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Utdrattur
Tilgangur: Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna samskipti milli hjokrunarfreedinga,
sjuklinga og adstandenda pegar liknandi medferd i heimahdsi er veitt. Studst var vid
kenningu Peplau um préun samskipta i medferdarsambandi milli hjukrunarfraedings og
sjuklings. Petta er mjog verdugt vidfangsefni til rannsoknar par sem samskipti eru
mikilveegur pattur i myndun medferdarsambands hjukrunarfreedinga og sjuklinga.

Adferd: Rannsoknin er hluti af steerri rannsokn sem neer til allra
hjakrunarfreedinga sem vinna vid liknandi medferd i heimahtsum. Urtak
rannsoknarinnar voru fjorir hjukrunarfreedingar sem ekki var bdid ad taka vidtol vid.
Rannsoknargagna var aflad med half stédludum vidtélum. Vid greiningu gagna var
notud Grundud kenning.

Nidurstdour: Helstu nidurstodur rannséknarinnar voru ad patttakendur téldu
fagmennsku i starfi vera mjog mikilvaega og ad peir sinntu sjuklingum & peirra
forsendum. Fram kom hja 6llum pétttakendum hversu mikilvaegt pad veeri ad mynda
g06d tengsl i upphafi medferdarsambands og ad traust veeri mikilveegt i starfi
hjakrunarfreedinga sem sinntu liknandi medferd i heimahdsi. Einnig téludu patttakendur
um ad undirbda pyrfti lok medferdarsambands vel. Vid gagnagreiningu komu fram
fimm undirpemu sem endurspegludu pad sem péatttakendur téldu vera mikilveeg i
medferdarsambandi. Pau voru: undirbiningur; samskipti; tengsl; traust og lok
medferdarsambands. Sidasta skref gagnagreiningarinnar var ad finna sameiginlegt
yfirpema sem var lysandi fyrir 61l undirpemun, en pad var fagmennska i hjukrun.
Nidurstodur gefa visbendingar um ad hjukrunarfraedingar sem sinna liknandi medferd i
heimahdsum eru medvitadir um mikilvaegi pess ad mynda gott og traust samband vid
sjuklinga og fjolskyldur peirra.

Lykilhugtok: krabbamein, liknandi medferd, medferdarsamband, samskipti.
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Abstract
Aim: The aim of this research was to investigate the relationship between nurses,
patients and families in a hospice home care environment. The research was based on
Peplau’s theory of interpersonal relations in nursing. It is worthy to study
communications issues in nursing as they play an important role in developing a
therapeutic relationship.

Method: This research is a part of a larger study which consists of all nurses in
Iceland who work with patients with chronic or life threatening illnesses at home.
Participants in this study were four nurses that had not been interviewed. Data was
collected with semi-structured interviews. Grounded theory was used to analyze the
data.

Results: The main results were that participants felt that professionalism in their
work was very important and that they treated patients on their own terms. All the
participants felt that it was important to build a good relationship at first encounter
between the nurse and the patients ant that trust was an important factor when working
as a hospice home care nurse. Five subthemes emerged which reflected what
participants thought where important in a therapeutic relationship. They were:
preparation; communication; relationship; trust and a closure of a relationship. The last
step in data analysis was finding one main theme which stood for the description of the
five subthemes that was professionalism in nursing. Results give a reason to believe that
nurses who work in a hospice home care are aware of the importance of building a good
and trust relationship with patients and their families.

Key words: cancer, palliative care, therapeutic relationship, communications.
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pakkarord

Vid viljum pakka 6llum peim sem hafa adstodad okkur vid gerd pessarar
rannsoknar. Sérstakar pakkir faeerum vid peim hjukrunarfreedingum sem toku patt i
rannsokninni en an peirra hefdi rannsoknin ekki ordid til.

Leidbeinandi okkar Dr. Elisabet Hjorleifsdottir dosent vid Haskolann & Akureyri
feer sérstakar pakkir fyrir ad leyfa okkur ad taka patt i pessari rannsékn. Einnig feer hin
pakkir fyrir faglega radgjof og studning.

Ad lokum viljum vid pakka fjolskyldum og vinum okkar fyrir 6metanlegan
studning og polinmadi i gegnum nam okkar. Sidast en ekki sist viljum vid pakka okkur

fyrir ad syna hvor annarri 6melda polinmadi vid gerd pessarar rannsoknar.
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Kafli 1 - Inngangur

Kafli 1 - Inngangur
I pessum kafla verdur fjallad um vidfangsefni verkefnisins, tilgang pess og gildi
fyrir hjukrun. Skyrt verdur frd hugmyndafraedilegum ramma verkefnisins og gildismati
rannsakenda lyst. Meginhugtok verda skilgreind og rannsoknarspurning sett fram. |
lokin

verdur greint fra uppbyggingu rannséknarverkefnisins i heild sinni.

Bakgrunnur og greining vidfangsefnis

Rannsokn pessi er lokaverkefni til B.S. gradu i hjukrun. Hun er hluti af steerri
rannsokn sem neer til allra hjukrunarfreedinga & islandi sem vinna vid liknandi medferd i
heimahdsum. Héfundar fengu leyfi til ad taka vidtol vid nokkra patttakendur og vinna ar
beim.

Upphaf liknandi medferdar i heimahtsum & Islandi ma rekja til arsins 1915
begar hjakrunarfélagid Likn var stofnad. Markmid félagsins var ad veita fateekum
baejarbuum i Reykjavik kost a 6keypis heimahjukrun. Saga hjukrunarfélagsins Liknar
skipar stéran sess i heilbrigdismalum Reykjavikurbula, pvi félagid hafdi verid
frumkvodull i ad veita og skipuleggja hjukrunarhjalp i heimahdsum (Margrét
Pétursdottir, 1969). Arid 1998 voru stofnud samtok fagadila sem vildu efla Iiknandi
medferd & Islandi. Akvedid var ad pessi samtok fengju nafnid Lifid - samték um
liknarmedferd. Félagio hefur fra upphafi studlad ad framférum a svidi liknarmedferdar
(Lifid, 2011). A island eru til ymsir pjonustumoguleikar fyrir folk sem parf liknandi
medferd og ma par nefna Heimahlynningu & Akureyri. Han var stofnud aridé 1989 til ad
maeta auknum kréfum fagfolks og sjuklinga med 6leknandi krabbamein svo sjuklingar

geetu fengid pa pjonustu sem peir pyrftu i heimahusi (Heimahlynning, 2011).
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[ fyrstu var markmid liknandi medferdar ad veita hana peim sem voru deyjandi
og pa adallega krabbameinssjuklingum. Alpjédaheilbrigdismalastofnunin (WHO)
skilgreinir liknandi medferd sem medferd sem byggir a pvi ad beeta lifsgeedi sjuklinga
sem eru med lifsheettulega sjukdéma. Medferdin felst i pvi ad fyrirbyggja og draga ar
likamlegri, salfélagslegri og andlegri pjaningu (WHO, 2011). Allir sjuklingar eiga
jafnan rétt & liknandi medferd 6h&d pvi hvort um sé ad reeda almenna eda sérhafda
medferd. Peir sem hafa gagn af liknandi medferd eru sjuklingar med 6laeknandi
sjukdoém, ef sjukdomur fer versnandi eda erfid einkenni eru til stadar sem fylgikvilli
sjukdoms og lata ekki undan medferd (Landspitali, 2009).

Samband hjukrunarfraedings vid sjukling einkennist af pvi ad vera timabundid
og hefur alltaf eitthvert upphaf og endi. G6d samskipti hjukrunarfraedings vid sjukling
eru mikilveeg ef medferdarsamband & ad byggjast upp og proast & edlilegan mata. Petta
er samband par sem hjukrunarfreedingurinn nytir ser sina fraedilegu pekkingu & peirri
medferd sem veitt er og midlar upplysingum er varda medferdina til sjuklings og
fjolskyldu ef pad & vid (Peplau, 1992).

Luker, Austin, Caress og Hallett (2000) gerdu ranns6kn um mikilveaegi gbdra
samskipta i liknandi medferd i heimahusi. bar kom m.a. fram ad peir
hjakrunarfreedingar sem gefa sér tima til ad kynnast sjuklingnum og hans nanustu
&ttingjum veita betri og arangursrikari uménnun. Umaoénnun i heimahusi er ad morgu
leyti 6Aruvisi en st umonnun sem veitt er inn & verndudu umhverfi spitalanna eda
annarra stofnana, pad ad vera & heimavelli sjaklingsins getur verid mjog krefjandi fyrir
hjukrunarfraedinginn. Einnig kom fram i rannsékn Oresland, Méaatta, Norberg,
Jorgensen og Litzén (2008) ad hjukrunarfreedingar sem sinna sjaklingi i heimahusi syni
honum frekar skuldbindingu en hjdkrunarfreedingar sem vinna inn & verndudu umhverfi

spitalanna.
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Hugmyndafradilegur rammi rannsoknarinnar

Vid gerd pessarar rannséknar var studst vio kenningu Hildegard Peplau sem setti
fram kenningu um proun samskipta i medferdarsambandi milli hjukrunarfreedings og
sjuklings (Peplau, 1988). Kenningin skilgreinir hvad gerist & premur &kvednum
timabilum i samskiptum pessara einstaklinga. Hér verdur fjallad um fjogur stig
samskipta i stad priggja, pau eru: undirbiningsstig, attunarstig, vinnustig og lokastig.
Sumir freedimenn hafa beett vid undirbuningsstiginu og var dkvedid ad hafa pad sem eitt
af medferdarstigunum i pessari rannsokn pvi lita ma svo & ad mikilveegt se fyrir
hjakrunarfreedinga ad undirbda sig vel fyrir fyrstu kynni peirra vid sjukling (Hitchcock,
Schubert og Thomas, 1999).

A Undirbdningsstiginu undirbyr hjikrunarfraedingurinn sig fyrir fyrstu kynni sin
af sjuklingnum og myndar sér skodun & pvi vid hverju megi buast (Hitchcock o.fl.,
1999). A Attunarstiginu eiga sér stad fyrstu kynni hjukrunarfraedings og sjuklings.
Saman vinna pau ad pvi ad setja markmid sem bera hag sjaklings fyrir brjosti.
Hjukrunarfraedingurinn parf ad gera sjukling ljost hvada tima peir hafi fyrir hann og ad &
endanum muni koma ad lokum medferdarsambands (McCarthy og Aquino-Russel,
2009; Peplau, 1997). A Vinnustiginu er unnid markvisst ad pvi ad na peim markmidum
sem sett voru i upphafi. Eitt af hlutverkum hjukrunarfreedings er ad veita sjukling og
fjolskyldu hans urraedi vid vandamalum og fraedslu. Mikilveegt er ad a pessu stigi riki
traust og virding a milli allra adila. Pegar komid er & Lokastig fara hjukrunarfreedingur
og sjuklingur yfir pa vinnu sem lokid er og hvort pad riki satt peirra & milli med pa
vinnu sem unnin hefur verid. Gera parf sjukling grein fyrir ad medferdarsambandinu
muni ljuka hvort sem um reedir vid utskrift eda vid andlat sjuklings (Peplau, 1997).

Samskipti hjukrunarfraedings og sjuklings innan medferdarsambands er einstakt

ad morgu leyti, pad koma fleiri ad myndun pessa sambands heldur einungis

Haskaolinn & Akureyri



Kafli 1 - Inngangur

hjakrunarfreedingur og sjuklingur mé par nefna t.d. fjélskyldumedlimi og annad
heilbrigdisstarfsfolk (Peplau, 1992). Traust sjuklings & hjakrunarfreeding er mikilveegt,
pad felur i sér ad sjuklingur treystir hjuokrunarfreedingnum naegjanlega til ad hugsa um
hvad sé best fyrir hans heilsu. Ef petta traust er ekki til stadar getur

medferdarsambandid ordid stormasamt og samskiptin verid tregari (Pask, 1995).

Tilgangur og markmid rannséknar

Tilgangur og markmid rannsdknarinnar er ad rannsaka reynslu
hjakrunarfreedinga af samskiptum vid sjuklinga sem fa liknandi medferd heima og
skoda hvernig medferdarsamband, sem byggir & samskiptum hjukrunarfreedinga vid
sjuklinga og fjolskyldur peirra hefst og prdast fra pvi ad beidni berst um pjonustu og par
til samskiptum lykur. Til ad fa svor vid pessu voru settar fram fjérar
rannsoknarspurningar. Hver spurning stendur fyrir akvednum pattum
medferdarsambands og pvi sem rannsoknin leitast vid ad skyra. beir peettir eru: liknandi

medferd, samskipti, medferdarsamband og kenning Peplau.

Rannsoknarspurning

o Er munur & ad veita liknandi medferd i heimahusi frekar en a spitala?

« Eru hjukrunarfraeedingar ad proa sina eigin samskiptatekni sem peir nyta sér i sinum
samskiptum vid sjuklinga?

« Finnst hjukrunarfreedingum mikilvaegt ad byggja upp traust vid myndun
medferdarsambands?

« Eru hjukrunarfreedingar ad notast vid kenningu Peplau i samskiptum sinum vid

sjuklinga og adstandendur peirra i heimahusum?
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Gildi fyrir hjukrun

petta viofangsefni er verdugt til rannsoknar. Hvernig tekst til med
medferdarsamband veltur & godum samskiptum hjakrunarfreedinga vid sjuklinga.
Samkveemt okkar bestu vitund hefur samskiptakenning Peplau ekki verid mikid notud i
bessu samhengi en fellur vel ad rannsoknarefninu. Nidurstédur rannsoknarinnar geta
haft gildi fyrir hjukrunarfraedinga sem vilja beaeta pau samskipti sem eiga sér stad pegar
liknandi medferd og hjukrun er veitt i heimahusum og einnig vid adrar adstedur. Lita
ma svo & ad hjukrunarfraedingar sem starfa vid liknandi medferd i heimahisum séu i
einstakri adstdou til ad mynda og proa gott medferdarsamband vid mikid veika
sjuklinga og peirra fjolskyldur. Vonast er til ad nidurstodur skyri & markvissan hatt
hvernig medferdarsamband prdast & milli mikid veikra og deyjandi sjuklinga og peirra

hjakrunarfreedinga sem veita peim liknandi medferad.

Skilgreining lykilhugtaka

Liknandi medferd: medferd sem beetir lifsgaedi sjuklinga og fjolskyldna peirra sem
standa frammi fyrir lifségnandi sjukdémi. Meginmarkmid medferdarinnar er ad lina
bjaningar, baeta andlega lidan og sinna salfélagslegum pérfum (WHO, 2011).
Krabbamein: samheiti yfir sjakdom sem getur haft ahrif 4 hvada liffeeri sem er.
Krabbamein felst i hradri 6edlilegri fjolgun frumna (WHO, 2010).

Heimahlynning: pjonusta fyrir sjuklinga i heimahtisum sem purfa a sérhafdri hjukrunar
eda leknispjénustu ad halda vegna langvinnra eda lifsdgnandi sjukdéma.
Medferdarsamband: samband sem byggir a vitsmunalegum og tilfinningalegum

tengslum hjukrunarfraedings og sjuklings (Peplau, 1992).

Uppbygging verkefnisins
Rannsdknin er byggd upp a eftirfarandi hatt. Fyrst er freedilegur bakgrunnur

rannsoknarinnar kynntur. par er fjallad um helstu peetti innan kenningar Peplau, einnig
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verdur fjallad um rannsdknir sem gerdar hafa verid a samskiptum hjdkrunarfreedinga vid
sjuklinga i liknandi medferd i heimahisum. Auk pess verdur komid inn & mikilveegi
medferdarsambands og helstu peetti liknandi medferdar. Sidan er adferdafraedi
rannsoknarinnar lyst. I peim kafla er ranns6knaradferdin kynnt, vali patttakenda og
einkennum peirra lyst. Adferdir vid upplysingaséfnun og urvinnslu gagna sem og
sioferdislegar vangaveltur. Nest eru nidurstodur rannsoknarinnar kynntar i samraemi vid
rannsoknarspurningarnar. | umradukaflanum er fjallad um nidurstédur rannsoknarinnar
0g peer bornar saman vid fyrri rannsoknir og annad fraedilegt efni asamt tilkun
rannsakenda a nidurstddum. Sidast en ekki sist verdur fjallad um notagildi

rannsoknarinnar fyrir hjukrun auk tillaga ad framtidarrannsoknum og samantekt.
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Kafli 2 — Fraedileg umfjollun

I pessum kafla verdur fjallad um hvad liknandi medferd er og hvada
einstaklingar pad eru sem hafa gagn af liknandi medferd. Reett verdur um samskipti
hjakrunarfreedinga vid sjuklinga i liknandi medferd og mikilvaegi pess ad eiga god
samskipti vid sjuklinga til pess ad hagt sé ad byggja upp gott medferdarsamband sem
fjallad verdur um i framhaldi af mikilveegi samskipta. I lokin verdur fjallad um
kenningu Hildegard Peplau um fjogur stig medferdarsambands sem eru undirbunings-
, attunar-, vinnu- og lokastig. Litid er til um rannséknir par sem kannad er &
skipulegan hatt edli samskipta & akvednum timabilum i sambandi hjukrunarfedinga

vid sjuklinga i liknandi medferd.

Liknandi medferd

Samkveemt WHO (2011) byggir liknandi medferd & pvi ad baeta lifsgeedi
sjuklinga sem eru med lifshaettulega sjukdoéma og einnig fjélskyldna peirra.
Medferdin felst i pvi ad fyrirbyggja og draga ur likamlegri, salfélagslegri og andlegri
pbjaningu.

Liknandi medferd midar ad vardveislu lifs en hinsvegar er litid & daudann sem
edlileg pattaskil. Markmid liknandi medferdar er hvorki ad lengja lif né flyta
daudanum. EKKi er litid a sjukdéminn sem afmarkada truflun a starfsemi likamans
heldur er reynt ad horfa til pjaningarinnar sem sjukdémurinn veldur og ahrifum
hennar & fjolskylduna. Fjolskyldan er hvétt til ad taka virkan patt i umonnun
einstaklingsins pvi hun tilheyrir medferdareiningunni (Landspitali, 2009).

