur komid i 1jos

[ | Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[]

Eiginlega aldrei
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Fylgiskjal nr. 4
AB,
b T 4

LANDSPITALI

HASROLASIDRILAN TS

Reykjavik, 1. desember 2008
KS s

Erla Kolbran Svava:sdff:nttir, professor.
Hjikrunarfredideild HI
Eirberg vEiriksgotu

Vardar erindi 74/2008 “Fjslskyldubjikrunarmedferd — 15 minntna
medferdarsamrazdur 4 lungnadeild.”
Agmla Erla Kolbrin,

Vid hifum méttekid svar pitt dagsett 30. ndvember 2008 dsaml fylgigignum og
svarar petta athugaserndum nefndarinnar med fullnegjandi hait,

Endanlegt sampykki sidanefidar Tandspitala fyrir ofangreinda rannsakn er hér med
veilt,

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefdamimer rannséknarinnar
par sem vitnad eri leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina, Jafnframt

fer Sidanefnd LSH fram 4 ad f4 send afrit af birtum greinum um rannséknina,

Crangi per vel vid rannseknarstorfin,

Virdingarfpllst fivir hond sidanefudar Landspitald,

/7{/“ NG e T s [/&/%}”

( Jonina Sigurﬁardé[tir,:-'ﬁtaégengil[ formanns.

Formadur: Kristjin Steimsson
Forstédumadur: Jonina Sigurdarddttir
Tolvupostur: sidsnermdelandspitali.is

Sifanefnd Landspitala

Skrifstofu kennslu, visinda og prownar
(13 LEH, Fossvogi.

108 Revkjavik
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Fylgiskjal nr. 5

HASKOLI [SLANDS
HJUKRUNARFRABIDEILD

Til Visindasidanefndar LSH

Vardar rannsokn:

AN
w
LANDSPITALI

Reykjavik 14. névember, 2008

,Fjolskylduhjikrunarmedferd-15 minutna medferdarsamraedur 4 lungnadeild” (Family
Nursing Intervention-15 minute interview in a Pulmonary Department).

Bryndis S. Halldérsdottir, hjikrunarfredingur 4 lungnadeild A6, hefur kynnt fyrir mér
umsokn sina til Visindasidanefndar LSH vegna ofangreindrar rannsoknar. Eg gef leyfi fyrir

pvi ad rannsoknin fari fram 4 lungnadeild A6, LSH.

Med kvedju,

.
/7
i

s : . " Va'%
Gt Ly Y S

Herdis Herbertsdottir, svidsstjori hjikrunar,
Lyflaekningasvid 1 LSH
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Fylgiskjal nr. 6

o -~
) HASKOLI ISLANDS wy
HIUKAUNARFIADIDIILD LANDSEITALI

Reykjavik 14, ndvember, 2008

Tl Wisindasidaneldar L3H

Vardar rannsdkn:

Fiolskylduhjikrunarmedferd- 1 5 minding medferdarsamredur lungnadeild” (Family
Nursing Interventions 15 minute interview ina Pulmonary Department)

Bryndis 5. Halldorsdottir, hjikrunarfredingur & lungnadeild A6, hefur kynnt fyrir mér
umsdkn sina til Visindasidanefndar LSH vegna ofangreindrar rannsoknar, Eg gef leyfi fyrir
P+ ad rannadknin farl fram & lungnadeild Ao, LSH,

Med kvedju,

- ;
‘ thﬁ‘réﬁ?1§Mir N s bsﬁmlwkningn.
LyNakningasvid 1 LSH
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Fylgiskjal nr. 7

Dags. 14.11.2008 /ﬁ
i

Personuvernd

Tilkynning um vinnslu persénuupplysinga.

Hér med hefur Personuvernd méttekid tilkynningu yoar.

Tilkynningin er nr. S4124/2008. Um er a0 reda nyja tilkynningu.

