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iii
Utdrattur

A sidustu arum hefur verid 16gd aukin ahersla a svid fjolskylduhjikrunar i
heilbrigdispjonustunni. FAlk i dag gerir auknar krofur um ad tekid sé tillit til nAnustu
fjolskyldumedlima pegar einn Ur fjélskyldunni veikist. Rannsoknir hafa synt ad
hjakrunarfreedingar telja pad innan sinnar 4byrgdar ad veita adstandendum adstod og hjakrun.
Tilgangur pessarar freedilegu samantektar var ad finna at hverjar hjukrunarparfir adstandenda
séu, hvernig hjukrunarfraedingar geta best maett peim og ad varpa ljési & mikilveegi
fjolskylduhjakrunar. Rannsoknirnar i samantektinni voru megindlegar og eigindlegar,
samantektarrannsoknir og fraedigreinar. Forgangsroédun adstandenda og hjukrunarfreedinga &
porfum adstandenda er oft & tioum olik. Upplifun astvina sjuklinga i hlutverki adstandenda er
flokin og margpeett. | henni felast ymsir peettir til ad mynda sorgarferli og reynsla peirra i
sambandi vid gjorgeeslu, endurhafingu og endurlifgun. Upplifun hjakrunarfraedinga er einnig
flokin vardandi adstandendur og sorgarferli hvort sem um er ad reda sorgarferli adstandenda
eda peirra eigid sorgarferli. Nidurstodur samantektarinnar syndu ad naudsynlegt er fyrir
hjukrunarfreedinga ad pekkja parfir og sorgarferli adstandenda. Einnig kom fram ad mikilveegt
er fyrir hjukrunarfraedinga ad geta unnid Ur eigin sorgarferli sem og ad kynna sér og taka &
alitamalum. M4 par nefna neerveru adstandenda vid endurlifgun sjaklings og patttoku
adstandenda i umdnnun. bad er alyktun okkar ad fjolskylduhjukrun er mikilvaegt svid innan
hjukrunar sem leggja pyrfti meiri aherslu a i hjukrunarfraedinaminu og fjélskylduhjukrun

getur verid mun markvissari og stefnumatadri i heilbrigdiskerfinu heldur en han er i dag.

Lykilord: hjakrun, fjélskylduhjakrun, fjolskylduparfir, sorg, sorgarferli og narvera vio

endurlifgun.



Abstract

In recent years there has been an increased emphasis placed on family nursing in health care.
Today, immediate family members demand additional consideration when a family member
becomes ill. Studies have shown that nurses consider it within their responsibility to provide
families support and nursing. The purpose of this theoretical thesis was to find out who the
family needs are, how nurses can meet them in the best way and emphasize the importance of
family nursing. The studies in the thesis were quantitative and qualitative, systematic reviews
and theoretical papers. Priorities of families and nurses are often different. The experience of
a loved one in a role of patient is complex and multifaceted. It includes several factors, for
example a grieving process, experience in relation to intensive care, rehabilitation and
cardiopulmonary resuscitation. Experience of nurses in family care is also complex in relation
to families and the grieving process whether or not the case is the relatives grieving process or
the patient’s own grieving process. The result of the thesis was that it is necessary for nurses
to identify the needs and grieving process of families. It is also important the nurses can work
through their own grieving process as well as learn about and make a decision on the issue for
others. Including the presence of relatives in resuscitation of patients, families’ participation
in care and how the grieving process of nurses are met. Our conclusion is that family care is
an important area of nursing that should be put more emphasis on in nursing education today
and that family care can be much more focused and formulated in the health care than it is

today.

Keywords: nursing, family care, family needs, grief, grieving process and witnessed

resuscitation.



Efnisyfirlit

UROFATIUE ..ottt bbbt iii
ADSTTACT ...ttt v
PAKKAIOIG ...ttt bbbttt e ettt b b r e e Vi
GUITKOIN <t b bttt bbbt vii
i LR [T g To - T U SRS 1
Kafli 2 - Hvers vegna er fjolskylduhjukrun mikilvaeg?..........cccooeviiiieiieiice e 5
2.1 FJOISKYIAUNJUKIUN «..oovieccee ettt nna e 5
2.2 Hjukrunarparfir adstandenda...........ccoeieiriienieieereese e 9
2.2.1 Hvernig geta hjukrunarfreedingar meett porfum adstandenda?.............ccccvevvneee 17
2.2.2 Er forgangsrodun hjukrunarfraedinga og adstandenda mismunandi?................ 22
2.2.3 Hvad finnst sjaklingum og adstandendum peirra mikilvaegt?..............ccccveneee. 24
2.2.4 Neervera adstandenda vio endurlifgun.........cccocevveiecie e 26