Hagt er ad veita liknandi medferd samhlida leeknandi medferd og einnig getur
hin stadid ein og sér. Eitt af adalmarkmidum liknandi medferdar er ad veita géda

verkjamedferd og medferd vid 6drum ipyngjandi einkennum, par sem sérstakt tillit er
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tekid til sélfélagslegra og andlegra parfa sjuklings og fjolskyldu hans, gildismats, trdar
og menningar (Lorenz o.fl., 2008). Med versnandi sjukdomséastandi eykst veegi
liknandi medferdar og & peirri leid parf ad huga ad frekari takmdrkun & medferd sem
tekur mid af velferd og lifsgeedum sjaklings (Landspitali, 2009).

Til eru nokkrar skilgreiningar & medferdarstigum. Full medferd (FM) eda st
medferd sem heilbrigdisstarfsmenn veita sjuklingum nema annad sé tekid fram. FME
eda full meoferd ad endurlifgun med eda an annarra takmarkana er medferd sem veitt
er sjuklingum pegar endurlifgun pjonar ekki hagsmunum sjuklings sem og énnur
Urreedi eins og t.d dndunarvel. Lifslokamedferd (LLM) & vid pegar sjuklingur er
deyjandi eda komid ad lokastigi liknandi medferdar. Hér er ekki beitt endurlifgun,
gjorgaeslumedferd eda 68rum ipyngjandi inngripum. Ahersla er 16gd & ad draga ur
einkennum og pjaningu og tryggja ad sjuklingur geti daid med reisn. Til eru
medferdarferli fyrir deyjandi sem malt er med ad se fylgt vid lok lifs og ma par nefna
Liverpool care pathway. Mikilvaegt er ad virda akvardanir hvers og eins. SU medferd
sem valin er hverju sinni er akvedin i samradi leeknis og sjuklings, ef viokomandi
sjuklingur er ekki faer um ad taka sjalfur akvoroun skal leita til nanustu attingja
(Landspitali, 2009).

Allir sjuklingar eiga jafnan rétt & liknandi medferd, 6h&d pvi hvort um sé ad
reeda almenna eda sérhaefda medferd. Medferdin atti ekki ad radast af meingerd
sjukdomsins frekar en litarhatti sjuklinga, trd eda menningu. Af pvi sogdu etti
medferdin ad vera 6llum jafn adgengileg (Doyle, Hanks, Cherny og Calman, 2005).
Peir sem hafa gagn af liknandi medferd eru t.d. sjuklingar med olaeknandi sjukdom, ef
sjukdémur fer versnandi og/eda sjuklingur med erfid einkenni sem lata ekki undan
almennri medferd. Undir petta heyra ymsir sjukdomar eins og krabbamein,

hjartasjukdomar, langvinnir lungnasjukdomar, heilabilun og fjélveikir aldradir
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einstaklingar. Allt eru petta peettir sem yta undir porf fyrir liknandi medferd
(Landspitali, 2009).

pegar markmid hjukrunar er ad sjuklingum sem parfnast liknandi medferdar
0g hans nanustu ettingjum 1idi vel og peir finni fyrir 6ryggi er mikilvaegt ad
hjakrunarfreedingar bui yfir godri pekkingu og haefni i 6llum pattum liknandi
medferdar. Gott samstarf a milli sjuklings og hans fjolskyldu vid hjakrunarfreeding
felur i sér g6d samskipti og gott upplysingaflaedi, sem eykur & getu sjuklings og
&ttingja til ad taka vel igrundadar dkvardarnir vardandi naestu skref medferdar
(Appelin, Broback og Berterd, 2005).

Ad annast deyjandi sjukling er ekki einungis krefjandi fyrir medferdaradila
heldur einnig sjuklinginn sjélfan og fjolskyldu hans. Mikilveegt er i medferdarazetiun
fyrir deyjandi ad opna umraedur vid sjukling og fjolskyldu hans sem allra fyrst. Med
bvi opnast fyrir umraedur um horfur, markmid og 6skir vid lifslok. L6gd skal ahersla &
pad sem haegt er ad gera en ekki pad sem ekki er haegt ad gera. Mikilvaegt er ad peir
umoénnunaradilar sem sinna deyjandi sjukling séu sammala um medferdaraeetlanir. Ef
slikt er ekki til stadar getur pad leitt til pess ad sjuklingur og fjélskylda fa tvibent
skilabod og missa par ad leidandi traust & medferdaradilum. Alltaf er medferdaraaetiun
byggo & leknisfraedilegum grunni og tekid tillit til éska og gildismats sjuklings.

Hreinskiptin umrada er grundvollur ad godum arangri (Landspitali, 2009).

Samskipti

G060 samskipti hjukrunarfreedinga vid sjuklinga er mikilveegur pattur ef
medferdarsamband & ad geta byggst upp og proast edlilega. Sjuklingar med langvinna
og jafnvel kréniska sjukdéma eru oft vidkveemir par sem stjérnun a sjukdoémi og
sjukddémseinkennum fer ad miklu leyti eftir medferdarheldni pess sem pjaist af

sjukdéomnum. Hjukrunarfraedingar verda ad vara sig a pvi ad vera ekki of domhardir i
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samskiptum sinum vid sjuklinga og veita pvi athygli ad hver og einn sjuklingur er ad
gera sitt besta til ad rdda vid sinn sjukdom og peim einkennum sem honum fylgja. Ef
sjuklingurinn skynjar ad hjukrunarfraedingurinn er ad radleggja honum med hans
velferd i huga leidir pad til pess ad hann verdur éruggari og eykur likur & opnum og
heidarlegum samskiptum peirra & milli (Thorne, Harris, Mahoney, Con og
McGuinness, 2004).

Samkvaemt rannsokn sem Luker o.fl. (2000) gerdu um mikilveegi godra
samskipta i liknandi medferd i heimahusi kom pad i ljos ad pad eitt ad pekkja
sjuklinginn auk né&nustu ettingja hans studlar ad godri og arangursrikri uménnun. pad
ad kynnast sjuklingnum & hans eigin heimili er engan vegin samberilegt vid pad
samband sem hjukrunarfreedingur a vid sjukling innan sjakrahuss. Ad vera a hans
heimavelli er mjog krefjandi fyrir hjukrunarfreedinginn, hvort sem er andlega eda
likamlega. Ein af forsendum pess ad kynnast sjuklingnum til ad geta myndad vid hann
gott medferdarsamband er m.a. ad gefa sér tima til ad sinna honum og hafa samfellu i
peirri umOnnun sem honum er veitt. Pad parf ad sinna fleiri pérfum hans en bara peim
likamlegu til ad geta myndad gott medferdarsamband. Ef gott medferdarsamband
hefur myndast eetti hjukrunarfraedingurinn ad vera i betri adstodu til ad bregdast vid
peim vandamalum sem upp koma hja sjuklingnum og veita einstaklingsmidada
hjakrun.

Hjukrun sjuklinga med langvinna krdniska sjukdoma snyst i storum drattum
um pad ad bera virdingu fyrir sjaklingnum sem einstaklingi, ad syna kurteisi og taka
tillit til pess sem sjuklingurinn parf og segir. Ad lokum er mikilveaegt ad syna fram &
skuldbindingu sem felst m.a. i pvi ad sjuklingurinn taki patt i akvardanatoku vardandi
sina medferd. beir fagadilar sem umoénnunina veita &ttu ad vera hjalpsamir og syna

sjukling studning & erfioum timum. bessir eiginleikar eru mikilveegir en ad auki parf
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ad hafa getu til ad syna samhygd, vera sveigjanlegur og skapa jafnveegi i medferd svo
heegt sé ad taka tillit til lifsgeda sjuklings (Thorne o.fl., 2004).

I Svipjod var gerd ranns6kn & mismunandi hlutverkum hjikrunarfreedinga sem
sinna sjuklingum i heimahusi. Notud voru vidtdl vid gagnadflun sem leiddu m.a. i ljos
ad peir hjukrunarfreedingar sem foru i heimahus upplifdu sig fyrst um sinn sem gesti
inn & heimilinu og ad pad veeri sjuklingurinn sem rédi ferdinni en ekki
hjakrunarfreedingurinn, sem veeri 6druvisi en tidkadist inn & verndudu umhverfi
spitalanna. Hjukrunarfraedingarnir sogou ad peir foroudust ad rydjast inn & heimili
sjuklinganna og préngva sinum vidhorfum upp a p, pad @tti engan veginn vid pau
gildi sem peir steedu fyrir. begar peir keemu inn & ny heimili par sem sjaklingarnir
bekktu pa ekki pa spyrdu peir leyfis til ad koma inn fyrir og f4 ad nota pad plass sem
peir pyrftu til ad sinna sinum verkum. Einnig fannst hjakrunarfreedingunum mikilveegt
ad geta byggt upp samband vid sjuklingana inn & peirra heimili par sem peir veeru
oruggir og anagoir. Auk pess kom pad fram ad eftir pvi sem sambandid dypkadi og
traust myndadist feeri sjaklingurinn ad skynja pad ad hann og hjukrunarfraedingurinn
veeru jafningjar og ad honum staedi engin 6gn af hjalpinni sem hann fengi. Traust var
einn af lykilpattum sem hjukrunarfraedingarnir sogou ad yrdi ad vera til stadar svo
gott samband geeti myndast & milli peirra og sjuklings, ein leid til ad mynda traust
veeri t.d. ad sjuklingnum fyndist peir hafa stjornina og yfirhondina i samskiptum
beirra & milli (Oresland o.fl., 2008).

Luker o.fl. (2000) hafa bent & ad ymis vandamal geta komid upp & i
samskiptum hjukrunarfraeedinga vid sjuklinga sem eru med sjukdém & lokastigi og
nefna t.d. vitneskju vidkomandi adila, hver veit hvad og hver skilningur sjaklingsins
er & sjakdomnum. bad geti verid erfitt fyrir hjakrunarfreedinga ad vinna vid adstedur

par sem sjaklingurinn veit ekki um yfirvofandi dauda en adstandendur eru medvitadir
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um hvert stefnir en halda upplysingunum fyrir sig. betta getur komid i veg fyrir ad
sjuklingurinn fai pa4 medferd sem honum hentar og setur hjakrunarfreedinginn i erfida
stddu. Sjuklingurinn gengur alltaf fyrir og hjukrunarfraedingurinn etti ad sja til pess
ad hann sé upplystur um stédu mala hverju sinni, po6 veeri best ad gera pad i samvinnu
vid nanustu ettingja annars &tti hjukrunarfraedingurinn pad & heettu ad spilla traustinu
sem buid veeri ad byggja upp vid sjuklinginn og ettingja hans.

I rannsokn Luker o.fl. (2000) var fjallad um samtdl hjikrunarfreedinga vid
sjuklinga sem mikilvaega leid baedi til ad safna saman nakvemum
heilsufarsupplysingum um vidkomandi og einnig sem leid til ad mynda grunn ad
medferdarsambandi og byggja upp traust. Samkveemt hjakrunarfreedingunum sem
toku patt i pessari rannsokn fannst peim vera skilyrdi ad pekkja sjuklingana svo peir
geetu veitt bestu mogulegu medferd hverju sinni. Peir hofdu einnig ymiss bjargrad til
ad koma upp g6du medferdarsambandi m.a. ad koma vel fram vid sjuklinginn og
&ttingja hans. Hjukrunarfraedingarnir reyndu ad halda sinum sjuklingum svo pad veeru
ekki alltaf ad koma 6kunnugir hjukrunarfraeedingar inn & heimili viokomandi og
vidhalda pannig geedum hjukrunarinnar og sidast en ekki sist kappkostudu peir ad
eyda tima med sjuklingnum til ad fullnzgja sem flestum porfum hans og studla
pannig ad opnum samskiptum peirra & milli.

Gerd var rannsokn & pvi hvad adstandendum sjuklinga i liknandi medferd i
heimahdsi fannst vera mikilveegir eiginleikar hja hjukrunarfreedingum sem sinntu
medferdinni. bar kom i 1jos m.a. ad jakveett viohorf og g6d pjalfun i samskiptum
skiptu mali, auk pess ad hjakrunarfraedingurinn veeri ekki ad flyta sér, veeri
vingjarnlegur og geefi sér tima til ad reeda vid badi sjuklinginn og adstandendur. bad
potti mikill kostur ef adstandendum sjuklingsins fannst ad hann atti oskipta athygli

hjukrunarfraeedingsins og ad tekid veeri tillit til pess sem honum fannst og ad hlustad

Héaskolinn & Akureyri



Kafli 2 — Fraedileg umfjollun

veeri & hann. Adstandendur téludu einnig um ad pad veeri gott ef
hjukrunarfreedingurinn syndi persénulegan dhuga & pvi ad sjuklingnum lidi vel og gert
veeri fyrir hann allt sem haegt veeri hverju sinni (Milberg, Strang, Carlsson og

Borjesson, 2003).

Medferdarsamband

Eitt megin einkenni hjukrunar er samband milli sjuklings og
hjakrunarfreedings sem byggir & samskiptum sem attu ad studla ad lausn vandamala
hja sjukling. En pess er krafist ad vandamalin séu sett fram og ad sjuklingur skilji
hvad verid er ad reeda um, pessi vandamal geta verid af ymsum toga.
Hjukrunarfreedingurinn parf ad huga ad peim leidum sem leitt geetu til drbdta pannig
ad utkoman verdi sem best fyrir sjuklinginn og skal &vallt setja hag sjdklingsins i
forgang. Segja ma ad gott samband byggt & gagnkveemu trausti & milli
hjakrunarfreedings og sjuklings sé hluti af medferd sjuklingsins. bess ber p6 ad geta
ad fleiri eiga hér patt t.d. fjolskyldumedlimir, adrir heilbrigdisstarfsmenn og 6nnur
heilbrigdispjonusta par sem allir vinna ad sama markmidi. Samskipti innan pessa
sambands eru einstok, par sem petta eru ekki hefdbundin samskipti likt og milli barns
og foreldris eda vinasambands. betta er samband par sem hjdkrunarfreedingurinn er
sérfreedingurinn sem byr yfir pekkingu sem sjuklingurinn hefur adgang ad og peir
midla upplysingum til hans (Peplau, 1992).

I medferdarsambandi er traust mikilvaegt en pad getur verid breytilegt.
Sambandid getur verid misgott eda stédugt yfir allan timann. Einnig getur sambandid
endurnyjast a medan pvi stendur. begar traust myndast verda personuleg tengsl sem
sjuklingur hefur mikinn studning af og kann ad vera pattur i a&naegju hans og studlad
ad betri heilsu (Carr, 2001). Traust sjuklingsins & hjukrunarfreedingnum felur i ser

getu hans til ad leggja sin mal i hendur hjukrunarfraeedingsins, ad vissu marki, og
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adlagast pvi ad hann geti ekki vitad allt vardandi sjakdéminn og purfi ad piggja
adstod. Sjuklingurinn er ad setja traust sitt & hid 6kunna vardandi sjukdéminn.
Myndast getur erfid stada pegar hjukrunarfreedingurinn reedir erfid mal t.d. yfirvofandi
dauda eda adstod vid ad draga Ur kvida, par gegnir traust mikilveegu hlutverki og
audveldar samskipti & milli sjuklings og hjakrunarfraeedings vid peer adsteedur.
Mikilveegt er ad traust riki & milli heilbrigdisstarfsfdlks, svo audveldara sé ad
skipuleggja og samraeema medferd sjuklings pvi an traustsins verda samskiptin erfidari
sem getur svo leitt til vantraust sjuklings i gard peirra (Pask, 1995).

Sjuklingar eru persénur sem hafa sin eigin sjénarmid, peir vilja einnig njota
virdingar, trunadar, fa naedi og sioferdislega adgat. Pegar einstaklingur greinist med
sjukdoém mé ekki gleyma ad vidkomandi er enn sami einstaklingur og &dur pé peir
pburfi adstod hjukrunarfraedings. Sambandid hefur upphaf og endi, par sem samskiptin
a milli hjukrunarfreedings og sjuklings er vixlverkandi, par sem sjaklingur segir
hjakrunarfreedingi fra vandamalum sinum. Hjuakrunarfreedingurinn skodar
vandamalin, ber kennsla & pau, reedir um pau vid sjukling og Gtskyrir pau. I pessu
vixlverkandi ferli pa byggir hjukrunarfreedingurinn freedsluna upp Gt fra sinni
fraedilegu pekkingu (Peplau, 1992). Hjukrunarfreedingurinn notar hugtok til pess ad
hjalpa sér vid ad finna videigandi spurningar sem hann notar i viétélum og
radleggingar til pess ad hjalpa sjuklingnum ad pekkja og skilja edli vandamalsins.
Hjukrunarfreedingurinn parf ad fylgjast med sjuklingnum, taka eftir og heyra hvad
hann hefur ad segja, ryna i hegdun hans, likamsstédu og syna honum samhygo

(Peplau, 1992).

Kenning Peplau
Hildegard Peplau (1909-1999) var mikill frumkvddull & svidi hjukrunar og pa

einna helst innan gedhjukrunar (Peplau, 1999).
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Kenningar geta verid gott hjalpartaeki i hjukrun. Mismunandi kenningar gefa
kost & fjolbreytni i hjukrun og gefa hjukrunarfreedingum teekifeeri & ad vera skapandi.
Peplau lagdi rika aherslu & ad innleida kenningar inn i hjakrun. Adal ahersla
kenningar Peplau er samband hjukrunarfreedings og sjuklings (Peplau, 1992; Peplau,
1997). b6 Peplau hafi hannad kenningar sinar Gtfra gedhjukrun pa er vel haegt ad
heimfeera peer inn & 6nnur svid hjukrunar (McNaughton, 2005).