Nafn forsvarsmanns

Erla Kolbrun Svavarsdottir

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna 1t

Bryndis S. Halldorsdottir

181



182



Fylgiskjal nr. 8

Kynningarbréf fyrir visindarannsoknina

F jolskylduhjikrunarmedferd a lungnadeild
Landspitala

Agati vidtakandi

Pér er hér med bodid ad taka patt 1 ranns6kn um
fjolskylduhjiokrunarmedferd 4 lungnadeild Landspitalans. Rannsoknin
hefur verid tilkynnt til Personuverndar og sampykkt af Sidanefnd
Landspitala.

Tilgangur

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna avinning af
fjolskylduhjokrunarmedferd, par sem  fjolskyldustudningur  og
fjolskylduvirkni verdur skodad fyrir og eftir veitta medfero.

Af hverju eru pio valin?

bar sem pu hefur verid 16gd/lagdur inn 4 lungnadeild med lungnasjukdom
er pér og fjolskyldu pinni bodid ad taka patt i rannsOkninni.
Hjukrunarfredingur sem er sérfredingur i hjukrun lungnasjuklinga mun
kynna rannsoknina fyrir ykkur. Ef pid akvedid ad taka patt mun

rannsakandi hafa samband vid ykkur.

Hvao innifelur patttaka i rannsékninni i sér?
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batttakendur eru bednir um ad svara spurningalistum um fj6lskylduvirkni
og fjolskyldstudning fyrir og eftir veitta fjolskylduhjikrunarmedferd auk
pess ad gefa upplysingar um bakgrunn. bad tekur u.p.b. 20 minutur fyrir
ykkur ad svara. Pad er mjog mikilvaegt ad hver svari fyrir sig, par sem

sjonarmid ykkar geta verid olik.

Er einhver avinningur eda ahatta af batttoku?

bad er engin trygging fyrir beinum avinningi af patttoku i rannsokninni.
En fjolskyldur, par sem medlimur fjolskyldunnar er med lungnasjukdém
geta 1 framtidinni notid gods af patttoku pinni. Hjukrunarfredingar og
leeknar geta Odlast betri skilning 4 pvi hve ahrif tiltekin
fjolskylduhjukrunarmedferd hefur 4 virkni fjolskyldunnar og upplifadan

studning hennar vid innlogn & lungnadeild.

Hver hefur adgengi ad bessum gdgnum og rannsdknarnidurstddum?

Oll gégn verda geymd i leestum eldvordum skjalaskap i Eirbergi, hlisnadi
hjukrunarfraedideildar Haskola Islands og verdur eytt ad rannsokn lokinni.
Rannsakendur eru bundnir pagnarheiti og eru peir einu sem hafa adgang
a0 pessum gdgnum. Pessar upplysingar verda EKKI geymdar med laekna-
og hjukrunarskyrslum, og mun patttaka i rannsokninni ekki hafa nein
ahrif 4 umonnun pina og/eda medferd pina og fjolskyldunnar ad neinu
leyti. Nafnalisti verdur geymdur medan & rannsdkninni stendur, en um
leid og rannsokninni er lokid verdur nafnalista, sampykkisyfirlysingu og
frumgdgnum pétttakenda eytt. Oskad verdur eftir sérstoku sampykki
patttakenda ef i 1j6s kemur ad frumgdgn rannsoknarinnar parf ad

vardveita lengur.
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Ef b1d skiptid um skodun?

Vid hvetjum ykkur til ad taka patt og ad svara 6llum spurningunum.
Ykkur er heimilt ad haetta patttoku i rannsékninni hveneer sem er eda ad
sleppa pvi ad svara einstokum spurningum 4n pess ad skyra pad nanar.
Heitid er nafnleynd og upplysingar verdur ekki hagt ad rekja til
einstaklinga eftir ad Urvinnslu gagna er lokio. Ykkur er frjalst ad hatna
patttoku ykkar i rannsékninni & hvada stigi sem er an utskyringa og pad
mun ekki hafa nein ahrif & pa heilbrigdispjonustu sem pu eda fjolskylda

pin faer na eda sidar 4 spitalanum.