2.3 SOTGAITEITH....ciei e 34
KATTT 3 = UMIBROU ...ttt 41
KAFTT 4 - LOKAOTD ..ottt bbbttt 44

HEIMITAASKIA ...ttt e e e e e e ettt e e e e e e e e e e e eeaeeeaaans 45



Vi
pakkarord

Vid viljum byrja 4 ad pakka leidbeinanda okkar Dr. Hermanni Oskarssyni désent vid
Héaskdlann & Akureyri fyrir goda leidsdgn asamt pvi ad hafa reynst okkur vel vid gerd pessa
lokaverkefnis. Helgu Bjorg Ragnarsdéttur og Ottari Jonssyni viljum vid pakka fyrir adstod vid
yfirlestur og pydingar. P& viljum vid pakka fjolskyldum okkar fyrir polinmadi, studning og
hvatningu & medan & ndminu st6d. Ad lokum viljum vid pakka hvor annarri fyrir alveg

einstaklega gott og skemmtilegt samstarf.



vii

Gullkorn

Til eru free
Til eru frae, sem fengu pennan dom:
ad falla i jord, en verda aldrei blém.
Eins eru skip, sem aldrei landi n4,
og idgraen 16nd, er sdkkva i djapin bla,
og von, sem hefur veengi sina misst,
og varir, sem aldrei geta kysst,
og elskendur, sem aldrei geta meest,

og aldrei geta sumir draumar raest.

Til eru 1j6o, sem lifna og deyja i senn,
og litil bérn, sem aldrei verda menn.

(David Stefansson fra Fagraskogi)
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Kafli 1

Inngangur

Miklar breytingar hafa ordid & sidustu aratugum innan heilbrigdispjénustunnar par sem
ekki er lengur einblint & pann veika heldur eru kréfur um ad pérfum allra ndnustu
fjolskyldumedlima sé meett. bad kallast fjolskylduhjukrun og um hana snyst pessi fredilega
samantekt.

Astaedan fyrir vali hofunda & efni ritgerdarinnar er tilkomin vegna reynslu okkar i
fjolskylduhjakrun a ndmsarunum i hjukrunarfreedi vio Haskolann & Akureyri. Annar héfundur
pessarar ritgerdar er starfandi & hjukrunarheimili & landsbyggdinni og eru samskipti vid
fjolskyldur heimilismanna stor pattur af starfinu. Liknandi medferd er pad svid sem vakid
hefur hvad mestan ahuga hennar innan hjukrunar. Hinn héfundurinn hefur aftur méti reynslu
af pvi ad vera adstandandi og ad missa foreldri & 3. ari i hjukrunarfraedinaminu. | framhaldi af
bvi voknudu upp spurningar hvernig samskiptum adstandenda og hjukrunarfraeedinga er hattad
0g ahugi a ad kynnast fjolskylduhjukrun betur.

Viofangsefni pessarar samantektar er fjolskylduhjakrun, samskipti adstandenda og
hjukrunarfraedinga, pad er hverjar eru parfir adstandenda og hvernig maeta hjukrunarfraedingar
peim pérfum? Tilgangur pessa verkefnis er annars vegar ad komast ad pvi hverjar parfir
adstandenda eru og hvernig hjukrunarfreedingum tekst ad maeta pessum pérfum. Leitast er vio
ad varpa ljosi & upplifun astvina sjuklinga i hlutverki adstandenda. I pvi felast ymsir peettir til
ad mynda sorgarferli, reynsla peirra i sambandi vid gjorgeslu, endurhafingu, endurlifgun og
forgangsrédun mikilvaegra parfa. Par sem pad gerist ekki & hverjum degi ad einhver nakominn
veikist alvarlega upplifir folk sig i nyju hlutverki, pad er ad segja i hlutverki adstandendans.
Hins vegar er pad upplifun hjakrunarfraedingsins a fjolskylduhjukrun. Par ma nefna peetti eins

og skodanir hjukrunarfreedinga & fjolskylduhjukrun, forgangsrédun hjukrunarfraedinga,
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hvernig meta & pérfum adstandenda, sorgarferlid vid dauda sjuklings og skodun
hjakrunarfreedinga a neerveru adstandenda vid endurlifgun.

Gildi pessarar samantektar fyrir hjukrunarfraedi er ad upplysa hjukrunarfreedinga um
veegi fjolskylduhjukrunar, mikilveegi pess ad pekkja parfir adstandenda og geta maett peim.
Gera sér grein fyrir mikilveegi fjolskylduhjukrunar ekki eingéngu fyrir adstandendur heldur
hefur sjuklingurinn sjalfur avinning af pvi. En eins og segir i grein Miracle (2006) pa geta
fjolskyldur upplifad pad ad finnast adsteedurnar yfirpyrmandi ef hjukrunarfreedingar maeta
ekki porfum peirra. Fjolskyldan er pa oft ekki feer um ad veita &stvini sinum pann studning
sem hann parf fré fjolskyldu sinni ef porfum hennar er ekki meett. Pess vegna er svo
mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad meeta porfum fjolskyldunnar vid pessar adstaedur.