Samband hjakrunarfreedings vid sjukling hefur upphaf sem proast i
mismunandi stig. betta samband er p6 timabundid og hefur alltaf einhvern endi. Haegt
er ad lysa hverju stigi fyrir sig at fra tilgangi og markmidum peirra. begar
markmidum hvers stigs er nad kemst medferdarsambandid upp & naesta stig (Peplau,
1992).

Undirbuningsstig, er ekki hluti af kenningu Peplau og hefur i seinni tid beest
vid par sem pad er mikilveegt fyrir undirblning hjukrunarfreedinga. A pessu stigi
undirbyr hjukrunarfraedingurinn sig fyrir fyrstu kynni sin af sjukling og mynda sér
skodun & pvi vid hverju mé baast. Oftar en ekki hefur hjukrunarfraedingurinn i
héndunum umtalsvert magn af upplysingum um sjuklinginn fyrir fyrsta vidtal. Einnig
getur sjuklingurinn hafa aflad sér upplysingar um hjakrunarfraeedinginn med pvi ad
tala vid ettingja, vini eda adra heilbrigdisstarfsmenn. Hluti af undirbuningsvinnu
hjukrunarfraeedingsins er m.a ad kynna sér nyjustu nidurstédur rannsokna sem hafa
verid gerdar & sjuklingnum og finna fraedsluefni sem hann telur ad henti sjuklingnum
(Hitchcock o.fl., 1999).

Attunarstig, eru fyrstu kynni hjukrunarfraedings og sjiklings par sem
hjukrunarfreedingur atskyrir fyrir sjakling i hverju pjonustan felst og ad huan se til
stadar fyrir hann. A pessu stigi medferdarsambands fer hjikrunarfreedingurinn

stadfestingu hja sjaklingnum & peim upplysingum sem hann afladi sér &
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undirbdningsstiginu. Saman vinna pau ad pvi ad setja markmid sem bera hag
sjuklings fyrir brjosti. I byrjun getur sambandid verid yfirbordslegt, 6attad og hikandi.
Athygli hjukrunarfreedingsins liggur hja sjuklingnum, hann hlustar & pad sem hann
hefur ad segja og notar opnar spurningar til ad hvetja sjuklinginn til pess ad tja sig.
Einnig & pessu stigi dregur hjukrunarfraedingurinn alyktanir af hegdun og peim
skilabodum sem sjaklingur sendir. Hér er mikilvaegt ad hjukrunarfraedingurinn falli
ekki i pa gryfju ao segja fra personulegri reynslu sinni eda upplifun, pa er
sjuklingurinn ekki lengur i adalhlutverki og getur pad hindrad myndun arangursriks
medferdarsambands eda tafid fyrir pvi. Hjukrunarfreedingurinn parf fyrst og fremst ad
vera fagmadur frekar en nainn vinur sjiklingsins (Peplau, 1997).
Hjukrunarfreedingurinn parf ad gera sjukling 1jést hvada tima peir hafi fyrir hann og
ad & endanum muni koma ad lokum medferdarsambands (McCarthy og Aquino-
Russel, 2009; Peplau, 1997).

Samkveaemt ranns6kn McNaughton (2005) voru helstu verkefni sjuklings &
attunarstigi ad svara spurningum hjukrunarfraedings, veita honum upplysingar og tja
kvida ef einhver veeri. Oft purftu sjuklingar ad segja fra erfiori persénulegri reynslu og
par ad leidandi opnudust nyjar viddir i samtélum hjakrunarfreedings og sjuklings
(McNaughton, 2005). A pessu stigi medferdarsamband gefa sjuklingar
hjukrunarfreedingum oft visbendingar um hvad peir vita og vita ekki um medferdina
med spurningum, t.d hvad er ad mér?, af hverju kom petta fyrir mig?, er eitthvad
meira sem leeknirinn getur gert? bessar spurningar syna hvernig sjuklingurinn reynir
ad auka vid pekkingu sina og finna innri ro (Peplau, 1988). Margir sjuklingar geta
ekki tjad lidan sina, peir segja einungis ,,mér lidur illa” eda ,,€g er mjog vansal(1l)”.
pvi midur gefa hjukrunarfraedingar sjuklingnum ekki nogu oft teekifaeri & ad vinna ar

fyrrgreindum fullyrdingum og i stad pess ad spyrja nanar ut i vanlidan sjuklingsins pa
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tj& peir sjaklingnum ad med betri tid komi blom i haga (Peplau, 1988). bvi er
mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar séu medvitadir um tilfinningar sjuklingsins og atti
sig & adsteedum eins og sjuklingurinn upplifir paer. bannig eru peir betur i stakk bunir
til pess ad veita honum pa pjénustu sem hann parf (Peplau, 1988).

Vinnustig, er timabilid pegar hjukrunarfredingur og sjuklingur vinna saman ad
pvi markmidi ad leysa hjukrunartengd vandamal og na settum markmidum.
Naudsynlegt er & pessu stigi i medferdarsambandinu ad setja sjuklinginn i fyrsta seti,
vita hverjar parfir hans eru og hvernig hann bregst vid sjukdomnum. Eitt af
hlutverkum hjukrunarfreedinga er ad veita Grreedi fyrir sjuklinga og tryggja ad peir
hafi hugann vid medferdina sem peir eru ad piggja til ad uppskera betri
medferdarheldni. Meginahersla skal vera 16gd 4 ad sjukdémurinn sé vandamalid en
ekki ad sjaklingurinn upplifi sig sem vandamalid. A pessu stigi & hjukrunarfreedingur
ad freeda sjukling um heilbrigdi sem byggir & pvi hvad hann veit pegar um efnid
annadhvort med synikennslu eda veita honum upplysingar um lesefni (Peplau, 1997).
Samkvemt McNaugthon (2005) kemur fram ad sjuklingar nyttu sér
hjakrunarfreedingana til ad afla sér upplysinga og litu & hjukrunarfreedingana sem
jafningja vid lausn vandamala einnig nyttu peir sér radin sem hjukrunarfraedingarnir
gafu peim.

A vinnustigi medferdarsambands getur stundum verid erfitt fyrir
hjukrunarfreedinginn ad vinna traust sjuklings, sér i lagi ef vidkomandi sjuklingur
hefur lent i erfidri lifreynslu i samskiptum vid annad heilbrigdisstarfsfolk.
Hjalparleysi sjuklings getur birst sem gratur og er oft eina feera leidin fyrir sjuklinginn
til ad vekja athygli hjukrunarfraedings og fjélskyldu & adsteedum sinum. Sjakdomur

getur verid ognun vid 6ryggi, tilfinningar og virdingu sjuklings en med godum
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samskiptum vid hjukrunarfreeding er haegt ad vinna med pessar tilfinningar svo
sjuklingi lidi betur (Peplau, 1988).

Naudsynlegt er ad hjukrunarfraedingar séu vel medvitadir um og hafi skilning
& peim mismunandi hlutverkum sem peir sinna, t.d likamleg uménnun, veita
heilbrigdisfreedslu og vera studningsadilar. beir purfa ad vera medvitadir um hvada
hlutverkum peim ber ad gegna hverju sinni og med pvi ad geta skipt & milli hlutverka
pba hjalpa peir sjuklingnum ad pekkja betur viobrégd sin vid sjukdémnum.
Hjukrunarfreedingar purfa ad geta igrundad sin eigin 6yrtu samskipti i
medferdarsambandi, med pvi geta peir vikkad sjondeildarhring sinn sem persénur og
fagmanneskjur i starfi (Peplau, 1997). begar sjuklingur og hjukrunarfraedingur hafa
myndad gott medferdarsamband pé treystir sjaklingurinn sér til ad nyta sér alla pa
bjonustu sem hjukrunarfraedingur hefur upp & ad bjéda og finnst hann 6ruggur geta
leitad rada hja honum (Peplau, 1988).

Lokastig, hér er farid ad siga a seinni hluta medferdarsambandsins par sem
hjakrunarfreedingur og sjuklingur fara yfir p4 vinnu sem lokid er og hvada markmid
hafa nddst. Einnig er mikilvaegt & pessu stigi ad hjukrunarfraedingur stadfesti hja
sjukling ad hann sé medvitadur um ad medferdasambandi peirra muni ljuka (Peplau,
1997). Lokastig getur verid erfitt pvi tilfinningar spila stéran péatt a pessu stigi, t.d.
sorgartilfinning, Otti og Ovissa. Steersta verkefnid & pessu stigi er ad gera aatlun um
pad hvernig eigi ad enda medferdarsambandid og fer pad allt eftir pvi hver asteeda
medferdarloka er. A lokastiginu gaeti verid um ad reeda adstod vid ad s&ttast vid
adstaedur sem ekki verdur breytt og adlogun ad sjukdomsastandi eda yfirvofandi
andlat. Hjakrunarfraedingur adstodar sjukling i ad skipuleggja og akveda sinar
vaentingar til pess sem er umflyjanlegt og hjalpar honum ag tja tilfinningar sinum um

lok sambandsins (Peplau, 1988). | sumum tilfellum finna sjuklingar fyrir 1étti p6 upp
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komi reidi, einmanaleiki og hjalparleysi. Hja sjukling geta komid upp tilfinningar sem
hefdi att ad vera buid ad vinna ur a fyrri stigum pvi & lokastigi getur pad verid erfitt
eda jafnvel of seint, & petta sérstaklega vid pegar daudinn er naleegur (Hitchcock o.fl.,
1999). Lengd lokastigsins getur verid mismunandi og fer eftir sjakdémsastandi
sjuklings hverju sinni hvort sem um raedir hja sjaklingum med kréniska sjukdéma eda
peim sem piggja heimahlynningu af einhverju tagi, i peim tilfellum geta pessi

sambond verid mislong (Peplau, 1997).

Samantekt

Ljost er ad god og traust samskipti milli hjukrunarfraedings og sjuklings er
grunnurinn ad farsaelu medferdarsambandi. Ef skortur verdur & trausti hja sjukling
verour medferdarsambandid mun erfidara og efast pa sjuklingur og adstandendur um
hjakrunarfreedinginn sem verdur 66ruggur i peim verkum sem honum ber ad sinna.
Liknandi medferd i heimahusi er ad morgu leyti 6druvisi en innan spitalanna og er
mjog krefjandi fyrir hjukrunarfreedinginn. Liknandi medferd er mikilveegt drraedi i
ummadnnun mikid veikra og/eda deyjandi sjuklinga par sem megin ahersla er 1690 & ad
halda einkennum nidri og lata sjukling lida sem best. Rannsdknir hafa m.a. synt fram
a a0 ef hjukrunarfraedingar pekkja sjuklinga sina getur pad audveldad samskipti peirra
a milli og gert umonnunina skilvirkari. Einnig parf ad huga ad andlegum pérfum
sjuklinga jafnt og peim likamlegu. Til pess ad hjukrunarfreedingur geti brugdist vid
peim vandamalum sem upp geta komid hja sjuklingum parf gott medferdarsamband
ad hafa myndast. EKki er sidur mikilveegt ad adstandendur séu anaegdir med
hjukrunarfreedinginn og pa pjonustu sem hann veitir pvi peir purfa ad finna fyrir pvi

ad sjuklingurinn sé i gédum héndum.
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Kafli 3 - Adferdafreedi
I pessum kafla verdur fjallad um pa adferdafraedi sem notast var vid i
rannsokninni. Einnig verdur fjallad um val & patttakendum, undirblning
gagnastfnunar, hvernig gdgnum var safnad auk talkunar og greiningu gagna. I lokin

verdur fjallad um sidferdislegar vangaveltur er varda rannsoknina.

Rannsoknaradferd

Eigindleg rannsoknaradferd vard fyrir valinu par sem vidtol voru notud vid
gagnasofnun. Einkenni pessarar adferdar er nalgun par sem tilgangurinn er ad lysa
upplifun og reynslu folks og ddlast skilning a reynslu pess af akvednu fyrirbaeri. Syn
einstaklingsins motast af upplifun hans & heiminum sem tekur mid af medal annars
menningu, gildum og tungumali (Burns og Grove, 1993). Samkvaemt Lincoln og
Guba (1985) er eigindleg adferd gad leid til ad auka skilning & akvednum fyrirbaerum.
I gagnasofnun sem byggist & pessari adferd parf ad nalgast merkingu og dypt
gagnanna a mannlegan hatt.

Grundud kenning (Grounded theory) var valin. Han er notud pegar litid er
vitad um efnid sem verid er ad rannsaka og leitad er eftir frekari skilningi. Grundud
kenning utskyrir hvernig einstaklingur skilgreinir raunveruleika sinn og hvernig
skodanir hans eru tengdar vid eigin gjordir (Burns og Grove, 1993).

Samkvaemt Burns og Grove (1993) eru helstu gallar eigindlegra rannsékna peir
ad eigin viohorf rannsakandans geta haft ahrif & gagnagreininguna. Gagnaséfnun i
eigindlegum rannséknum er ekki haegt ad skipuleggja fyrirfram eins vel eins og i
6drum rannsdknaradferoum medal annars vegna pess ad patttakandi getur akvedid ad

heetta i midju vidtali eda upptokuteeki bilad (Burns og Grove, 1993). Rannsakandinn
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parf ad gera sér grein fyrir eigin bakgrunni og afstodu til ad atta sig a ad hvoru tveggja
getur haft ahrif & samskiptin (Lincoln og Guba, 1985).

Samkveemt Lincoln og Guba (1985) eru fjorir peettir sem geta 6gnad réttmeeti

eda traverdugleika i eigindlegum rannséknum.

« Rannsakandanum getur verid med fyrirfram dkvedna hugmynd af
fyrirbeaerinu en fer i rannsdknina med opinn huga og leggur til hlidar sinar
skodanir og vidhorf.

« Efrannsakandi hefur ekki notad naegilega vondud vinnubrdgd vid ad velja
Urtak getur drtakid verid einsleitt sem gefur ekki traverdugar nidurstodur.

« Skortur & faglegri fjarleegd, pegar rannsakandinn er farinn ad nalgast
patttakendur sina éparflega mikid og verdur par af leidandi ekki naegilega
gagnryninn & rannsoknina. petta getur ordid pegar rannsakandinn tengist
vidmalendum sinum of nid.

« Otimabar rannsoknarlok er pegar rannsakandi telur gagnagreininguna vera

lokid og pad leitt til pess ad nidurstddurnar verdi otraverdugar.

patttakendur

bydi heildarrannsoknarinnar voru allir hjikrunarfraedingar & islandi sem sinna
einstaklingum med langvinna eda lifsognandi sjikdéma i heimahtsum. Urtakid var
tilgangsurtak (purposeful sampling) en pad er notad pegar einstaklingar eru valdir sem
hafa reynslu af rannsoknarefninu svo peir gefi rétta mynd af rannsoknarefninu
(Sigridur Halldorsdottir, 2003). batttakendur i pessari rannsokn voru
hjukrunarfreedingar sem unnu vid liknandi medferd i heimahusum & peim tima sem

viotolin voru tekin.
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Framkveemd rannsoknar og gagnaséfnun

Vidfangsefni rannsoknarinnar var akvedid i september 2010 i samstarfi vid
leidbeinanda pessarar rannsoknar. I byrjun febrdar 2011 var fimm
hjakrunarfreedingum sem ekki var blid ad taka vidtdl vid sent kynningarbréf um
rannsoknina (Fylgiskjal 1) par sem peim var bodid ad taka patt og réttur peirra sem
péatttakenda utskyrdur. Peir hjukrunarfreedingar sem sampykktu patttoku voru bednir
um ad tilkynna patttoku til rannsakenda par sem nanari timasetning og stadsetning var
akvedin fyrir vidtolin. Fjorir hjukrunarfreedingar sampykktu patttoku, peir héfou
mismunandi starfsreynslu en allir h6fdu peir B.S. gradu i hjukrunarfreedum auk

mismunandi framhaldsmenntunar.

Viotol

Viotol eru ein af mikilvaegustu gagnaséfnunaradferoum i
heilbrigdisrannséknum. Pau fela i sér ad rannsdknargdgnum er safnad med beinum
ordaskiptum rannsakenda og viomalenda. Ad taka viotdl er gad leid til ad eiga
samskipti vid folk og ekki sidur bjoda pau upp & ad rannsoknargdgnin verdi einstok
og fjolbreytt. Viotol eiga vel vid pegar skodud er reynsla folks af sjakdémum,
medferd, samskiptum og ymsum tilfinningum. Einnig eiga pau vid pegar leitad er eftir
lysingu patttakenda & skynjun, vidhorfum, pekkingu, vaentingum peirra til pess
fyrirbaeris sem verid er ad rannsaka. Heaegt er ad nota viotdl ein og sér eda samhlida
6drum adferdum eins og skyrslum og dagbokum. begar akvedid hefur verid ad nota
vidtol sem gagnasdfnunaradferd er gengid Utfra pvi ad vidtalio muni vera 6flugasta
adferdin til ad svara peim rannséknarspurningum sem settar hafa verid fram (Helga
Jonsdottir, 2003).

| pessari rannsokn var studst vid half stadladar spurningar i vidtélunum, en til

eru nokkrar gerdir af spurningum sem notadar eru i vidgtélum. baer geta verid stadladar
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eda half stadladar, alveg opnar, hdpvidtol eda simavidtol. Half stadlad vidtal er 6flugt
rannsoknar teeki sem er mikid notad i félagslegum rannséknum sem og a 68rum
svidum rannsokna og med pessari adferd ma oft na fram mikilveegum gégnum
(Punch, 1998).

Akvedinn vidtalsrammi var notadur par sem settar voru fram halfstadladar
spurningar asamt hjalparspurningum (Fylgiskjal 2). Kostir halfstadladra spurninga er
ad paer leyfa rannsakendum ad skoda flékna reynslu folks og eru patttakendur i
Iykilstodu til ad tja eda utskyra sina reynslu og tilfinningar eins og peir kjosa sjalfir og
eru feerir um ad gera (Barker, Pistrang og Elliott, 1994). Vidtalsramminn var byggdur
upp a fjérum stigum medferdarsambands og & hverju stigi var spurt nokkurra
Iykilspurninga og sidan var studst vid hjalparspurningar. Lykilspurningar hjélpa
rannsakenda ad setja vidtalid upp og hjalpar patttakendum ad lysa reynslu sinni.
Hjalparspurningarnar adstoda rannsakandann ad halda sér vid efnid og nalgast
ytarlegri upplysingar um efnid sem er verid ad spyrja um eda fa betri skilning & pvi
sem pétttakandendur hafa sagt (Barker o.fl., 1994).