Ef bi1d 6skid frekari utskyringa er best ad hafa samband vid rannsakendur

simleidis eda med tolvuposti (sja hér fyrir nedan).

Reykjavik 1. desember 2008

Virdingarfyllst,

Erla Kolbrun Svavarsdottir, professor

Abyrgdarmadur

Bryndis Stefania Halldorsdottir, hjukrunarfraedingur

Medrannsakandi
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Abyrgdarmadur Rannsoknar:

Erla Kolbrin Svavarsdottir, professor, forstodumadur fraedasvids

fjolskylduhjukrunar Hi og LSH, simi 5254218, netfang: eks@hi.is
Medrannsakandi:

Bryndis Stefania Halldérsdéttir, hjikrunarfraedingur lungnadeild
A6/A3 LSH og meistaranemi hjukurnarfradideild HI, simi 862 6755,
netfang: brynhall@landspitali.is
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Fylgiskjal nr. 9
Upplyst sampykki fyrir patttoku i

visindarannsokninni

.Fjolskylduhjikrunarmedferd a lungnadeild
Landspitala”

Kynningarbréf og upplyst sampykki fyrir pessari rannsokn eru i
tviriti og patttakandi mun halda eftir eintaki af peim badum til
upplysinga um pao i hverju patttaka felst.

Med peim heetti verour kynningarbréf jafnframt hluti upplysts
sampykKis.

Meér hefur verid kynnt edli og umfang pessarar visindarannsoknar og ég

sampykki patttoku

Dags.

batttakandi

Bryndis Stefania Halldorsdoéttir hjikrunarfredingur 4 lungnadeild A6/A3
Landspitala
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Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari
visindarannsokn eda vilt heetta patttéku 1 rannsokninni getur pu snuio per
til Sidanefndar Landspitala, Fossvogi, 108 Reykjavik. Simi: 543 7465,
fax: 543 2339, tolvupostur: sidanefnd@landspitali.is.
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Fylgiskjal nr. 10

Sinfe™

Karl OKona
O

A Féstur/ungun
A msuila

D ® Latin(n)
ﬁ D_O Gitfsarmbid
Fésturbam

Hjartafall Krabbamein  Krabbamein

Sterk tengs!

F D"“O Sabudere — Mefial sterk tengd
[I%'O ——— Veiktengsl
Swlinn .
Afeitbam L7 N e Rofin tengs!
D—H_O—D Fleira en “————+ Efilitengs|
eitt hjdnaband
Tuiburar

o

SPURNINGAR
j [ nédnustu
1 pinni?
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Fylgiskjal nr. 11

//
15 minttna samtalid/medferdarsamraedur

1. Hefja medferdarleg samskipti: Bjéda fidlskyldu til samraedna med eda an sjuklings
2. Kurteisi/virding: Rada tilgang og timamork sett, hlutverk allra skyrd
3. Fjolskyldutré og tengslakort
4. Medferdarspurningar:
Hvad brennur helst @ ykkur nina?
A hvada fjlskyldumedlim hafa veikindin mest ahrif? Hver pjaist mest?
Hvad hefur reynst ykkur best/sist hjdlplegt { svipudum adsteedum?
Ef pad veeri ein spurning sem pu/pid gatud fengid svar vid ntina, hver vaeri hin?
Hvernig getum vid stutt best vid pig og fjvlskyldu bina?
f. Hverjar eru oskir parfir ykkar/ pinar fyrir adstod ntina (vegna medferdar/ttskriftar)?
5. Draga fram styrkleika, pegar vid a:
Dami: “Eg heyri ad betta hefur verid mikid dlag 4 fiolskylduna AN

og mér finnst ad bid hafid stadid ykkur vel! LANDSPITALI

Mo n O o

\ Heimild: Lnght og MLezhey Q005). Abyrgd: Stirhdpur fio & Landsprala (2008)
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