Mikilveegt er fyrir stjérnendur & heilbrigdisstofnunum ad vera upplystir til ad geta
meett pdrfum hjukrunarfraedinga sem purfa jafnvel oft ad fara i gegnum erfid sorgarferli tengd
sjuklingum sinum og adstandendum peirra og taka erfidar akvardanir & stuttum tima, til
deemis ad meta hvort adstandendur eigi ad vera vidstaddir endurlifgun.

Markmidid er ad vekja athygli & mikilveegi fjolskylduhjdkrunar til ad na fram sem
bestum arangri baedi hvad vardar hjukrun sjuklingsins sem og ad upplifun nanustu
adstandenda verdi eins og best verdur & kosid midad vid adstedur. Leitad verdur svara vid
eftirfarandi spurningum: Hverjar eru hjukrunarparfir adstandenda alvarlega veikra sjuklinga
og hvernig geta hjukrunarfreedingar best matt peim? Og hvers vegna er fjolskylduhjukrun
mikilveaeg?

Hjukrun adstandenda er veigamikill pattur i hjukrun almennt og vinna
hjtkrunarfraeedingar stodugt i navist vid fjolskyldur sjiklinga. A Landsspitalanum er verid ad
innleida fjolskylduhjukrun og veegi hennar er stddugt ad aukast. Samt sem &dur hefur hjakrun
ad miklu leyti einblint & hverjar parfir sjuklingsins eru en litid skodad hverjar parfir

adstandenda eru. prétt fyrir ad voxtur i rannséknum tengdum fjélskyldunni hafi ordid a
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undanférnum 20 arum, lysa freedimenn pvi ad skortur sé & rannséknum tengdum
fjolskylduhjakrun og leggja purfi aherslu & nyja tegund af rannséknum sem leidbeina
hjakrunarfreedingum i kliniskri vinnu peirra. Mikilveegt og rokrétt naesta skref i rannsoknum
um fjélskylduna er ad vikka ut rannsoknirnar svo peer nai yfir alla fjolskylduna. Ad kanna lif
og tilveru fjolskyldunnar & medan pau upplifa alvarleg veikindi néins astvinar (Eggenberger
og Nelms, 2007).

Helstu hugtok sem notud eru i heimildasamantektinni eru: fjolskylduhjuakrun,
fjolskylda, adstandandi, sorgarferli og endurlifgun. Hugtakid fjolskylduhjakrun er skilgreint
sem hjukrunarmedferd sem inniheldur baedi beina og dbeina hjukrun; fyrir einstaklinga,
fjolskyldur og samfélog. Fjolskylduhjukrun tekur mid af viohorfum og hegdun
hjukrunarfraedingsins og viobrogdum fjolskyldunnar. En fjolskylduhjikrun snyst um
samskiptin milli hjukrunarfraedings og fjolskyldunnar, par sem ekki er verid ad gera eitthvad
fyrir fjolskylduna heldur med henni ( Eydis, Kristin, Margrét, Sigurveig og Unnur, 2008).

Hugtakio fjolskylda er skilgreint i grein Hallgrimsdottir (2000) og kemur par fram
skilgreining Danielson og félaga & fjolskyldu. par segir ad fjolskyldan er einstakur hopur sem
tengist félagslega med varanlegum kynsl6darbondum. Hépurinn ber hag medlimanna fyrir
brjésti baedi hvad vardar tilfinningu og umhyggju. Pegar einn medlimurinn veikist alvarlega
verda gedshraringar i hdpnum vegna salfélagslegrar truflunar. Oreida sem verdur til pess ad
jafnvaegi fjolskyldunnar raskast og fjolskylda upplifir hraedslu, afall og neydaradstaedur.

Sorgarferli er hugtak sem margir freedimenn hafa komid med kenningar um og
skilgreindar verda hér a eftir en sorg er edlilegt ferli sem folk gengur i gegnum vid missi og
geta einkenni sorgar verid baedi likamleg og andleg.

Endurlifgun er skilgreind sem hugtak sem notad er til ad lysa peim adferdum sem beitt
er til ad endurvekja blddrasar- og surefnisflaedi til lifsnaudsynlegra vefja og liffeera.