Fram kemur hja Helgu Jénsdéttur (2003) ad rannsakandi parf ad koma fram
vid alla vidmalendur med svipudum heetti. pvi 16gdu rannsakendur &herslu & ad
spyrja alla & sama hatt til ad na sem sambeerilegustu upplysingum, pad er talid auka
réttmaeti rannsoknarinnar. Virk hlustun er forsenda pess ad viotolin verdi sem
arangursrikust. Med virkri hlustun reynir rannsakandinn ad skilja badi tilfinningar og
pad sem pattakandi segir og adstodar hann til ad tja sig skyrar. Virk hlustun er
natengd samhygd og syna parf hlyju og einlaegni auk pess sem rannsakandinn parf ad
vera a somu bylgjulengd og patttakandinn.

I upphafi hvers vidtals var byrjad & pvi ad fara yfir rétt rannsakanda i

rannsokninni, hvernig tryggd veeri persénuleynd og pagnarskyldan itrekud.

Héaskolinn & Akureyri



Kafli 3 — Adferdarfredi 25

patttakandi skrifadi pvi naest undir sampykkisyfirlysingu, rennt var lauslega yfir
spurningarnar og peim bodid ad spyrja spurninga adur en hafist var handa. Viétélin
stodu flest yfir i rama klukkustund og voru pau 6ll hljodritud. Einungis var eitt vidtal

tekid vid hvern og einn patttakanda.

Gagnagreining

Gognin voru hljodritud og pau sidan vélritud ordrétt upp. Hvert vidtal fékk
akvedid nimar svo ekki veeri haegt ad rekja vidtolin til &kvedinna péatttakenda. Vid
greiningu gagna voru gognin lesin, flokkud og samanburdur & upplysingum i gegnum
allt ferlio atti sér stad (Burns og Grove, 1993).

Allir rannsakendurnir lasu yfir 6ll vidtolin hver fyrir sig og studdust vid
Grundada kenningu vid gagnagreiningu. begar notast er vid Grundada kenningu vid
gagnagreiningu pa er kddun eitt af hennar megineinkennum og mé gjarnan skipta
k6dunum i prennt. Fyrsta stigio er opin k6dun sem felur i sér ad pad er verid ad opna
gdgnin til pess ad skoda pau nanar og draga fram meginatridi. Annad stigid er oxul
kodun par sem pemun, sem komu fram i opnu k6éduninni, eru tengd saman par til
mettun hefur verid nad. Neest er pridja stigid og kallast pad afmorkud kédun, & pessu
stigi k6dunar er fundid eitt adal pema sem unnid er med. Valin eru svo undirpemu
sem tengjast adal pemanu (Punch, 1998).

Rannsakendur foru sameiginlega yfir vidtolin og baru saman nidurstédur sinar
lid fyrir 1id. Eftir pad voru adalatridin dregin saman til ad f& heildar mynd af 6llum
vidtélunum. Fundin voru mynstur og tengsl i vidtélunum og ut fra pvi voru fundin

undirpemu og eitt meginpema greint.
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Sioferdislegar vangaveltur

Pegar unnid er ad gerd rannsokna er mikilvaegt ad hafa sioferdi i rannsoknum i
huga. Naudsynlegt er ad geeta fyllstu varkarni pegar unnid er med
personugreinanlegar upplysingar, pad er gert med pvi ad dulk6da peaer upplysingar
sem aflad er eda ad peir einstaklingar sem taka patt i rannsokninni fai dulnéfn eda
namer. Ef einhverra hluta vegna pad gerist ad upplysingar um pétttakendur lenda i
rongum héndum getur pad valdid patttakenda margvislegum skada. bess vegna skal
geeta fyllstu varkarni pegar unnid er med personugreinanlegar upplysingar og sja til
pess ad dulmalslykillinn sé geymdur & visum og 6ruggum stad (Sigurdur Kristinsson,
2003).

Leyfi Visindasidanefndar fyrir gerd pessarar rannséknar hafdi pegar verid
veitt, Personuvernd hafdi ekki gert athugasemd vid rannséknina. Eitt af hlutverkum
Visindasidanefndar er m.a. ad huga ad réttindum peirra er taka patt i
visindaranns6knum. Sidanefndum ber auk pess skylda til ad vernda og geeta pess ad
hagsmunir einstaklingsins séu metnir ofar en hagsmunir rannséknarinnar (Sigurdur
Kristinsson, 2003).

I pessari rannsokn geettu rannsakendur fyllstu varkarni med ad ekki veeri a
nokkurn hatt hallad a rétt patttakenda og geettu fyllstu nafnleyndar med pvi ad hvergi
kaemi nafn patttakenda fram i gdgnunum ne dnnur persénugreinanleg gogn.
Rannsakendum ber sidferdisleg skylda til ad verja sjalfsteedi og vidhalda trunadi vid
patttakendur i rannsoknum. Adur en vidtolin hefjast parf rannsakandinn ad lata
patttakanda vita ad hann hafi rétt a ad heetta i rannsokninni pegar hann vill og ad
honum beri ekki skylda til ad svara 6llum peim spurningum sem hann er spuréur um

(Burns og Grove, 1993). Medan & rannsokninni st6d voru 6ll pau gogn sem tilheyrdu
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rannsokninni geymd & 6ruggum laestum stad. pau verda sidan vardveitt hja
leidbeinanda til frekari nota vid drvinnslu gagna dr heildarrannsokninni.

Helsti &vinningur af pessari rannsokn er ad komast ad pvi hvort
hjukrunarfreedingar séu ad nyta sér pa pekkingu sem til er fyrir um samskipti vid
sjuklinga og hvort haegt sé ad bata pessi samskipti & einhvern hétt, einnig geetu
hjukrunarfreedingar nytt sér pessa rannsokn til ad tileinka sér betri teekni i
samskiptum. bétttaka i rannsoknum fylgir avallt einhver &hzetta en ekki er talin vera
nein sérstok ahatta vid ad svara peim spurningum sem um radir en hafa parf i huga
ad viokvaem mal geta komid upp i vidtélunum. Rannsakendur eru byrjendur i
rannsdknarvinnu og gatu leitad til leidbeinanda sem jafnframt er abyrgdarmadur
rannsoknarinnar, & medan vidtdlunum stdd og sem hefur mikla reynslu og pekkingu af
rannsoknarvinnu. Nidurstddur pessarar rannsoknar verda kynntar & kynningardegi
lokaverkefna vid heilbrigdisvisindasvids HA i mai 2011, einnig er etlunin ad
leidbeinandi fai nidurstodur birtar i timariti og nyti til kennslu.

Traverdugleiki nidurstadna styrkist vid pad ad rannsakendur pekktu ekki til
viomalenda sinna sem audveldadi peim ad halda faglegri fjarleegd og beina
gagnrynum sjonum ad rannsokninni allri. Einnig styrkir pad nidurstodur ad
leiobeinandi rannsakenda las yfir fyrstu Urvinnslu & vidtélunum og for jafn6dum yfir

gagnagreininguna med rannsakendum.

Samantekt

I pessum kafla hefur rannséknaradferd pessarar rannsoknar verid lyst.
Rannsoknargagna var aflad med halfstddludum vidtdlum. Tekid var eitt vidtal vid
hvern patttakanda, pau hljodritud og sidan vélritud upp nakvemlega. Notud var
Grundud kenning vid gagnagreiningu par sem gégnin voru greind nidur i pemu.

Sakja purfti um leyfi Visindasidanefndar sem la fyrir auk pess sem Personuvernd
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hafdi ekki sett Gt & gerd rannsoknarinnar. I upphafi vidtalanna var patttakendum gert
grein fyrir sidferdislegum réttindum sinum auk pess sem peir purftu ad skrifa undir
sampykkisyfirlysingu. Rannsakendur 16gdu mikla &herslu & ad halda siéferdislegum

réttindum pétttakenda i fyrirrami.
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Kafli 4 — Nidurstoour

Gagnagreining leiddi i 1jos eitt adalpema sem lysti pvi hvad patttakendum
fannst mikilveegast i sinu starfi. Undirpemun voru fimm. Hvert pema st6d fyrir pvi
sem pétttakendur lystu sem grundavallarpéattum i myndun og préun
medferdarsambands og féllu peir allir ad kenningu Peplau sem skiptist i undirbdnings-
, attunnar-, vinnu - og lokastig. Fagmennska i starfi var raudi pradurinn i lysingu
hjukrunarfreedinganna. beir téludu um mikilveegi g6ds undirbunings til pess ad geta
tekist & vid verkefnin sem fyrir 14gu. Pessi undirbuningur var grunnur ad samskiptum
hjakrunarfreedinganna og sjuklinganna. Med godum samskiptum var lagdur godur
grunnur ad tengslamyndun og ef studlad var ad pessum pattum myndadist traust sem
er grundvollur ad godu medferdarsambandi. bessir pattir studla ad pvi ad haegt sé ad
undirbla sjukling fyrir lok medferdarsambands, hvort sem um reedir vid lifslok eda
atskrift. Til pess ad utskyra betur upplifun og reynslu patttakenda verdur notast vid
beinar tilvitnanir ar frasognum vidmeelanda. brir punktar i texta par sem um beinar

tilvitnanir er ad reeda pyoir ad felld eru Ur ord eda setningar.
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Fagmennska
»Madur parf ad geta sett sig i spor folksins en ekki ganga burt i ském peirra”

Undirbaningsstig Attunarstig Lokastig
Samskipti
’ Fra upphafi til enda skipa samskipti ‘
stéran sess i uppbyggingu
medferdarsambands
A 4 A 4 A 4

Undirbiningur Tengsl Traust Lok medferdarsambands
Godur undirbimingur er Forsenda pess ad haegt s& ad Verdi traust ekki myndad, Ohjakvamilega kemur ad lokum

grundvollur fyrir myndun byggia upp traust er ad mynda b4 er enginn grundvéllur medferdarsamabands og ad

medferdarsambands tengsl fyrir medferdarsambandi mdrgum pattum ad hyggija

Mynd 1. Medferdarsamband: samskipti hjakrunarfraedinga vid sjuklinga og adstandendur i liknandi
medferd i heimahusum. Yfirbema og undirpemu.

Fagmennska

Raudi pradurinn i gegnum vidtolin var fagmennska, p6 patttakendur hafi ekki
alltaf talad ordrétt um fagmennsku matti lesa ar svérum peirra hvad fagmennska
skiptir miklu mali i starfi peirra. | vidtélunum komu fram ymis ord sem tengjast
fagmennsku og ma par nefna jafnréttisgrundvollur, fagleg yfirsyn, nargeetni, freedsla
0g audmykt. begar patttakendur voru spurdir hvernig peim lidi i hlutverki
fagmannsins pegar peir vaeru ad fara vinna naid med sjuklingnum ségou tveir
vidmeelendur:

Meér lidur mjog vel i pvi... madur parf ad geta sett sig i pessi spor en madur a

ekki ad labba i burtu i skom félksins, setja sig i sporin til ad fa sma innsyn og

sidan parf madur ad vinna sem fagmanneskja [vidmelandi nr. 7].

Annar sagdi: ,,...0g vid erum ad passa okkur a ad vid erum ekki parna til ad
dema og pa parf madur ad vera mjog faglegur og atta sig a pvi ad madur er ekki

komin pangad til pess ad deema” [viomeelandi nr. 14].
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Sameiginlegt med 6llum pétttakendum var ad peir téludu um pé haettu ad gera
mistok i starfi sinu og mikilvaegi pess ad vera medvitadur um ad geta gert mistok.
Einn vidmeelandi sagdi: ,,J& pad kemur audvitad fyrir ad madur er alltaf hreeddur um
ad taka rangar &kvardanir en pegar sé vafi kemur upp er ég mjog dugleg vid ad hafa
samband vio minar starfssystur og radfcera mig vio pcer...” [viomeelandi nr. 3]. Annar
taladi um ad geta bedist afsokunar & mistokunum: ,,J0 ég Ottast pad ad ég geti gert
mistok ég veit pad, og ég get gert misstok ég bara vona ad pau verdi ekki stér og ég
geti pa bedist afsokunar d peim* [viomeelandi nr. 10]. Pridji viomelandi taladi um
mikilveegi pess ad vera a vardbergi vegna pess ad hjukrunarfraedingar sem sinna
sjuklingum i heimahusi vinna mikid einir og purfa ad treysta a sjalfan sig:

Vid erum 61l mannleg. Eg held ad pad sé hattulegt ad treysta sér of vel. Eg

held ad vid verdum alltaf ad vera & vardbergi gagnvart mistokum og madur

parf alltaf ad ga tvisvar en madur gleymir pvi stundum. Vid

[hjukrunarfreedingar] erum néttdrulega einir i hverri vitjun pad er ekkert haegt

ad kenna neinum um, pad ert bara pd sem gerdir petta, pad er enginn annar

parna [vidmalandi nr. 10].

Eitt af peim atrioum sem voru greind undir fagmennsku var
jafnréttisgrundvollur. Einn vidmeelandi taladi um hversu mikilvaegt pad veeri ad mata
sjuklingnum og adstandendum a jafnréttisgrundvelli:

Bara ad meeta honum med opnum huga og a jafnreéttisgrundvelli, mér finnst

pad skipta alveg rosalega miklu mali... mér finnst vid purfa passa okkur ad

vera ekki skor ofar og komum inn eins og einhverjar drottningar eda ég
allavega reyni ad koma inn & mati sjuklingum og fjélskyldunni [vidmelandi

nr. 10].

Héaskolinn & Akureyri



Kafli 4 - Nidurstodur

Pegar patttakendur voru spurdir hvad peim peetti mikilvaegt pegar peir vaeru ad
hitta sjukling i fyrsta sinn pa t6ludu peir allir um ad koma fram vid pa af naergatni.
Einn vidmelandi taladi um hversu mikilveegt pad veeri ad syna naergeetni vid fyrstu
kynni og syna sjukling videigandi framkomu:

Madur mé& ekki koma alltof gladlegur eda alltof alvarlegur pegar madur er ad

hitta pau, reyna vera svona mitt & milli. En hinsvegar fer folk stundum ad nota

hamorinn og pa parf madur ad vera hafur i ad fara i pad med peim, ekki vera

hundalvarlegur [vidmalandi nr. 7].

Lesa matti Ur vidtélunum ad hjukrunarfraedingarnir téldu ad bua yfir faglegri
yfirsyn veeri hluti af fagmennsku. Einn vidmeelandi taladi um ag lita i eigin barm og
halda samskiptum & faglegum grundvelli: ,,...mjog mikilveegt ad madur staldri adeins
vio og taki sjalfan sig adeins i gegn og skodi sig &dur en madur fer inn i
adstedurnar... ekki detta i einhverja samld pannig ad madur missi faglega yfirsyn”
[vidmelandi nr. 7].

pad kom fram i vidtélunum ad patttakendum fannst pad vera i peirra hlutverki
ad bla yfir kunnattu til pess ad geta freett og stutt vid bak sjuklinga sinna. Einn
vidmalandi taladi um mikilvaegi pess ad geta aflad sér upplysinga pegar peirra veeri
porf: ,,bvi mér finnst margir pessir einstaklingar sem hafa farid i gegnum mjog margt
vanta oft einhverjar upplysingar sem vid héfum og ef vid h6fum paer ekki pa reynum
vid ad finna peer eda fa peer” [viomeelandi nr. 14].

Pegar patttakendur voru bednir um ad lysa vidbrégdum sinum vid pvi ef
sjuklingur vildi ekki piggja pau rad sem honum veeri gefin taladi einn viomalandi um
ad hann beeri abyrgd & pvi ad upplysa sjuklinginn hvad veeri haegt ad gera i stodunni

en svo veeri pad i hondum hans ad taka endanlega akvordun, hjukrunarfraedingurinn
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beeri ekki abyrgd & pvi hvernig hann lifdi sinu lifi: ,,...ég gef fUslega réd en svo verdur
viokomandi bara ad dkveda hvad hann gerir med pau” [viomeelandi nr. 10].

Ur vidtélunum maétti lesa ad patttakendur toldu hluta af fagmennsku vera ad
syna sjuklingum audmykt. Tveir vidmalendur téludu um mikilvaegi pess ad syna
audmykt og prysta ekki & sjukling med hlutina. Pegar peir keemu inn & heimilin
reyndu peir ad vera bljugir og blidir og leyfa sjuklingnum alltaf ad eiga fyrsta skrefid.
Fram kom i einu vidtali ad ef pad keemu upp adstedur par sem hjakrunarfreedingarnir
hefdu ekki naegilegar upplysingar pa skipti mali ad syna audmykt og vidurkenna
vanpekkingu sina & malinu: ,,...en yfirleitt klorar madur sig Ut ar pannig adsteedum og
par skiptir 6llu mali audmyktin, fara ekki ad pykjast vita eitthvad pvi pa er madur

kominn i gildru, pad er agalegt™ [viomeelandi nr. 7].

Undirbuaningsstig

A undirbUningsstiginu var greint eitt undirpema sem snyr ad mikilvagi
undirbdnings. bad var einroma alit patttakenda ad afla sér godra upplysinga um
sjuklinginn &dur en farid veeri til fundar vid hann. Patttakendur téludu um ad an pessa
undirbdnings geeti ordid brestur @ myndun traust i medferdarsambandinu. Vid
undirbdninginn leitudu hjakrunarfraedingarnir upplysinga um sjuklinginn m.a. fra
6drum heilbrigdisstarfsménnum sem héfdu sinnt sjaklingnum og/eda afla sér
upplysinga um hann i gegnum tolvukerfi spitalans.