Endurlifgun er skipt i grunnendurlifgun annars vegar og sérhafda endurlifgun hins vegar. En i
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pbessari ritgerd er hugtakid endurlifgun notad yfir sérhaefda endurlifgun sem krefst sérstakra
teekja og tdla (Hildigunnur Svavarsdottir og Gisli Nils Einarsson, 2006).

pessi freedilega samantekt er byggd upp a premur meginpemum en pau eru
fjolskylduhjakrun, hjakrunarparfir adstandenda og sorgarferli. | byrjun pessarar fredilegu
samantektar verdur fjallad almennt um fjolskylduhjakrun og um mikilveegi hennar. par & eftir
er kafli um hjakrunarparfir adstandenda par sem fjallad er um hverjar parfir adstandenda eru,
hvernig geta hjukrunarfreedingar maett pessum poérfum, forgangsrodun parfa eftir mikilveegi og
ad lokum er fjallad um nerveru adstandenda vid endurlifgun og athugad hverjar skodanir
hjukrunarfreedinga og sjuklinga i sambandi vid endurlifgun eru. Sidasti kaflinn i ritgerdinni
fjallar um sorgarferli. Par eru kynntar nokkrar kenningar freedimanna um sorgarferli og fjallad
um mikilvaegi pess ad hjukrunarfraedingar hafi pekkingu a sorgarferli, hvort sem pad er peirra
eigio sorgarferli, sorgarferli adstandenda eda sorgarferli sjuklingsins. Vid heimildaleit voru
notud gagnasofnin Chinal, Progquest og Pubmed og einnig voru notadir heimildalistar peirra
heilmilda sem vid fundum. Leitarordin sem notud voru vid leitina voru: family care, family

needs, grief, grieving process og nursing.
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Kafli 2

Hvers vegna er fjélskylduhjukrun mikilvaeg?

2.1 Fjolskylduhjukrun

Hjukrunarfreedingar med alvarlega veika sjuklinga hafa pad hlutverk fyrir utan ad
hugsa um sjaklinginn ad freeda og upplysa fjolskylduna. I grein Hallgrimsdottir (2000) kemur
fram stadheafing Caterinicchio um pad ad parfir sjuklinga og fjélskyldna peirra sé pad sem byr
ad baki &rangursrikri heilbrigdispjonustu. Einnig koma par fram rok Kleinpell og Powers fyrir
fyrir pvi ad hjukrunarfraedingar geti ekki veitt fullnaegjandi hjukrun fyrir sjuklinga nema ad
peir hjakri sjuklingnum sem hluta af fj6lskyldueiningu.

Hjukrunarfreedingar bregdast vid pegar fjolskyldur upplifa pad ad einn medlimurinn er
ordinn alvarlega veikur. Fjolskyldukerfakenningar lysa fjolskyldunni sem heild par sem
samskiptin eru gagnvirk og ad fjolskyldan sé sterkari sem heild heldur en hver medlimur
fjolskyldunnar fyrir sig. Fjolskyldan sem upplifir pad ad einn einstaklingurinn veikist fer i
brada gedshraringu sem verdur vegna timabundinna vanhafni vid ad adlagast adsteedum.
Nalgun hjukrunarfreedinga vid pessar adsteedur skiptir miklu mali pegar kemur ad pvi hvernig
fjolskyldunni reidir af og ad hdn nai ad adlaga sig ad adsteedum og finni stddugleika i andlegri
lidan (Gavaghan og Carroll, 2002). Hjukrunarfraedingar eru i godri adstodu til ad mata
pérfum adstandendanna par sem peir eru til stadar allan sélarhringinn hja alvarlega veikum
sjuklingum og eru i nanu sambandi vid pa.

Veegi fjolskyldumidadrar hjukrunar er stédugt ad aukast i dag i heilbrigdispjonustunni.
Sem demi mé nefna ad & Landspitalanum var byrjad ad innleida fjolskylduhjukrun & 6llum
svioum sjukrahussins arid 2007. pad var fyrst arid 2003 ad haldid var namskeid ,,Nursing
interventions with families experiencing chronic illness* i Endurmenntunarstofnun Haskola
Islands par sem kennd var ein Gtgafa af fjolskylduhjikrun. pessi Gtfaersla af fjolskylduhjikrun

hefur fengid nafnid Calgary-fjolskyldumats- og medferdarlikanid og hefur pad ordid mjog
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vinselt hér & landi. Markmidid med innleidslu Calgary mddelsins & Landspitalann er ad allir
hjakrunarfreedingar spitalans pekki og noti fjolskyldumats- og medferdarlikanid (Christer
Magnusson, 2009).

Calgary fjolskylduhjukrun hefur verid i préun i um 30 ar. Fjolskylduhjakrun er
hjukrunarmedferd sem felur i sér baedi beina og 6beina hjakrun; fyrir einstaklinga, fjolskyldur
og samféldg. Fjolskylduhjakrun tekur mid af vidhorfum og hegdun hjukrunarfraedingsins og
vidbrogdum fjolskyldunnar. Fjolskylduhjakrun snyst um samskiptin milli hjukrunarfraeedings
og fj6lskyldunnar, par sem ekki er verid ad gera eitthvad fyrir fjolskylduna heldur med henni
(Eydis o.fl., 2008).

Calgary-fjolskyldumddelid byggir & hugmyndafraedi kerfakenninga (system theory),
postmadernisma, styrifraedi (cybernetics), samskiptakenninga, breytingakenninga og
liffreedigrunni skynjunar (biology of congnition). Calgary-fjélskyldumddelinu er skipt upp i
tvo stig en pau eru almennt stig og sérfraedings stig. Allir hjukrunarfraedingar geta notad
almenna stigid en ef nota & sérfraedings stigid parf sérstakt nam i fjolskylduhjakrun (Eydis
o.fl., 2008).

Hallgrimsdottir (2000) framkveemdi rannsokn sem kanna atti reynslu og skodun
bradahjukrunarfreedinga & hjukrun adstandenda mikid veikra sjuklinga og adstandenda sem
skyndilega misstu astvin. Urtak rannséknarinnar var 54 hjakrunarfradingar sem unnu & A og
E deildum i Glasgow. Spurningarnar sem leitast var vid ad svara med rannsdkninni voru

eftirfarandi:

1) Hver er skodun hjukrunarfreedinganna & hjakrun adstandenda?

2) Hversu vel finnst hjukrunarfreedingunum peir vera undirbunar til ad hjukra
adstandendum mikid veikra/slasadra sjuklinga og adstandendum sem missa astvin?

3) Hvernig fa hjukrunarfreedingar adstandendur til ad taka patt i uménnuninni?

4) Hvernig meta hjukrunarfraedingar hjukrunina sem peir veita adstandendum?
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Medal annars kom fram i nidurstédum rannsoknarinnar ad vid hjukrun adstandenda
mikid veikra eda slasadra sjuklinga, fannst 96% hjukrunarfreedinganna pad skylda sin ad huga
ad adstandendum og einnig fannst peim mikilvaegt ad sjuklingarnir upplifdu pad ad hugsad
veeri um fjélskyldu peirra. Flestum péatttakendum fannst pad ad umsjénarhjukrunarfreedingur
sjuklingsins veeri abyrgur fyrir fjélskyldu sjdklingsins en aftur & méti voru 30% sem voru ekki
samma@la pvi. peer parfir sem oftast voru sagdar mikilvaegastar voru upplysingar, vera
hughreyst og studningur. Hins vegar voru einungis 15% sem sogdu parfirnar nalegd og vera
nalaegt sinum nanasta mikilveegar. Einungis 35% pétttakenda fannst hjukrun sin vera
gagnreynd hjukrun og einungis 30% notudu hjukrunarmédel vid storf sin. Mikill minnihluti
péatttakenda fannst peir hafa fengid fraeedslu i salgaeslu og upplifdu 48% hjukrunarfreedinganna
sig oft i porf fyrir andlegan studning. bratt fyrir pad voru 54% sem sdgdust ekki hafa adgang
ad andlegum studningi en i 61% tilfella var pad samstarfsfélagi sem veitt andlega studning og
28% sogdust tala vid fjolskyldu eda vini (Hallgrimsdottir, 2000).

Mikilveegt er ad maeta pérfum adstandenda sjuklinga pvi oft geta peir komid med
upplysingar um hinn veika sem hjalpad geta til vid hjukrun hans. | dag er pad vitad ad
hjukrunarfraedingar eru mikilveegur hlekkur pegar kemur ad pvi ad mata porfum
fjolskyldunnar og hefur pad einnig ahrif & hvernig sjuklingnum lidur og reidir af. b6
sjuklingurinn sé alltaf forgangsatridid pa er hann ekki sa eini sem skiptir mali. Pad getur haft
mikinn avinning ef hjukrunarfreedingur maetir porfum fjélskyldunnar. bar ma nefna peetti eins
0g pad ad hjukrunarfraedingurinn kynnist fjolskyldunni og pa mun sjuklingnum lida betur og
hjakrunarfreedingurinn faer meiri vitneskju um hvad sjuklingurinn vill i sambandi vid medferd
og hjukrun. Fjélskyldan getur buid yfir margvislegum upplysingum um sjdklinginn sem
skipta miklu mali. Gott samband vid fjolskylduna getur myndad gddan grunn fyrir

gaedahjukrun baedi fyrir fjolskylduna og sjuklinginn. bad getur lika ordid til pess ad gott traust
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myndast & milli fjolskyldunnar og starfsfolksins og i framhaldinu getur pad leitt til pess ad
umhverfi gjorgaeslunnar sem oft er kalt og teeknilegt verdur mannlegra (Miracle, 2006).

A0 eiga astvin & gjorgaeslu er mikill streitupattur fyrir fjolskylduna. pad veldur
erfidleikum hja allri fjolskyldunni en ekki einungis hja sjuklingnum sjalfum. Sjuklingurinn er
hluti af fjolskyldukerfi sem lika hefur oft ahrif & vidbrdgd sjuklingsins vid veikindunum.
Fjolskyldur geta upplifad pad ad finnast adsteedurnar yfirpyrmandi ef hjukrunarfreedingar
meeta ekki porfum peirra. Fjolskyldan er pa oft ekki faer um ad veita astvini sinum pann
studning sem hann parf & ad halda ef porfum hennar er ekki meett. bess vegna er svo
mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad meeta porfum fjolskyldunnar vid pessar adstaedur
(Miracle, 2006).