Undirbuaningur. Einn vidmalandi lysir mikilvaegi pess ad leita sér upplysinga
og pvi 6ryggi sem fylgir pvi ad hafa allar grunnupplysingar um sjuklinginn baedi um
sjukdéminn og pad sem hann hefur gengid i gengum: ,,...pegar madur er buin ad afla
sér pessa upplysinga pa er madur mjog rolegur og veit alveg i hvad madur er ad

fara” [viomcelandi nr. 14].
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An godra upplysinga upplifdu hjukrunarfraedingarnir 66ryggi og peim fannst i
sumum tilvikum likt og peir vaeru ad fara inn i adsteedur sem peir hefdu ekki stjorn a.
Einn vidmealendanna lysti pvi sem svo: ,,pad er mjog dpeagilegt ad hitta folk pegar
madur veit ekkert um adstaedur, stundum er madur ad lenda i pvi...” [vidmalandi nr.
7].

Gaéour undirbdningur er mikilveegur i baedi upphafi medferdarsambands og
begar er farid er ad sja fyrir endann & sambandinu. Allir vidmalendur téludu um
mikilvaegi pessa undirblnings & undirbaningsstiginu. Einn viomeelandi lysti
undirbdningi i upphafi medferdarsambands pannig: ,,...vera buin ad kynna mér pad
sem liggur fyrir hja honum og geta komid ekki alveg eins alfur atur hél... pannig ad
mér finnst pad skipta mdli ad madur sé biiinn ad undirbua sig...” [viomelandi nr.
10].

patttakendur téludu um ad hluti af gédum undirbuningi veeri pad ad
skipuleggja sig vel. Einn vidmalendanna taladi um ad
umsjénarhjakrunarfreedingurinn pyrfti ad sja til pess ad allt veeri til stadar hja
sjuklingnum hverju sinni, hvort nég veeri til af 6llum hjakrunarvérum og allt veeri vel
yfirfarid sem kaemi ad medferd hans. Hann sagdi: ,,...pad er mitt hlutverk ad passa ad
allt sé a stadnum sem parf... pannig ad madur er lika ad fara yfir petta & skrifstofunni,
heima eda hvar sem madur er” [viomalandi nr. 7].

Lesa matti ar vidtolunum ad hjukrunarfreedingunum fannst hluti af gédum
undirbuningi vera ad afla ser godrar fjolskyldusogu. Samkvaemt patttakendum er pad
ad pekkja fjolskylduna hluti af peirri hjakrun sem peir eru ad veita. Einnig fannst
peim naudsynlegt ad fa upplysingar um sjaklinginn fra adstandendum og ad
adstandendum peetti gott ad kynnast hjukrunarfreedingnum vegna pess ad

adstandendur spila storan patt i hjukruninni. Einn vidmeaelandi lysti pessu sem svo:
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,»-..tokum goda fjélskyldusogu, pad er algjort grundvallaratridi ad gera pad... af
virdingu vio folkid er gott ad gera sér grein fyrir fjélskyldusamsetningu, tengslum og
svo framvegis til ad geta ordid vid pvi sem par parf” [viomeelandi nr. 7].

patttakendur téludu um mismunandi vidhorf til peirrar pjonustu sem tilheyrdi
liknandi medferd & medal sjuklinga og adstandenda par sem petta veeri ekki einungis
pbjonusta fyrir deyjandi sjuklinga. Einnig toludu patttakendur um ad vidhorf likt og
bessi veeru ekki sidur & medal heilbrigdisstarfsfolks og pad pyrfti ad kynna pjénustuna
fyrr og betur fyrir sjuklingunum og adstandendum. Einn vidmalandi lysti pessum
vidhorfum svona: ,,...folk er stundum ennpa svolitid & bremsunni ad f& pessa pjénustu
heimahlynningu af pvi ad pa halda pau ad pau séu ad fara deyja... en ég held samt ad
petta sé ad lagast” [viomeelandi nr. 10].

Einn vidmealandi hafdi ord & pvi ad heilbrigdisstarfsfolk veeri ekki nogu
duglegt ad kynna pjonustuna og Utskyra fyrir hverja hin veeri pvi pegar félkid veeri
buid ad piggja pjonustuna pa fyndi pad fyrir miklu 6ryggi ad geta fengid adstod med
einu simtali: ,,Kannski segjum vid ekki pessi ord pegar vid erum ad kynna pessa
pjonustu, pessi pjonusta er fyrir folk sem parf einkennamedferd, eru i erfidri medferd

og med krabbamein, ekki bara fyrir pa sem eru deyjandi...” [viomeelandi nr. 10].

Attunnar -, vinnu - og lokastig

Greint var eitt undirpema sem var sameiginlegt a 6llum pessum stigum
medferdarsambands. bad sem var sameiginlegt voru samskipti a milli
hjukrunarfraedings, sjuklings og adstandenda peirra. Undirstadan ad aframhaldandi
samstarfi a milli pessara adila voru g6o samskipti hvort sem pau voru yrt eda dyrt.
Upp geta komid samskiptaerfidleikar sem geta reynt a samstarfid og téludu
patttakendur um pad ad geta pa unnid ur vandamalunum. Einnig téludu patttakendur

um pad ad vera til stadar fyrir sjuklingana og hlusta & pad sem peir htfdu ad segja.
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Samskipti. Einn vidmealandi taladi um ad oft hafi sjaklingar porf fyrir ad tja
sig og peir purfi ad hafa einhvern sem peir viti ad hlusti & pa pvi oft finni sjaklingar
porf fyrir ad segja sama hlutinn aftur og aftur:

Fyrsta skrefid i pvi er oft ad leyfa félkinu ad tala. Segja fra pvi hvernig pvi

[idur og madur heyrir pad lika med pvi ad hlusta & folk hversu naleegt pad er

ad setta sig vid petta og oft parf folk ad segja fra pvi aftur og aftur ef pad er

o0satt... [vidmelandi nr. 7].

Auk pess taldi annar vidmelandi pad vera mikilveegt ad vera opinn fyrir pvi
begar sjuklingur er tilbdinn ad tja sig og gripa pad tekifeeri:

Madur parf stundum ad vera opinn fyrir pvi ad heyra pegar folk &tlar ad fara

ad tala... eda ég hef ordid vor vio pad ad hun &tladi ad fara tala um eitthvad

0g ég bladradi einhverja vitleysu og teekifeerid leid hja [vidmelandi nr. 10].

Sameiginlegt var med patttakendum ad peir toludu allir um mikilveegi gédra
samskipta i starfi sinu en pad veeri ekki sidur mikilveegt ad vera til stadar og hlusta &
sjuklinga sina. Einn vidmeelandi taladi um ad pad veeri einnig mikilveegt ad hlusta
frekar en ad vera alltaf ad gefa rdd: ,,pad fer eftir einstaklingnum, stundum er n6g ad
koma og tala eda hlusta en ekki endilega vera ad gefa einhver rad...” [viomeelandi nr.
14]. Annar vidmealandi taladi um ad med pvi ad hlusta og gefa sjuklingnum feeri & pvi
ad tja sig pa fyndi hann fyrir 6ryggi af peirri pjonustu sem honum veeri veitt: ,,Skiptir
mali ad petta sé & forsendum sjuklingsins og hann finni ad hann hafi eitthvad um
petta ad segja. Hann finni ad hann geti leitad til okkar og finni 6ryggid af pessari
pjonustu” [viomeelandi nr. 10].

Pegar vidmealendur voru spurdir hvort peir ottudust einhvern timan ad gera
mistok i samskiptum sinum vid sjuklinga og eda fjolskyldumedlimi voru peir

sammala um ad peir geetu gert mistok og voru medvitadir um pad. Einn viomalandi
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taladi um ad mistokin veeru folgin i pvi ad orda hlutina vitlaust pannig ad peir kemust
ekki rétt til skila: ,,...adallega getur madur fundid orlitinn kvida hvort ad madur sé
ekki ao segja réttu hlutina pvi ad ord skipta svo ofsalega miklu mali...” [viomceelandi
nr. 14].

Pegar patttakendur voru spurdir um reynslu sina af samskiptaerfidleikum voru
peir allir sasmmala um ad pad veeri ekki algengt vandamal. Ef pad kaemi i einhverjum
tilfellum upp pa hefdu peir ymis Urraedi til ad leysa ar pvi og stofudu erfidleikarnir
yfirleitt af einhverjum brestum hja sjaklingunum. Einn vidmaelandi lysti pessu sem
sliku: ,,...vid erum yfirleitt ekki ad lenda i samskiptaerfidleikum... p4 héfum vid i einu
tilviki frekar en tveimur sest nidur og héldum gjarnan fjolskyldufundi ef vid finnum
petta” [viomeelandi nr. 7].

patttakendur reeddu um ad sumir sjuklingar veeru ekki opnir ad edlisfari og
&ttu peir pa stundum erfidara med ad eiga samskipti vid pa sjuklinga. bad pyddi ekki
ad sjuklingnum likadi ekki vel vid pa heldur geetu samskiptin verid eins misjofn eins
0g vid veerum morg: ,,Stundum verda bara ekkert samradur, madur er alltaf ad reyna
finna upp & einhverju til pess ad tala um... pa er bara sjuklingurinn passivur eda pa
ad madur a ekki saman... madur tengist mismunandi” [viomeelandi nr. 10].

Hja einum vidmealanda kom pad skyrt fram hvad reidi getur verio hamlandi i
samskiptum og pad sé pa i hlutverki hjakrunarfraeedingsins ad hlusta og leidbeina
sjuklingnum ut ur reidinni. Einn vidmeelandi taladi um mikilveegi pess ad hlusta og
fara a hrada folksins og gripa inn i pegar pad &tladi ad stadna i reidinni pvi pad veeri
svo mikil synd ad eyda pvi sem eftir veeri af lifinu i reidi:

...madur verdur ad fara a hrada folksins en stundum pegar madur finnur ad

pad atlar algjérlega ad stadna og festast i reidi t.d. pa parf madur virkilega

aod reyna hjalpa pvi at ar pvi, pvi reidin er rosalega orkufrek, eydileggjandi og
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smitandi og pad fer Gt i alla og svo mikid sem fer forgérdum... [vidmeelandi nr.

7].

Attunarstig

A attunarstiginu var greint eitt undirpema sem stdd fyrir tengslamyndun.
patttakendur téludu allir um mikilvaegi pess ad mynda g6d tengsl vid badi sjuklinga
og adstandendur og pad veari forsenda pess ad haegt veeri ad mynda gott traust. betta
stig varir yfirleitt stutt og tengslamyndun rétt ad hefjast og verda pvi ekki til djap
tengsl fyrr en lengra er lidid & medferdarsambandid.

Tengsl. Einn viomalandi taladi um myndun tengsla vid sjukling par sem
hjakrunarfreedingur hittir hann & spitala og fer svo dypra i tengslamyndunina pegar
komid er heim til sjuklings: ,,Vid kynnum okkur bara... pegar ég fer heim til
einstaklings pa forum vio miklu dypra i petta allt saman... vid reynum ad mynda meiri
og dypri tengsl par” [viomeelandi nr. 14].

Pegar patttakendur voru spurdir hvad peir gerdu vanalega pegar peir hittu
sjukling i fyrsta sinn taladi einn vidmeelandi um ad sameinast um tima til ad hittast.
Hjukrunarfreedingur byrjar a pvi ad kynna sig og pa pjénustu sem hann hefur upp & ad
bjéda:

...en pad er svo mismunandi eftir folki hvernig madur tengist. Stundum tengist

madur pvi bara einn tveir og prir og fer strax ad spjalla en svo med adra er

madur kannski ad berjast alveg i bokkum i ad finna eitthvad til ad tala um

[vidmelandi nr. 10].

Pegar patttakendur voru spurdir hvenar peim fyndist best ad fyrstu kynni vid
sjuklinga feeru fram voru peir sammala um ad pad veeri best sem allra fyrst. Einn
viomalandi taladi um pvi fyrr pvi betra: ,,Pad er best ad sjuklingurinn sé svona pinu

med, ad hann geti tekid pessa akvoroun sjalfur og sagt fra sinni lidan, pad er betra
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fyrir alla ad viokomandi sé ekki ordinn mjog veikur pegar vio komum inn”
[vidmelandi nr.10].

Annar sagdi ad pad veeri betra fyrir sjuklinginn ef hjukrunarfredingarnir keemu
snemma inn i ferlid pvi pa geetu peir haldid einkennum sjukdémsins nidri: ,,...ef vio
komum fyrr inn pa verda einkennin ekki svo erfid p6 ad pau séu audvitad pannig ad
folk finni fyrir peim og pa getum vid r&did betur vid pau pannig ad pvi fyrr pvi betra
myndi ég segja” [viomeelandi nr. 14].

Einn vidmelandi taladi um ad pad veeri gott ad mynda tengsl vid fjolskylduna
0g ad pad veeri best ad gera pad sem fyrst: ,,pad er mjég gott ad vera blin ad mynda
dypri tengsl og kynnast fjélskyldunni og svona aour en folk er ordido mjog lasio”
[vidmelandi nr. 7].

Fram kom i vidtdlunum vid patttakendur ad pad veeri yfirleitt engin hindrun i
ad mynda tengsl i byrjun vegna pess ad sjuklingarnir og adstandendur vaeru svo
pakklatir fyrir adstodina. Einn vidmealandi sagdi: ,,Mér finnst pad eiginlega bara
gegnum gangandi ad manni sé tekid vel og folk er oft mjog fegid ad f& mann og fa
aodstod inn & heimilid... ”/viomeelandi nr. 3]. Annar viomelandi sagdi: ,,...folk er
yfirleitt bara svo pakklatt pvi ad fa pessa pjonustu, manni er bara alltaf tekid med
opnum ormum og madur er audfus gestur” [viomeelandi nr. 10].

patttakendur t6ludu um muninn & pvi ad hitta sjukling i fyrsta sinn heima eda
inn a spitala. Sjuklingarnir fyndu fyrir meira 6ryggi heima og hjukrunarfraedingarnir
gatu gefid sér baedi betri og meiri tima til ad sinna sjukling. Einn vidmalandi meelti
svo:

Pad er einhvernvegin pannig ad folk er mun afslappadra heima hja

sér, pa erum vid ad koma pangad og petta er a peirra forsendum,

ekki okkar og folk er eitthvad svo berskjaldad a spitélunum heldur en
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heima hjé sér, pa finnur pad petta 6ryggi og a audveldara med ad

gefa af sér eda mynda traust [vidmelandi nr. 14].

Annar viomalandi taladi um pad 6needi sem stafadi af pvi ad hitta sjukling inn
a spitala par sem veeri alltaf einhver erill, t.d. bjollur ad hringja og umgangur inn &
stofunni og pess vegna veri erfitt ad gefa sjukling negan tima: ,,Heima hja félki er
madur svo otrufladur... pad er pa enginn annar sem truflar pig nema pé sjaklingurinn
sjalfur. Madur neer ad mynda petta medferoarsamband meira heima” [viomeelandi nr.

10].

Vinnustig

Traust er mikilvaegt i starfi hjukrunarfreedinga sem sinna liknandi medferd i
heimahusi. Sjalfstaedi, umhverfi og hjalpsemi voru peettir sem péatttakendur toéldu vera
mikilveegir i pvi ad mynda traust. Einnig t6ldu peir ad an traustsins veeri veikur
grundvollur fyrir &framhaldandi medferdarsambandi.

Traust. begar patttakendur voru spurdir um pad hvort umhverfi geeti haft ahrif
a myndun trausts voru misjafnar skodanir sem komu i 1jés. bad kom fram ad
umhverfid hefdi litil sem engin &hrif heldur veeri pad eitthvad félagslegt i fari
sjuklings sem hefdi pessi ahrif & myndun trausts. Sumir vidmelendur téldu ad
umhverfi hefdi ahrif & myndun traust. pad skipti mali ad folk veeri heima hja sér og
bad pyrfti ad vera ro6 og nadi til pess ad mynda traust. Einn sagoi:

Eg held reyndar ad vera komin inn fyrir dyrnar heima hja folki pa sé pad strax

farid ad treysta manni. En svo parf madur sjalfsagt ad vinna fyrir restinni og

madur sé alltaf bodinn velkominn. En ég held ad pad skipti mali ad folk sé

heima hja sér, pad er a eigin forsendum og eigin heimavelli [vidmelandi nr.

10].
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Einn vidmelandi taladi um ad sjuklingum peetti mikilveegt ad
hjakrunarfreedingarnir myndudu tengsl vid fjélskylduna og standa vid gefin ord pegar
veeri verid ad mynda traust: ,,Med traustid, ad folkid finni lika strax ad madur er lika
ad hugsa um fjolskylduna. Folk kann sérstaklega ad meta pad. Pad er god leid til pess
ad bua til traust” [viomeelandi nr. 7].

Pegar patttakandendur voru spurdir hvad peir gerdu til pess ad vinna traust
sjuklingsins toéludu peir um ad syna hlyja framkomu og standa vid gefin loford. Einn
vidmalanda lysti pvi sem svo:

Brosi, ég held ad pad sé mjog mikilvegt ad brosa... madur er nattdrulega ad

segja folki ymislegt, bjodast til ad redda einhverju og ad folk finni ad pad geti

treyst pvi sem vid segjumst &tla ad gera... ég held samt ad pad skipti miklu

mali ad gera eins og madur segist &tla gera [vidmelandi nr. 10].

Allir patttakendur t6ludu um vid myndun trausts vaeri naudsynlegt ad yta undir
sjalfsteedi sjuklings. Pad vaeri mikilvaegt ad hann geeti tekio sjalfsteedar akvardanir og
pad veeri i hlutverki hjukrunarfreedingsins ad stydja akvordun sjuklings. Einn
vidmalandi sagdi: ,,...pegar traustid er komid og einstaklingurinn sér ad vid erum ad
gera hlutina i samradi vid hann og hann stjorni lika svolitid pvi sem er gert og pa
myndast lika petta traust” [viomeelandi nr.14]. Annar vidmalandi taladi um ad pad
veeri mikilvaegt ad sjuklingurinn fyndi ad hann veeri vid stjornvolin fra upphafi:

Hér er ég komin til pess ad hjalpa pér med eitt og annad pad er spurning

hvernig pu vilt hafa hlutina og hvad pu vilt mikla adstod og pad er mjég

mikilveegt ad folk finni petta strax, ad pad hafi afram einhverja stjorn

[vidmelandi nr. 7].

Fram kom hja einum vidmelenda ad med pvi ad finna lausn & vandamalum

sjuklings, t.d. ad auka verkjalyf, vard pad til pess ad sjuklingurinn bar meira traust i
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gard hjukrunarfraedingsins p6 svo ad pad veeri misjafnt hversu fljott petta traust
myndadist: ,,...peir segja ekki ég treysti ykkur ekki, en madur finnur pad og ef madur
er ad gera eitthvad sem er ad hjalpa pa ytir pad undir traustio” [viomeelandi nr. 10].

Tengslamyndun er ordin dypri & pessu stigi en getur verid mjog mismunandi
og einstaklingsbundin. Einn taladi um ad pad myndudust mismunandi tengsl hreinlega
vegna pess ad folk atti misjafnlega vel saman: ,,...petta snyst ekkert um pad ad madur
gerir betur vio einn sjiikling en annan, heldur skapast einhver tengsl” [viomeelandi
nr. 10].

Einn vidmelandi taladi um ad tengslin veeru 6druvisi pegar peir veeru
umsjonarhjukrunarfreedingar pvi peir sinntu sinum sjuklingum meira sjalfir p6 svo ad
peir keemu ad umoénnun annarra sjuklinga: ,,...vid erum svo misjofn 6llsémul og madur
myndar mismunandi tengsl vid folk og sértaklega ef pad ert pd sem ert
umsjonarhjukrunarfreedingur pa eru meiri og sterkari tengs! a milli” [viomeelandi nr.
14].

patttakendur voru spurdir hvort peim fyndist samskipti sin ganga betur vid
einhverja akvedna sjuklinga. I heildina s6gdu peir ekki samsama sig vid einhvern
akvedin aldurshop heldur veeri petta ordid peim edlislegt ad sinna hvada aldurshépi
sem veeri og pvi skipti pad engu mali. Einn vidmealandi sagdi: ,,Eg hef nad rosalega
godum tengslum vid 13 ara gamlan deyjandi strak, og godum tengslum vid 85 ara
mann sem var deyjandi og alla fjélskylduna hans... mér finnst petta ekki
aldursskeidatengt eda proskatengt [viomelandi nr.7]. Annar viomalandi sagdi ad pad
skipti engu mali & hvada aldri eda af hvoru kyni sjaklingar veru, pad veri hreinlega
misjafnt hvernig folk tengdist: ,,Nei mér finnst pad ekki skipta neinu mali hvort petta
séu born, unglingar eda konur en allavega finnst mér pad ekki skipta mali hvort folk

sé gamalt eda ungt alls ekki... madur tengist mismunandi” [viomeelandi nr. 10]. Pridji
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viomelandinn taladi um ad honum peetti erfitt ad sinna yngri kynsl6dinni og pad
byrfti ad hafa dkvedinn metnad til pess ad geta veitt pessum aldurshop goda hjukrun:

...ekki nema petta sé eitthvad mjog ungur einstaklingur sem oft er erfidast

finnst mér, p& finnur madur ekki fyrir kvida heldur spennu ad manni takist ad

gera petta vel og geti sinnt pessum einstaklingi eins og madur vill sinna

honum... [vidmeelandi nr. 14].

Einn patttakandi taladi um ad i pessu starfi pyrfti hjakrunarfreedingurinn ad
vera sjalfsteedur og vera a tinum par sem pad veeri enginn sem teeki vid sjuklingnum &
vaktaskiptum heldur pyrfti ad treysta & ettingjana par af leidandi veeri hugurinn meira
hja sjuklingnum midad vid hja hjukrunarfreeding sem ynni med sjukling inn & deild:
,,Petta er ekkert eins og ad vera & deild og pad er einhver sem er deyjandi, pad tekur
alltaf einhver annar vid sjuklingnum par en heima pa skilur pu hann eftir hja

fiolskyldunni einan” [vidmelandi nr.10].

Lokastig

A pessu timabili parf ad undirbda badi sjikling og adstandendur undir lok
medferdarsambands hvort sem um radir vid lifslok eda Utskrift. Patttakendur téludu
um mismunandi tilfinningar hvort sem veri hja hjakrunarfreedingum, sjaklingum eda
adstandendum sem pyrfti ad vinna Ur svo ad allir geetu kvatt sattir vid lok
medferdarsambands.

Lok medferdarsambands. begar viomalendur voru bednir um ad lysa pvi
hvernig og hvener pad vari sem peir undirbyggdu lokastig medferdarsambandsins
lystu prir hjukrunarfreedingar pvi pannig: ,,...Lika ad undirbua sig undir lokin, ad
kvedja pessa fjolskyldu, einstaklinginn forever, og madur sé ad fara stiga parna Ut og
parna komi madur ekki meir...” [vidmceelandi nr. 7]. Annar lysti pvi sem svo: ,,...J0

vid reynum alltaf ad undirbua folk og dtskyra af hverju hlutirnir eru eins og peir eru...
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sumir taka vel | pad adrir ekki, en ju vio reynum ad undirbua petta...” [viomeelandi
nr. 10]. pridji vidmelandi taladi um muninn & undirbdningi vid atskrift og vid lifslok.
Sameiginlegt med pessum undirbuningi var ad hjakrunarfreedingur og sjuklingur
toludu um hvernig medferdarsambandid hefdi gengid og hvort sjuklingurinn veeri
tilotinn ad enda sambandid og standa & eigin fotum vid utskrift. petta hafdi
vidmelandinn ad segja um undirbuning vid lifslok:

...ef folk er i lifsloka medferd pa erum vid mjog mikid heima hja folki og forum

& hverjum degi yfir hvernig stadan er, vid hverju folk getur buist og télum

mikid vid fjolskylduna... sidan er misjafnt hvernig folk vill fara ad pessu, sumir

vilja fa prest til sin adrir vilja tala vid sinn leekni en sumum finnst nég ad tala

vid okkur [viomelandi nr. 14].

I vidtolunum téludu patttakendur um ad eitt af bjargradum sjuklinga og jafnvel
&ttingja veeri afneitun. PO hafi verid tulkunaratridi hja patttakendum hvort um hafi
verid ad reeda eiginlega afneitun. patttakendur téludu um ad afneitun birtist i
mismunandi myndum hja sjaklingum en i heildina hafi hin birst pannig ad
sjuklingarnir hafi kosid ad lifa ekki i skugga sjukdémsins. Pad veeri ekki i hlutverki
hjakrunarfreedings ad leidrétta afneitunina heldur yrdi sjuklingurinn og fjélskyldan ad
reyna atta sig sjalf. Einn vidmeelandi taladi um afneitun pannig:

Pad er ekki okkar hlutverk ad taka afneitun og leidrétta hana. Folk getur oft

hreinlega ekki hugsad um pad t.d ad ég [sjuklingurinn] sé ad deyja. Mer finnst

pad ekki vera okkar réttur ad koma og hreera i pvi, en vid hofum rika porf fyrir

pad... [viomelandi nr. 7].

Sami viomelandi taladi um ad pad veeri mikilveegt ad virda pessa afneitun og
ganga ekki yfir pa sjuklinga sem veeru enn ad reyna lifa lifinu og hefdu porf fyrir ad

gleyma pvi ad pad veeri deyjandi eitt augnablik:

Héaskolinn & Akureyri

44



Kafli 4 - Nidurstodur 45

Madur laedir pessu svona inn. Segir pad svo bara ad pad sé farid ad styttast i

pessu, pad séu ekki margir manudir eftir. Madur er ad stiga pennan dans i

hvert og eitt skipti og ekkert eitt trix sem virkar eda einhver ein setning

[vidmelandi nr. 7].

Pegar patttakendur reeddu um akvednar adferdir til pess ad adstoda sjukling
vid ad horfast i augu vid hid umflyjanlega nefndi einn patttakandi ad hann gerdi
ekkert eitt akvedid heldur pyrfti hann ad taka mid af pvi hvernig adsteedur veeru innan
fjolskyldunnar og i sumum tilfellum séu makinn og adstandendur ekki ad setta sig vid
pad sem koma skal: ,,Sko ég reyni ad lata sjuklinginn rada pvi svolitid hvad hann
vill... en svo kemur petta alltaf a einhverjum timapunkti ad fjolskyldan attar sig hvad
sé ad fara gerast [viomelandi nr. 10].

Pegar patttakendur voru spurdir um tilfinningar vid lok medferdarsambands
fundu peir allir fyrir vissum létti. Mismunandi tengsl & milli sjuklings og
hjakrunarfreedings studludu ad 6likum tilfinningum vid lok medferdarsambands. b6
var sameiginlegt hja éllum patttakendum hversu duglegir peir vaeru ad vinna ar sinum
tilfinningum. Einn vidmalandi taladi um ad pad veeri i lagi ad syna tilfinningar og
mikilvaegt veeri ad vinna Ur peim:

...en adalmaliod er ad atta sig & pvi ad pad sé i lagi ad hafa tilfinningar

gagnvart hlutnum og ad vid séum ekki einhver sem kemur parna og finnur ekki

til pvi vid gerum pad svo sannarlega en vid erum ekki ad dvelja vid pessar

tilfinningar vid vinnum ar peim [vidomealandi nr. 14].

Annar vidmelandi taladi um eftir ad hafa sinnt einstaklingi mikid keemi upp
viss tomleikatilfinning eftir ad hafa starfad naid med sjukling og fjolskyldu hans:

,,-.pad er viss tomleikakenning sem kemur fyrst a eftir, ad sja og hitta ekki pessa
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fjolskyldu oftar pannig ad pad er svolitid erfitt baedi fyrir okkur og adstandendur ad
slita pessi tengsl” [viomeelandi nr. 3].

Einn péatttakandi taladi um vissan Iétti vid lok medferdarsambandsins og ad
pad veeri mikilveegt ad fara i eftirvitjun en hjukrunarfreedingarnir vildu gjarnan geta
sinnt peim vitjunum betur pvi ef peir etludu sér ad heimsekja alla eins oft og
adstandendur vildu pa hefdu peir litid annad ad gera:

Madur er kannski ekki sorgmaeddur, en madur er leidur en audvitad pykir

manni vaent um petta folk og peirra fjolskyldur, en yfirleitt er pad léttir finnst

mér. Vid hofum alltaf samband vid folkid eftir andlat, férum i eftirvitjun og

pad er mismunandi hvad paer verda margar... [vidmalandi nr. 10].

Samantekt

Helstu nidurstdédur rannséknarinnar voru ad patttakendur téldu fagmennsku i
starfi vera mjog mikilvaega og ad peir sinntu sjuklingum a peirra forsendum. Fram
kom hja 6llum patttakendum hversu mikilvaegt pad veeri ad mynda géd tengsl i
upphafi medferdarsambands pad veeri forsenda pess ad heaegt veeri ad byggja upp traust
a milli hjukrunarfreedings, sjuklings og adstandenda. Almennt téludu patttakendur um
ad sjuklingar og adstandendur létu i 1jés visst pakklaeti og létti vid ad fa pjonustuna og
ad pessir sjuklingar nytu sin best & sinum heimavelli. Ur vidtolunum matti lesa vissa
vanpekkingu um pessa pjonustu medal heilbrigdisstarfsfolks og sjuklinga sem geeti
ordiad til pess ad pjonustan veeri bodin of seint og sjuklingar og adstandendur veeru
hraeddir vid ad piggja hana pvi pad pyddi ad komid veeri ad leidarlokum. Einnig kom
fram ad traust veeri mikilveegt i starfi hjukrunarfreedinga sem sinntu liknandi medferd i
heimahdsi og pad veeri audveldara ad mynda traust & heimavelli sjuklingsins.

Hjukrunarfreedingarnir téludu um blendnar tilfinningar vid lok medferdarsambands
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hvort sem veeri hja peim eda adstandendum og mikilveegt veeri ad undirbla

adskilnadinn vel og vinna ar peim tilfinningum sem upp keemu.
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Kafli 5 - Umradur
I pessum kafla verdur fjallad um nidurstodur rannséknarinnar sem kynntar
voru i fjérda kafla og peer bornar saman vid fyrri rannséknir a efninu. Umfj6llunin
skiptist samkvaemt peim fjorum stigum medferdarsambands sem eru bakgrunnur
pessarar rannsoknar og peim fimm undirpemum sem komu fram i gagnagreiningunni.
Einnig verdur talad um takmarkanir, notagildi rannséknar og komid med tillogur ad
framtidarrannsoknum & pessu svidi. I lokin er svo samantekt & pvi helsta sem fjallad

var um i pessum kafla.

Fagmennska

Meginnidurstddur rannsoknarinnar voru hversu mikilveegt patttakendum fannst
ad vera faglegur i starfi sinu. begar patttakendur voru spurdir hvernig peim lidi i
hlutverki fagmannsins pegar peir veeru farnir ad vinna naid med sjuklingnum téludu
peir um ad mikilveegt veeri ad deema sjuklinginn ekki og setja sig i spor hans til pess
ad fa sma innsyn i adstaedur hans. Fyrst og fremst pyrftu peir ad vera faglegir. Petta
samreemist Peplau (1997) par sem talad er um ad setja sjuklinginn i adalhlutverk og
hjukrunarfreedingurinn parf fyrst og fremst ad vera faglegur i stad pess ad vera nainn
vinur hans. Einnig bar pessum nidurstédoum saman vid rannsékn Thorne o.fl. (2004)
par sem talad er um ad hjukrunarfreedingar mega ekki vera démhardir i samskiptum
sinum vid sjuklinga og purfi einnig ad vera medvitadir um ad hver sjuklingur er ad
gera sitt besta til pess ad rada vid sjukdéminn og peim einkennum sem honum fylgja.

patttakendur téludu um ad hluti af fagmennsku i hjakrun veeri ad mata
sjuklingum & jafnréttisgrundvelli. Pad pyrfti ad meeta sjukling med opnum huga og
reyna ad koma til moéts vid hann og fjolskyldu hans. petta & samhljom med
nidurstddum i rannsokn Oresland o.fl. (2008) par sem fram kemur ad eftir pvi sem

medferdarsamband dypkar og traust myndast fer sjuklingur ad atta sig 4 ad hann og
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hjukrunarfreedingurinn eru jafningjar og honum stendur engin 6gn af peirri hjalp sem
honum byadst.

pad er eftirtektavert hversu mikid viomeelendur téludu um ad pad veeri i peirra
hlutverki ad bua yfir faglegri pekkingu til pess ad geta freett sjuklinga sina og aflad sér
upplysinga pegar peirra pyrfti. Einnig kom pad fram ad pad veri hlutverk
hjukrunarfraeedings ad veita faglega radgjof og hver og einn sjuklingur rédi pvi hvad
hann gerdi vid pa radgjof. betta samreemist skrifum Peplau (1992) par sem hun talar
um ad hjukrunarfraedingurinn er serfraedingurinn sem byr yfir pekkingu og er
mikilvaegt ad hann freedi sjuklinginn & skiljanlegu mali. Sjuklingurinn hefur adgang ad
peim upplysingum sem hjuakrunarfreedingurinn midlar til hans hverju sinni.

pad er 6hjakveemilegur hluti af lifinu ad gera mistok i starfi eda einkalifi.
Pegar patttakendur voru spurdir hvort peir éttudust einhvern timan ad gera mistok i
starfi voru peir allir ssmmala um ad peir vaeru medvitadur um ad peir geetu gert
mistok og peim fannst mikilvaegt ad geta bedist afsdkunar & peim. peir pyrftu ad
treysta a sjalfan sig pvi peir ynnu mikid einir og pyrftu pess vegna alltaf ad vera &
vardbergi. Eins og fram kemur i heimildasamantekt Crigger (2004) purfa
hjukrunarfreedingar ad hafa viljann til pess ad vidurkenna mistok og geta bedid pa
adila sem verda fyrir mistokunum afsokunar. Einnig er pad mikilveegt ad geta leiorétt

mistokin pegar adstedur leyfa pd dhjakvemilegt sé ad koma i veg fyrir 61l mistok.

Undirbuningsstig

Sameiginlegt alit patttakenda var ad mikilveegt veeri ad hafa allar
grunnupplysingar um sjuklinginn adur en fyrstu kynni attu ser stad. Einnig téludu
peir um pad 6ryggi sem peir fyndu med pvi ad vera banir ad afla sér upplysinga pvi
an pess upplifdu peir sig ekki hafa naegilega stjorn & adsteedum. betta & samhljom med

pvi sem kemur fram i heimildasamantekt Hitchcock o.fl. (1999) par sem ad &
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undirbdningsstiginu undirbyr hjukrunarfraedingurinn sig fyrir fyrstu kynni og er
kominn med talsvert magn af upplysingum um sjaklinginn. Einnig er talad um ad
hluti af pessari undirbuningsvinnu sé ad kynna ser nyjustu rannsoknarnidurstodur
sjuklings.

Fjolskylda sjuklings spilar storan pétt i liknandi hjukrun og kom pad fram hja
viomealendum ad hluti af gédum undirbuningi var ad kynna ser fjolskylduségu
sjuklings. Einnig hofdu peir ord & pvi ad pad veeri vanvirding vid sjukling ad skilja
fjolskylduna Gtundan. I 1j6si nidurstadna ar rannsokn sem Luker o.fl. gerdu (2000) &
mikilvaegi godra samskipta i liknandi medferd i heimahusi kemur fram ad pad ad
bekkja sjuklinginn og nanustu adstandendur hans studli ad godri og arangursrikri
umonnun.

patttakendur téludu um ad a undirbuningsstigi veeri mikilveegt ad skipuleggja
sig vel, hafa akvedna yfirsyn yfir medferd sjuklingsins og ganga Ur skugga um ag allt
sem keemi ad umonnun sjuklings veeri til stadar. betta samramist ad hluta rannsokn
Oresland o.fl. (2008) par sem er talad um mikilveegi pess ad hjukrunarfraedingar
skipuleggi vitjanir sinar til pess ad geta gefid sjukling meiri tima og einnig til ad halda

gaari yfirsyn yfir medferd hans.