Fram kemur i kaflanum hér ad framan ad hjukrunarfreedingar geti ekki veitt
fullnaegjandi hjukrun fyrir sjaklinga nema ad peir hjakri sjuklingnum sem hluta af
fjolskyldueiningu. begar einn af fjoskyldumedlimum veikist fer fjolskyldan i uppnam og pé er
pad nalgun hjukrunarfraedinga vid pessar adstaeedur sem skiptir miklu mali pegar kemur ad pvi
hvernig fjélskyldunni reidir af. Fjolskylduhjukrun er ad fa meira veegi innan
heilbrigdiskerfisins eins og sja ma med innleidslu Calgary maédelsins & Landspitalanum.
Einnig kom fram i kaflanum ad hjukrunarfreedingum finnst pad skylda sin ad huga ad
adstandenum, en jafnframt kemur fram ad hjukrunarfreedinga vanti freedslu i
fjolskylduhjakrun. Ma pvi draga pa alyktun ad auka megi vegi fjélskylduhjakrunar i nami

hjukrunarfreedinga til ad gera pa hafari i ad vinna med adstandendur.
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2.2 Hjukrunarparfir adstandenda

pegar fjolskyldumedlimur er lagdur inn & gjorgeeslu getur pad haft mjog mikil ahrif &
adstandendur hans og getur pad valdid kreppum innan fjolskyldunnar. Sjuklingar koma inn &
bradadeildir i lifedlisfraedilegri kreppu & medan adstandendur peirra koma inn i andlegri
kreppu. Par sem pad gerist ekki & hverjum degi ad einhver manni nakominn er lagdur inn &
gjorgeeslu, upplifa adstandendur sig oft bugada og hafa neikvaedar tilfinningar til
gjorgeeslunnar par sem oft getur Utkoman verid neikvad eins og til demis daudi. bad er ekki
6edlilegt ad reynslan af gjorgeeslu hafi personuleg ahrif & hvern og einn fjélskyldumedlim.
peirra eigin heilsa og vellidan getur verid undir hrifum tilfinninga og personulegri reynslu
peirra af gjérgeesluumhverfinu og ahrifin geta verid i beinu samhengi vid pann studning sem
peir fa fra starfsfolki gjorgaeslunnar. pad hefur verid stadfest ad fjolskyldur hafa vissar
grunnparfir sem parf ad mata svo ad fjolskyldan geti tekist a vid pad pegar astvinur leggst inn
a gjorgeeslu. bessar parfir eru upplysingar, ad vera hughreyst, studningur og méguleikinn & ad
vera nalaegt sinum nanasta (Eggenberger og Nelms, 2007; Kinrade, Jackson og Tommnay,
2009).

I rannsékn Molter var synt fram & i fyrsta sinn parfir fjlskylda sem attu alvarlega
veikan astvin. Hja peim 40 attingjum sem spurdir voru urdu eftirfarandi parfir mikilvegastar
af peim 45 sem spurt var um. Efst & bladi var porfin fyrir hreinskilni pegar kemur ad
upplysingum vardandi astand sjuklingsins. Svo kom porfin fyrir ad finna pad ad starfsfélkinu
veeri annt um sjuklinginn. Einnig var mikilveegt ad hafa bidstofu naleegt og ad fa strax
upplysingar ef astand sjuklings breytist. Fjolskyldunum fannst sem peirra ahyggjur og lidan
veeri pad sem skipti minnstu mali (Gavaghan og Carroll, 2002).

Hjakrun hefur eftir sem adur ad miklu leyti einblint & hverjar parfir sjuklingsins eru en
litid skodad hverjar parfir adstandenda eru. préatt fyrir ad voxtur i rannséknum tengdum

fjolskyldunni hafi ordid & undanférnum 20 arum, lysa freedimenn pvi ad skortur sé &
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rannséknum tengdum fjélskylduhjukrun og leggja purfi &herslu & nyja tegund af rannséknum
sem leidbeina hjukrunarfraedingum i kliniskri vinnu peirra. Mikilveegt og rokrétt naesta skref i
rannsoknum um fjolskylduna er ad vikka Gt rannséknirnar svo peer nai yfir alla fjolskylduna.
Ad kanna lif og tilveru fjolskyldunnar & medan pau upplifa alvarleg veikindi ndins astvinar
(Eggenberger og Nelms, 2007).