Attunar-,vinnu- og lokastig

Aberandi var i gegnum vidtolin hvad patttakendur téludu mikid um samskipti
baedi vid sjuklinga og adstandendur. Samskipti voru stor hluti af medferdarsambandi
sama & hvada stigi hjukrunarfreedingur og sjuklingur voru stédd. Patttakendur téludu
um reynslu sina af godum og sleemum samskiptum og hvernig pad geeti haft ahrif a
medferdarsambandid. Auk pess kom fram hja viomalendum ad peir pyrftu ad vera
opnir fyrir pvi pegar sjuklingar veeru tilbanir til pess ad reda erfid malefni. petta er i

samraemi vid kenningu Peplau (1988) par sem hun talar um ad hjukrunarfreedingar
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gefa sjuklingum ekki ndgu oft tekifaeri til pess ad vinna ar tilfinningum sinum heldur
tj& peir sjuklingnum ad astandid muni batna. Mikilveegt er ad hjakrunarfreedingar séu
medvitadir um tilfinningar sjuklings og geti attad sig & peim adsteedum sem hann er i.
Eins og &dur hefur komid fram t6ludu hjakrunarfreedingar um mikilveegi samskipta til
bess ad geta byggt upp medferdarsamband sem er i fullu samraemi vid rannsdkn
Thorne o.fl. (2004) par sem talad er um ad samskipti hjukrunarfreedinga vid sjuklinga
séu mikilveegur pattur i myndun edlilegs medferdarsambands.

Sameiginlegt var hja 6llum péatttakendum ad samskiptaerfidleikar veeru ekKi
algengt vandamal i starfi peirra en p6 geetu peir komid upp og pa veeri pad oftast
vegna einhverskonar erfidleika hja sjaklingnum sjalfum. patttakendur téludu um agd ef
upp kemu samskiptaerfidleikar pa veeri reynt ad vinna ar peim medal annars med pvi
ad setjast nidur og halda fjolskyldufund. Stundum keaemi pad fyrir ad
hjakrunarfreedingarnir &ttu erfitt med ad skapa umradur vid sjuklinga vegna pess hve
misjafnlega opnir peir veeru. Svipadar nidurstodur fengust i rannsokn Sheldon, Barrett
og Ellington (2006) en par kemur fram ad hjakrunarfreedingar tala um akvedio alag
sem hlyst af sjukdomnum sjalfum og ad pad dragi fram ymsar tilfinningar sem lendi &
beim ad leysa Ur og er reidi stdr hluti af pessum tilfinningum. Hjakrunarfreedingarnir
nyta sér pa reynslu sem peir hafa til pess ad adstoda sjukling og adstandendur til ad
vinna Ur pessari reioi.

patttakendur i pessari rannsokn t6ludu um ad pad veeri ekki sidur mikilveegt ad
hlusta a sjuklinginn heldur en ad vera alltaf ad gefa honum rad, pé sé pad
einstaklingsbundid hvort sjuklingurinn sé ad leita sér rada eda purfi einungis einhvern
til ad hlusta a sig. betta samhljom med skrifum Peplau (1992) par sem hun talar um ad

samskipti milli hjukrunarfreedings og sjuklings séu vixlverkandi par sem sjuklingur
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leitar til hjukrunarfreedings med vandamal sin og hjakrunarfreedingurinn greinir
vandamalid og finnur lausnir.

Pegar patttakendur voru spurdir um hvort pau vidhorf til pjonustunnar sem
veeru til stadar i pjodfélaginu i dag hefou ahrif & akvordun sjuklings og adstandenda
hans um ad piggja pjénustuna toldu peir svo vera. pessi vidhorf byggjast & pvi ad
pjonustan er einungis veitt pegar sjuklingur er ordinn alvarlega veikur og par af
leidandi er folk hreett vid ad piggja pjonustuna pvi pa pydi pad ad komid sé ad
leidarlokum. Einnig toldu peir ad pessi vidhorf veeru ekki sidur til stadar @ medal
heilbrigdisstarfsfolks. Samkvaemt skilgreiningu WHO (2011) & liknarmedferd er pad
medferd sem byggir & pvi ad beeta lifsgeedi sjuklinga sem eru med lifsognandi
sjukdom. Hluti af medferdinni felst i pvi ad fyrirbyggja og draga ur likamlegri,
andlegri og sélfélagslegri pjaningu. Petta & hljomgrunn med heimildasamantekt sem
Lorenz o.fl. gerdu (2008) par sem kemur fram ad liknarmedferd getur stadid ein og
sér og/eda verid veitt samhlida leeknandi medferd. bessi nidurstada er i ésamraemi vid
pad sem pétttakendur téldu sjuklinga og annad heilbrigdisstarfsfolk vita um liknandi

medferd.

Attunarstig

Fram kom i rannsokninni ad patttakendur voru sammala um ad & pessu stigi
veeri mikilvaegt ad mynda tengsl vid baedi sjukling og adstandendur. Peir téludu um ad
i upphafi medferdarsambands veeri mikilveegt ad kynnast sjuklingnum til pess ad
samvinna peirra & milli yrdi farsel. An tengslamyndunar veeri litill grundvéllur fyrir
trausti. bessar nidurstodur eru i samraemi vid rannsokn sem Luker o.fl. (2000) gerdu.
par er talad um ad kjarninn i g6dri umonnun sé ad mynda gott medferdarsamband og

med pvi getur hjukrunarfraedingurinn tryggt sér greidari adgang ad sjuklingnum til ad
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veita einstaklingsmidada hjukrun og sinna peim vandamalum sem upp koma hja
sjukling hverju sinni.

I nidurstodum kom fram ad tengslamyndun veeri mismunandi og
einstaklingsbundin. Einnig téludu patttakendur um ad myndun tengsla a heimili
sjuklings veeri audveldari vegna pess ad hann upplifdi sig 6ruggari & sinum heimavelli
midad vid ad vera inn & verndudu umhverfi sjukrastofnana. batttakendur téludu um ad
pbegar peir hittu sjuklinga a sjukrastofnun veeru peir berskjaldadir og litid naedi til
samraedna. Pessum nidurstddum ber saman vid rannsokn Luker o.fl. (2000) par sem
talad er um ad samband sem myndast vid sjukling inn & hans eigin heimili er ekki
sambeerilegt vid pad samband sem hjukrunarfreedingur myndar vid sjukling inn &
sjukrastofnun. Auk pess er talad um hversu krefjandi pad er fyrir hjukrunarfraedinginn
ad vera a heimavelli sjuklingsins. Sambeerilegar nidurstéour komu fram i rannsdkn
Oresland o.fl. (2008). Par kemur fram ad hjukrunarfreedingar sem sinna sjuklingum i
heimahtsum finnst mikilvaegt ad byggja upp samband vid sjuklingana inn & peirra
heimili pvi par séu peir anaegdir og 6ryggir. betta 6ryggi finni sjaklingarnir ekki fyrir

inn & sjukrastofnunum.

Vinnustig

patttakendur voru sammala um ad myndun trausts vid sjuklinga og
adstandendur veeri mikilveegt i liknandi medferd. Einnig syndu nidurstdédur fram a ad
patttakendur t6ldu ad an traustsins veeri litill sem enginn grundvollur fyrir
aframhaldandi medferdarsambandi. Pegar viomalendur voru spurdir hvort umhverfid
geeti haft ahrif & myndun trausts kom fram ad pad veeri ekki beint umhverfid heldur
eitthvad i fari sjuklingsins s.s. einhverjir erfidleikar eda fyrri reynsla af erfioum
samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk. petta samraemist ad hluta kenningu Peplau

(1988) um ad & vinnustiginu getur verid erfitt fyrir hjakrunarfreedinga ad vinna traust
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sjuklings ef hann hefur lent i erfidri lifsreynslu i samskiptum sinum vid annad
heilbrigdisstarfsfolk. Einnig & petta hljomgrunn med rannsokn Carr (2001) par sem
talad er um ad traust getur verid breytilegt i medferdarsambandi og pegar traust er
myndad verda personuleg tengsl sem sjuklingur stydst vid og nytir sér til pess ad
studla ad betri heilsu.

Sameiginlegt alit patttakenda var ad naudsynlegt veeri ad yta undir sjalfstaedi
sjuklings vid myndun trausts. Sjaklingur pyrfti ad geta tekid sjalfsteedar akvardanir og
eitt af hlutverkum hjukrunarfraedings veeri ad stydja vid pa akvoroun sem
sjuklingurinn teeki & endanum. Einnig kom fram ad mikilveegt veeri ad sjuklingurinn
hefdi einhverja stjorn & adsteedum. betta eru hlidsteedar nidurstodur og komu fram i
rannsokn Oresland o.fl. (2008) par sem hjukrunarfraedingar tala um ad traust sé einn
af lykilpattum i uppbyggingu medferdarsambands. Hluti af pessu sambandi er ad
sjuklingurinn finnur ad hann hefur yfirhdndina i samskiptum & milli peirra. Einnig
samraemist petta rannsokn Thorne o.fl. (2004) kemur fram ad hjukrunarfreedingur parf
ad syna sjukling ad hann tekur patt i akvardanatoku sem vid kemur medferd hans og
stydja sjuklinginn. Ljost er ad mikilveegt er ad sjuklingur haldi sinu sjalfsteedi eins og
fram kemur hja Peplau (1992). bar sem hudn talar um ad mikilvaegt er ad sjuklingurinn
haldi sinu sjalfsteedi vegna pess ad hann er alltaf sami einstaklingurinn pratt fyrir ad
buid seé ad greina hann med 6laeknandi sjukdom.

Jakveett var hversu patttakendur toldu pad mikilveegt ad mynda tengsl vid
fjolskyldu sjuklings vegna pess hve storan part hun spilar af hjuakruninni sem veitt er.
Peir t6ludu um ad syna hogveerd pegar komid veeri inn & heimili sjaklings og standa
vid gefin ord. Sjuklingur kynni ad meta ad hjukrunarfreedingurinn hugsadi lika um
fjolskylduna. Svipadar nidurstodur komu fram i rannsokn Oresland o.fl. (2008) um ad

mikilveegt er ad sjuklingur og adstandendur séu anaegdir med starf
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hjukrunarfreedingsins. Haegt er ad mynda petta traust & mismunandi mata, t.d. med pvi
ad syna hogveerd og hlusta & pad sem sjuklingur hefur ad segja pannig ad peir séu
oryggir med starf hjukrunarfreedingsins og pa hjukrun sem honum er veitt.

Fram kom hja patttakendum ad pegar peir hjalpudu sjukling vid ad finna lausn
& vandamali hans myndi pad yta undir meira traust i gard hjukrunarfraedingsins.
Einnig toludu peir um ad pad veeri ekki sjalfgefid ad sjuklingarnir myndu treysta peim
alveg strax en um leid og hjakrunarfreedingurinn gerdi eitthvad sem hjalpadi jokst
traustio, t.d. med pvi ad auka verkjalyf eda annad. betta samramist nidurstédum i
rannsdkn Thorne o.fl. (2004) par sem talad er um ad pegar sjuklingurinn skynjar ad
hjakrunarfreedingurinn sé ad radleggja honum med hans velferd i huga leidir pad til
aukins 6ryggis og samskipti peirra & milli verdi heidarleg. Einnig kom fram ad
sjuklingar telji hjalpsemi hjukrunarfraedinga vera naudsynlegan patt til pess ad

arangursrikt medferdarsamband myndist.

Lokastig

I nidurstédum pessarar rannsoknar kom fram ad patttakendum fannst ekki
sidur mikilveegt ad undirbla sjukling og adstandendur fyrir lok medferdarsambands
likt og undirblning vid upphaf medferdarsambands. Einnig téludu patttakendur um
mikilveegi pess ad undirbuda sjukling og adstandendur fyrir lok medferdarsambands
hvort sem um veeri ad raeda vid lifslok eda utskrift sjuklings. Petta gerdu
hjukrunarfraedingarnir svo sjuklingarnir upplifdu sig ekki vera i lausu lofti.

Einnig t6ludu viomalendur um ad peir feeru yfir pa vinnu sem veeri lokid og gengu ar
skugga um ad pad kaemi ekki sjukling & dvart vid utskrift ad hjukrunarfraedingarnir
hettu ad koma. Samraemist petta heimildasamantekt Peplau (1997) par sem hdn talar

um ad a lokastigi medferdarsambands fari hjukrunarfreedingur og sjuklingur yfir pa
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vinnu sem er lokid og gangi Ur skugga um ad sjuklingur sé medvitadur um ad
medferdarsambandi peirra sé ad ljuka.

Vidmelendur téludu um ad vid lifslok veeru peir meira hjé sjukling og
mikilvaegt veeri ad undirbua fjolskylduna undir pad sem koma skyldi. Svipad kemur
fram i kliniskum leidbeiningum um liknandi medferd fra Landspitalanum (2009) par
sem talad er um ad umonnun deyjandi sjuklinga sé ekki einungis krefjandi fyrir pa
sem sinna umonnuninni heldur einnig fyrir sjaklinginn sjalfan og fjélskyldu hans. A
pessu timabili er mikilveegt ad opna umraedur um pad sem koma skal sem allra fyrst.
Med pvi fa hjukrunarfraedingar innsyn i markmid og hvers sjuklingur og adstandendur
Oska vid lifslok.

patttakendur téludu um ad afneitunin birtist i mismunandi myndum hja
sjuklingum og ad pad veeri ekki i peirra hlutverki ad taka hana og leidrétta heldur yrou
sjuklingur og adstandendur ad atta sig & pessari tilfinningu og vinna ar henni.
Mikilveegt var ad virda afneitunina og reyna koma pvi ad vid sjukling og
adstandendur ad farid sé ad styttast i endalokin og pad sé engin ein setning sem virki
til pess ad segja petta. betta & hljdomgrunn med nidurstodum i rannsékn Luker o.fl.
(2000) par sem kemur fram ad hjukrunarfraedingum lidur betur i adsteedum par sem
allir adilar vita um yfirvofandi dauda. Ef pessi skilningur er ekki til stadar pa finnst
hjukrunarfreedingum dyrmeetur timi fara til spillis sem annars nytist fyrir undirbining
vid lifslok.

Pegar patttakendur voru spurdir um hvernig peir ynnu ur tilfinningum vid lok
medferdarsambands téludu peir allir um ad finna fyrir vissum létti. Misjafnt var
hversu sterk tengslin voru a milli sjuklings og hjukrunarfraedings og spiladi pad stéran
patt vid urvinnslu pessara tilfinninga. Einnig téludu peir um ad pad veeri edlilegt ad

finna fyrir sorg og tomleikakennd par sem peir h6fou starfad mjog naid med
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sjuklingnum og fjolskyldu hans. Samraemist petta heimildasamantekt Hitchcock o.fl.
(1999) par sem kemur fram ad mismunandi tilfinningar eins og sorg, dvissa og Otti
séu rikjandi & lokastigi medferdarsambandsins. Hjukrunarfreedingur og sjuklingur
&ttu ad gera dztlun um hvernig eigi ad enda sambandid og hjukrunarfraedingurinn
hjalpi sjukling ad tja tilfinningar sinar. Einnig er talad um ad hjukrunarfreedingar sem
starfa i heimahlynningu finnist oft erfitt ad kvedja sjuklinginn og adstandendur hans

og attu ad finna leid til pess ad kvedja an pess ad sjukling finnst honum vera hafnad.

Takmarkanir rannsoknar

Helstu takmarkanir rannséknarinnar telja rannsakendur vera reynsluleysi
peirra i rannsoknarvinnu. Rannsakendur eru ad gera sina fyrstu rannsokn og hafa pvi
litla reynslu i vidtalsteekni og gagnagreiningu. betta er B.S. verkefni og gafst styttri
timi til sumra patta eins og t.d. Urvinnslu gagnanna. Rannsakendur telja ad vegna
pbessa stutta tima hafi fullri mettun gagna ekki verido nad. Rannséknin hefur p6 ymsa
kosti eins og t.d. ad verid er ad kanna efni sem litid hefur verid rannsakad og getur

haft ymis notagildi & svioum innan hjakrunar.

Notagildi rannsoknar

Nidurstodur rannséknarinnar geta haft hagnytt gildi fyrir hjukrunarmenntun
hvort sem um r&edir grunn- eda aframhaldandi menntun. | grunnnami i hjukrunarfraedi
er mikid lagt upp ur samskiptum og samskiptataekni pvi telja rannsakendur ad
nidurstddur geti nyst til kennslu & pvi svidi. bessar nidurstddur geta nyst
hjukrunarfreedinemum til ad atta sig & hvernig medferdarsamband byggist upp og
préast.

Rannsakendur telja ad peaer nidurstédur sem fengust vid gerd pessarar

rannsoknar geti nyst innan hjakrunar. Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk sé
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medvitad um mikilveegi samskipta vid sjuklinga og adstandendur og ad byggja upp
gott og traust medferdarsamband. Einnig geta nidurstédur rannséknarinnar nyst sem
fraedsluefni til hjukrunarfraedinga sem vinna med sjuklinga i liknandi medferd.
Markmidid er ad gera hjukrunarfreedinga medvitada um mikilveegi godra samskipta i

starfi og beeta pannig anaegju sjuklinga og adstandenda med pjénustuna.

Tillogur ad framtidarrannséknum
par sem litid hefur verid rannsakad um samskipti hjukrunarfreedinga vid
sjuklinga og adstandendur i liknandi medferd teljum vid fulla porf & frekari
rannsoknum. Tilldgur rannsakenda ad framtidarrannséknum eru pvi eftirfarandi:
« Megindleg rannsoékn medal hjukrunarfreedinga par sem rannsokud vaeru stig
medferdarsambands samkveemt kenningu Peplau.
« Eigindlegar rannséknir um samskipti milli hjukrunarfraedings, sjuklings og
adstandenda ut fra sjonarhdli sjuklings eda adstandenda.
« Eigindleg rannsokn medal hjukrunarfreedinga sem sinna sjuklingum i

liknandi medferd hvort sem veeri inn & spitala eda i heimahusi.

Samantekt

Nidurstodur rannséknar voru bornar saman vid rannsoknir og annad fraedilegt
efni sem tengist hjukrun sjuklinga i heimahusi og var pad sambeerilegt ad mestu leyti.
Engar rannséknir sem rannsakendur studdust vid voru byggdar & kenningu Peplau
sem gerdi rannsakendum erfitt fyrir vid samanburd & fengnum nidurstédum. I
nidurstddum kom fram ad fagmennska i starfi hjakrunarfreedinga sem sinna
sjuklingum i heimahasi skiptir hofuomali. Lesa matti ar freedilega efninu ad
fagmennska skipti mali p6 ekki veeri fjallad beint um pad. patttakendum fannst god

samskipti spila storan patt & 6llum stigum medferdarsambands og peir pyrftu ad vera
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medvitadur um ad samskipti geta badi verid yrt og dyrt og pau 0yrtu veeru ekKki sidur
mikilveeg. | peim eigindlegu rannsoknum sem studst var vid var fjallad um hversu
mikilvaeg samskipti vid sjuklinga veeru i hjukrun. patttakendur téldu undirbaning fyrir
fyrstu kynni vid sjukling vera mikilveegan til 6dlast 6ryggi til pess ad hafa stjorn &
adsteedum. Nidurstddur syndu einnig ad tengsl og traust veeru naudsynlegir peettir i
myndun medferdarsambands og pad ad vera & heimavelli sjuklings studladi ad betri
tengslamyndun heldur en ef sjuaklingur veeri inniliggjandi & spitala. I eigindlegum
rannsoknum kom greinilega fram ad myndun tengsla og trausts veeri mikilvegur
pattur i myndun medferdarsambands. batttakendur téludu um ad undirbuningur veeri
ekki sidur mikilveegur pegar komid veeri ad lokum medferdarsambands hvort sem
veeri vid lifslok eda utskrift. Einnig kom fram i pvi freedilega efni sem rannsakendur
studdust vid ad upp geetu komid blendnar tilfinningar sem purfi ad vinna Ur baedi a
medal sjuklinga, adstandenda og hjukrunarfredinganna.

Rannsakendur toku saman helstu takmarkanir rannsoknarinnar, helstu
notagildi rannséknarinnar sem eru m.a. & svioum innan hjukrunar og komu med

hugmyndir ad framtidarrannséknum.
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Lokaord

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna samskipti hjukrunarfraedinga vio
sjuklinga og adstandendur peirra i liknandi medferd i heimahusi. Nidurstddur voru
bornar saman vid kenningu Peplau um proun medferdarsambands auk annars
freedilegs efnis. T 1jos kom ad hjukrunarfraedingar byggja upp medferdarsamband &
sambeerilegan hatt likt og kemur fram i kenningu Peplau p6 peir fari ekki medvitad
eftir kenningunni vid uppbyggingu medferdarsambands. Nidurstddur rannsdknarinnar
voru po ytarlegri en pad fraedilega efni sem rannsakendur studdust vid. Eftir bestu
vitund rannsakenda eru ekki til rannsoknir par sem verid er ad bera saman kenningu
Peplau vid uppbyggingu medferdarsambands i liknandi medferdferd i heimahisum.
Vid teljum pad mjog gott ad hjukrunarfreedingar séu medvitadir um mikilveegi gddra
samskipta & 6llum stigum medferdarsambands og lita & pad sem grundvoll fyrir
tengslamyndun. Einnig leiddu nidurstédur i ljés ad myndun tengsla veeri forsenda pess
ad mynda traust milli hjukrunarfreedings, sjuklings og adstandenda. batttakendum
fannst erfitt ad vinna med sjuklingnum eda adstandendum ef traust hefdi ekki
myndast. batttakendur téludu allir um ad mikilveegt veeri ad vera faglegur i starfi og
16gdu mikid upp ar godum undirbuning i upphafi og lok medferdarsambands.

Rannsakendur vonast til ad paer nidurstddur sem fengust vid gerd pessarar
rannsoknar geti nyst til ad auka pekkingu hjukrunarfredinga & mikilveegi pess ad
mynda traust og gott medferdarsamband. Einnig telja rannsakendur ad nidurstédurnar
séu ahugaverdar og syni fram a ad hjakrunarfredingar séu medvitadir um mikilvegi

bess ad mynda og eiga god og traust samskipti vid sjuklinga og adstandendur
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Fylgiskjal 1 — kynningarbréf til patttakenda
Haskolinn
d Akureyri

Akureyri 12.1. 2011.

Kynningarbréf vegna rannsoknarinnar: Medferdarsamband
hjukrunarfreedinga, sjuklinga i liknandi medferd og fjélskyldna peirra i
heimahdsum.

Ageti vidtakandi.

Efni pessa bréfs er ad veita pér upplysingar um rannsoknina:
Medferdarsamband hjukrunarfreedinga, sjuklinga i liknandi medferd og fjolskyldna
pbeirra i heimahtsum og fara pess & leit vid pig ad taka patt i pvi verkefni. Rannséknin
er lokaverkefni til B.S. gradu i heilbrigdisvisindum vid Haskolann & Akureyri (HA).
Vid undirritadar, Gudran Jakobina Jonsdéttir, Kristin Helga Jonasdottir og bérgunnur
Lilja J6hannesdéttir erum nemar & fjorda ari i hjukrunarfreedi og munum vid vinna
rannsoknina. Leidbeinandi okkar og dbyrgdarmadur rannsoknarinnar er Elisabet
Hjorleifsdéttir dosent vid Haskolann & Akureyri.

Markmid rannsoknarinnar er ad kanna hvernig medferdarsamband, sem byggir
& samskiptum hjukrunarfreedinga vid sjuklinga og fjélskyldur peirra hefst og proast
fra pvi ad beidni berst um pjénustu og par til samskiptum lykur.

Vid 6skum her med eftir pvi ad pu gefir sampykki pitt fyrir pvi ad tekid verdi
vid pig vidtal par sem pu segir fra reynslu pinni af samskiptum pinum vid sjuklinga i
liknandi medferd og fjolskyldur peirra i heimahusum. Gagna verdur aflad med
vidtolum par sem notadar verda halfstadladar spurningar. Ad fengnu sampykki pinu
tekur ein okkar vidtal sem tekur um eina klukkustund. Vidtalid verdur tekid upp a

segulband og skrad nidur ordrétt. Gagnagreining felur i sér ad lysingar patttakenda a
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reynslu sinni verda flokkadar eftir &kvednum vidurkenndum adferdum par sem
sameiginlegir pattir verda settir saman. Nidurstodur rannsoknarinnar verda kynntar &
kynningardegi lokaverkefna vid Heilbrigdisvisindasvid HA i mai 2011. Einnig er
&tlunin ad f& nidurstddur birtar i timariti. Ad lokinni Grvinnslu verdur 6llum gégnum
eytt.

Magulegur avinningur af pessari rannsokn er s& ad nidurstodur
rannsoknarinnar leidi til nyrrar pekkingar & peim samskiptum sem eiga ser stad pegar
liknandi medferd og hjukrun er veitt i heimahisum. Einnig er vonast til ad nidurstodur
skyri @ markvissan hatt hvernig medferdarsamband préast & milli mikid veikra og
deyjandi einstaklinga og peirra hjukrunarfreedinga sem veita peim liknandi medferd
heima. Markmidid er einnig ad vinna med nidurstédurnar og prda paer sem
kennsluefni i grunnami og meistaranami i heilbrigdisvisindum vid HA.

EkKki er talin vera nein &heetta fyrir patttakendur ad svara peim spurningum
sem um raedir en hafa parf i huga ad vidkveem mal geetu komid upp i vidtélunum.
Rannsakendur eru byrjendur i rannsoknum en abyrgdarmadur rannsoknarinnar sem
hefur reynslu og pekkingu af rannsdknarvinnu par sem vidtol eru notud til
gagnadflunar mun verda til taks ef porf verdur & adstod.

Eftir ad sampykki pitt liggur fyrir pa att pa rétt & pvi ad heetta vid patttoku eda
hetta i rannsokninni medan & henni stendur, an pess ad pad hafi i for med sér nokkurn
skada fyrir pig. Algjor nafnleynd verdur viohofo og hverjum vidmelanda gefid nimer
sem ekki verdur haegt ad tengja nafni hans til ad fyrirbyggja ad haegt verdi ad rekja
vidtalid til vidkomandi. Einungis sa sem vidtalid tekur mun vita hver pu ert, nafn pitt
kemur adeins fram & sampykkisyfirlysingunni en hun verdur geymd a 6ruggum stad i
umsjon undirritadra par til rannsokn lykur og verdur pa eytt. Ef pu dskar eftir ad leita

pér frekari upplysinga i tengslum vid rannsoknina er pér velkomid ad hafa samband
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vid undirritadar. Rannsoknin hefur verid tilkynnt til Personuverndar sem gerdi ekki
athugasemdir vid hana. Leyfi hefur fengist fra Visindasidanefnd.
Pad er einleeg 6sk okkar ad fa pig til samstarfs vid okkur og fa ad heyra hvad

pa hefur til malanna ad leggja. Patttaka pin yrdi okkur mikils virdi.

Med keerri kvedju,

Guorun Jakobina Jonasdottir, simi: netrang:
Kristin Helga Jonasdottir, simi: netfang:
Pérgunnur Lilja Jéhannesdottir, simi: netfang:

Ef pu hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi i visindarannsokn eda vilt hatta
patttoku i rannsékninni getur pd snuid pér til Visindasidanefndar, Vegmala 3, 108

Reykjavik. Simi: 551-7100, fax: 551-1444.

Héaskolinn & Akureyri

69



Haskolinn & Akureyri

70



Fylgiskjal 2 — vidtalsrammi rannsdéknar
Haskdlinn
d Akureyr

Vidtalsrammi fyrir rannséknina:
Medferdarsamband hjukrunarfradinga og sjuklinga i liknandi medfero
og fjélskyldna peirra i heimahtsum.

Upphafsord:
Spyrjandi: 1 vidtalinu viljum vid kanna hvernig medferdarsamband & milli pin og

pinna sjuklinga proéast. Til ad f4 sem besta mynd af pvi hofum vid tilbinar hér
nokkrar spurningar. Vid gerd spurninganna var notast vid pad sem hefur verid
skilgreint sem fjogur stig medferdarsambands p.e. undirbiningsstig, attunarstig,
vinnustig og lokastig.

Markmid rannsoknarinnar er ad skyggnast inn i pina reynslu af samskiptum
pinum vid sjuklinga og peirra fjolskyldur i pinu starfi sem hjikrunarfraedingur {
liknandi medferd { heimahtsum. Vid viljum taka pad sérstaklega fram ad peaer
spurningar sem vid hofum hér eru pad sem kallast halfstadladar spurningar og
eru peer ca 4 og sidan erum vio med svona hjalparspurningar til ad halda okkur
vid efnid.

Viltu spurja ad einhverju adur en vid byrjum?

Ef vid byrjum pa a pvi ad raeda um pad sem hefur verid kallad fyrsta
timabilio i medferdasambandi hjakrunarfraedings og sjuklings sem er
kallad undirbuningsstigid eda pegar hjukrunarfraedingurinn hefur ekki hitt
sjaklinginn og er ad undirbua sig.

Undirbuningsstig: Adur en hjiikrunarfraedingur hittir sjiklinginn
1. Getur pu lyst pvi fyrir mér hvernig pér lidur pegar pu ert ad undirbua pig
undir ad hitta nyjan sjukling { fyrsta sinn?
2. Hvernig undirbyro pu pig adur en bid hittist?

itarlegri spurningar

e Kemur fyrir ad pu 6ttist pad ad verda hafnad af
sjuklingnum? Ef NEI pa veistu afhverju pu 6ttast pad
ekki?

e Finnst pér einhvern timann ad pu sért ad fara inn { adstaedur
sem ekki sé vist ad pu hafir pekkingu eda getu til a0 takast a
vio?

e Adur en pu hittir sjuklinginn kannar pu/ferd pu yfir {
huganum styrkleika pina og veikleika sem fagmanneskja?

e Hvadan feerd pu eda leitar eftir upplysingum um
sjuklinginn? Notar pu einhver st60lud upplysingabl6d pegar
pu ert ad fa upplysingar fra sjukling?
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Kemur fyrir ad pu gerir mat fyrirfram a sjuklingi eftir ad pu
hefur fengid upplysingar um hann? ef svo hvers konar mat?
Er eitthvad fleira { sambandi vid pennan tima par sem pu ert
ad undirbua pig sem pu villt baeta via?

Pa erum vid komnar ad pvi ad skyggnast inn i reynslu pina af pvi sem
kallad hefur verid attunarstigio pad er pegar pu hittir sjuklinginn i fyrsta
sinn og pid leggid a radin med framhaldid i ykkar samskiptum.

Attunarstig: Hjtikrunarfraedingur og sjtklingur hittast i fyrsta sinn

1. Hvad finnst pér vera mikilveegt a0 sé i lagi pegar pu hittir sjukling { fyrsta

2.

Getur pu lyst fyrir mér 4 hvad pu leggur aherslu { samskiptum pinum vid
sjuklinginn vid pessi fyrstu kynni og hvers vegna pu leggur aherslu 4 pessi
akvednu atridi?

Hvad gerir pu vanalega pegar pu hittir sjukling i fyrsta sinn? Svona
almennt talad.

itarlegri spurningar

Er umhverfid mikilvaegt?

o Hvar er best ad fyrstu kynni fari fram? Af hverju?

o Hveneer er best a0 fyrstu kynni fari fram? Af hverju?

o Egheflart { minu ndmi ad pad sé mjog mikilvaegt ad
mynda tengsl og traust vid sjukling til pess ad byggja
upp gott medferdarsamband. Hvad gerir pu a pessu
timabili eda pegar pu ert ad hitta sjukling { fyrsta
sinn, til pess ad vinna traust hans?

o Finnst pér ad umhverfio geti haft ahrif 8 myndun
trausts? Af hverju?

o Finnst pér ad umhverfid geti haft ahrif a getu og eda
vilja sjuklings til ad gefa upplysingar? Af hverju?

o Eru einhverjar hindranir { umhverfinu sem geta
truflad samskiptin a pessu stigi medferdarsambands,
ef svo pa hverjar?

Finnst pér pad skipta mali hvers vegna sjuklingur eda
adstandendur fundu fyrir peirri porf ad 6ska eftir hjalp? Ef
svo hvers vegna er pad mikilvaegt?

Folk er oft hreaett vid pessa pjonustu og hafa pau dkvedin
vidhorf til hennar. Finnst pér pessi viohorf hafa ahrif 4 ykkar
fyrstu kynni? Og ef svo er pa hvad gerir pu til ad breyta
pessum vidhorfum?

Getur pu lyst fyrir mér eftirminnilegri reynslu af fyrstu
kynnum?

Eitthvad sem pu villt baeta vid hér?

N1 langar mig ad fa ad heyra um reynslu pina af peim tima sem er talinn
vera sa timi par sem tengslin verda sterkari og e.t.v. nain samvinna.

Vinnustig: Unnid med bad sem dkvedid/samid var um d dttunastiginu
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1. Hér er att vio pann tima sem fyrstu kynni eru afstadin og samvinna hefst.
Getur pu lyst pvi fyrir mér hvernig samskiptum pinum og sjuklings er
hattad 4 pessu stigi { medferdarsambandinu?

2. Hvernig lidur pér { pessu hlutverki pegar pid erud farin ad vinna svona
naio?

itarlegri spurningar

e Hvernig studlar pu ad pvi ad hjalpa sjuklingi til ad adlagast
breyttum adstaedum?

e Notast pu vid einhverjar akvednar adferdir pegar pu ert ad
adstoda sjukling a pessu timabili t.d. pegar pu ert a0 veita
studning a erfioum timabilum?

o Notast pu vio dkvednar adferdir sem hjalpa sjuklingi
ad tja tilfinningar sinar?

o Notast pu vio dkvednar adferdir til ad vinna med
kvida?

o Notast pu vio akvednar adferdir pegar pu setur upp
markmid med sjuklingnum?

o Notast pu vio akvednar adferdir til ad na
markmidum?

o Notast pu vio dkvednar adferdir svo sjuklingur nai ad
horfast i augu vio pad 6umflyjanlega?

o Hvernig bregstu vio ef sjuklingur vill ekki piggja pau
rad sem pu veist sem fagmanneskja ad veeru honum
fyrir bestu?

e Efpu litur tilbaka hefur pad komio fyrir ad:

o butengist meira einum sjuklingi en 66rum ?

o Samskipti pin ganga betur vid einhverja akvedna
sjuklinga?

o Hefur pu einhverja reynslu af samskiptaerfidleikum
sem geta komid upp a pessu timabili? Athverju
heldur pu ad pad gerist og hvad gerir pu til ad leysa
pau?

o Ottastu einhverntimann ad gera mistok { starfi?
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ba erum vid komnar ad pvi ad reeda lokastig medferdarsambands.
Lokastig: Lokastig medferdarsambands
1. Nulangar mig ad bidja pig ad lysa pvi fyrir mér hvernig og hvenzer pad er
sem pu undirbyrd lokastig medferdarsambands pins vid sjuklinginn og
hans fjolskyldu?
2. Einnig veeri gagnlegt ad fa lysingu pina a pvi hvernig pu slitur samvinnu
vi0 adrar fagstéttir ef pad hefur verid um slika samvinnu ad reeda?

itarlegri spurningar
e Hvernig eru pinar tilfinningar pegar medferdasambandi
lykur?
o Efmisjafnt getur pu lyst pvi fyrir mér hvers vegna?
o Hvernig vinnur pi med bpinar eigin tilfinningar vio
lok medferdasambands?
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