Eggenberger og Nelms (2007) gerdu eigindlega rannsékn sem framkveemd var til ad
reyna ad skilja og tulka reynslu fjélskyldna pegar astvinur er lagdur inn & sjukrahus vegna
alvarlegra veikinda. Pemun sem fram komu i rannsékninni voru sett fram af
grundvallarsvidunum fjérum sem Van Manen setti fram en pau eru likami i reynd, rymi i
reynd, timi i reynd og tengsl i reynd. Gégnum i rannsoknina var safnad & sex manudum fra
tuttugu rama gjorgeesludeild & einu sjukrahusi. Einn hjukrunarfraedingur & deildinni s um ad
safna haefum péatttakendum i rannsdknina. Rannsakendurnir sau svo um ad hafa samband vid
péatttakendur og dkveda tima fyrir vidtalid. Til pess ad geta tekid patt i rannsokninni urdu
péatttakendur ad vera enskumeelandi og eldri en 18 &ra. Pad voru ellefu fjolskyldur sem toku
patt samtals 41 pétttakandi. Tekin voru vidtol vid allar fjolskyldurnar um pessa upplifun
peirra i hopum. I fjolskyldunum voru makar, uppkominn bérn og ung bérn, barnabérn,
systkini, afar, dmmur, freendur, freenkur og foreldrar sjaklingsins. Sjuklingarnir voru badi
konur og karlar og var aldur peirra fra 20-76 ara. Sjaklingarnir voru allir i dndunarvél.

I grein Kloru borsteinsdottir (2008, bls. 50) kemur fram skyring Van Manen &
grundvallarsvidunum fjérum:

Likami i reynd, apreifanleikinn, minnir & pa fyrirbaerafreedilegu
stadreynd ad vid erum &tid i senn natengd okkar nanustu og algjorlega
adskilin fra peim (Van Manen, 1990). begar um miklar breytingar er
ad reeda & likama folks vegna veikinda, og sjukdémur ognar

samskiptum folks, verdur likaminn enn apreifanlegri en a4dur og getur
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ordid helsi eda fangelsi. Rymi i reynd tengist pvi landslagi eda peirri
verdld sem mannfolkid fer um og finnur samastad sinn i. Heimili folks
endurspeglar fridhelgina hid innra, sem veitir vernd og frelsi (Van
Manen, 1990). Félk getur flutt heimili sitt eftir porfum, timabundinn
dvalarstadur, svo sem sjakrahus, getur pjonad sem heimili og skjol.
Timi i reynd er afsteedur og lidur mishratt eftir atvikum og upplifun
félks. pegar veikindi stedja ad fjolskyldu 6dlast timinn nytt gildi, s&
timi sem er eftir verdur dyrmaetari en adur. Tengsl i reynd eiga sér stad
i sameiginlegu rymi folks. pegar madur hittir folk nalgast madur pad &
likamlegan (corporeal) hatt med pvi ad finna & einhvern hatt fyrir
neerveru pess (van Manen, 1990). begar fjolskyldan verdur fyrir
sjukdémum og aféllum sem hafa i for med sér breytingar &
fjolskyldunni kemur i 1jés hvernig tengslunum milli folks er hattad og
hvada ahrif pau hafa pegar verid er ad sigla i gegnum veikindi og
afoll.

Rymi i reynd upplifdu fjolskyldurnar & tvo vegu. Fyrst var pad ad vera til stadar
likamlega, pad ad vera a bidstofunni og vera reglulega hleypt inn til ad vera nalaegt astvini
sinum. Fjolskyldunum fannst gjérgeaeslan vera égnvekjandi og ruglingsleg. Adstandendur
upplifdu sig mjog hjalparvana og vidkveema. Fjolskyldumedlimirnir notudu ord eins og
helviti, hraedilegt, hryllingur og dramatik til ad lysa sinu andlega astandi. Fjolskyldumedlimir
sveifludust milli tilfinninga eins og ad vera hjalparvana og ad reyna ad stilla tilfinningar sinar
til ad geta annast fjolskylduna. Fjolskyldumedlimir vildu vernda hinn sjuka fjolskyldumedlim
en var ljost ad peir geetu ekki stjornad atburdarasinni (Eggenberger og Nelms, 2007).

Tengsl i reynd var annad svid sem kom fram i pessari rannsdkn og vard pad pa

upplifun tengsla vid &stvin sinn, vid hvort annad, vid hjakrunarfreedingana, vid leeknana og
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vid annad starfsfolk & deildinni. Upplifun tengsla vid astvin kom fram & margvislegan hatt til
deemis i ad pjast med astvini sinum badi i veikindunum og medferdunum sem astvinurinn
gekk i gegnum. Tengslin vid hvort annad urdu mun kroftugri og tjaou fjolskyldumedlimir pad
ad peim fannst peir purfa ad vernda adra fjolskyldumedlimi. Adrir pokkudu fyrir hvad
fjolskyldan st6d vel saman i gegnum veikindin. Fjolskyldurnar nefndu allar tengslin vid leekna
og annad heilbrigadisstarfsfolk a deildinni, pa var oftast reett um samband peirra vid
hjukrunarfreedinga pegar reett var um upplifunina. bad voru sagdar sogur af gédum tengslum
sem myndudust vid hjukrunarfreedinga og ségum par sem tengsl vantadi vio
hjukrunarfreedinga. Hjukrunarfraeedingar sem voru tryggir fjoélskyldunni og peim veika
myndudu god tengsl vid fjolskylduna. Daemi um slika hegdun er til ad mynda ad hjukra
sjuklingnum og fjélskyldu hans sem einni heild, eyda tima med fjolskyldu hins veika, deila
sjalf, hvetja fjolskylduna til patttoku og syna skilning a pvi hvad fjélskyldan var ad ganga i
gegnum (Eggenberger og Nelms, 2007).

Likami i reynd var pridja svidid i rannsdékn Eggenberger og Nelms (2007) og fannst
adstandendum porfin ad vera nalaegt sinum nanasta likamlega vera mjog sterk. Ollum
fjolskyldum fannst peer hafa farid i gegnum litr6fid af tilfinningum eins og ahyggjur, kvida,
sektarkennd, gremju, einmanaleika, vanmattarkennd, reidi i vidbot vid sorg og 6tta. Einnig
komu fram ymis likamleg einkenni eins og preyta. Timi i reynd var svo fjérda og sidasta
pemad en fjolskyldurnar voru allar sammala um pad ad veikindi &stvinarins voru i forgangi
fyrir daglegum venjum og ad timinn var mjdg 6ljés og bidin var endalaus, 6vissan um hvad
keemi naest og flestir tdludu um ad peir pordu ekki ad vona eda vera bjartsyn.

I rannsokn sem Auerbach, Kiesler, Wartella, Rausch, Ward og Invatury (2005)
framkvaemdu voru peir ad kanna hvernig pérfum adstandenda gjorgaslusjuklinga var meett,
tilfinningalegt alag og andleg lidan adstandenda, samskipti adstandenda vid

hjukrunarfraedinga og laekna sem sau um sjuklinginn og ad lokum innra samband pessara
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breyta. beir kdnnudu &fallastreituvidbrogd adstandenda og einnig almennt hvernig peirra
andlega lidan var strax vid innldgn sjaklingsins og gerdu petta svo aftur vid utskrift
sjuklingsins.

Spurningalistarnir sem notadur voru til ad kanna petta heita Acute Stress Disorder
Scale (ASDS) og Brief Symptom Inventory (BSI). ASDS kvardinn er 19 atrida spurningalisti
sem meta a streitu sem vidkomandi upplifir vio bradaadsteedur og alvarlega atburdi. BSI
kvardinn er 53 atrida spurningalisti og metur hann andlega lidan. Einnig kénnudu peir vid
innldgn og aftur vid Gtskrift hvernig adstandendum fannst samband sitt vid leekna og
hjukrunarfreedinga vera. Vid pad notudu peir lista sem kallast Impact Message Inventory
(IMI) en i rannsdkninni var notud styttri utgéfa af pessum kvarda. Til ad kanna parfir
adstandenda notudu peir CCFNI (Critical Care Family Needs Inventory) kvardann en hann
var lika i styttri utgafu eda einungis 14 spurningar i stad 45 eins og upprunalegi
spurningalistinn sem hannadur var af Molter um parfir adstandenda. Sa spurningalisti er
pannig hannadur ad svarmdguleikar eru i fjérum lidum fra pvi ad vera ekki mikilveegt upp i ad
vera mjog mikilveaegt. Heegt er ad breyta CCFNI-spurningalistanum pannig ad haegt sé ad fa
upplysingar um hvort pérfum hafi verid fullnagt ef svo er hverjir gerdu pad og hvort ad
&ttingjar hefdu einhverjar 6uppfylitar parfir. CCFNI-kvardinn hefur fimm svid en pau eru:
studningur t.d Urreda- og studningskerfi (fimmtéan spurningar), paegindi t.d persénuleg
beaegindi (sex spurningar), upplysingar t.d ad upplysingar séu & réttum tima, séu areidanlegar
og heidarlegar (atta spurningar), naleegd t.d persénuleg snerting og ad vera likamlega og
andlega nalaegt sjuklingnum (niu spurningar) og sjalfstraust til deemis ad hafa von um ad petta
endi vel (sj6 spurningar) (Auerbach o.fl., 2005; Paul og Rattray, 2007).

P& CCFNI adstodi hjukrunarfreedinga vid ad pekkja parfir adstandenda hefur hann
nokkrar takmarkanir. CCFNI greinir einkum parfir tengdar upplysingum og salfélagslegar

parfir og pess vegna verda ef til vill einhverjar parfir Gtundan. Einnig metur spurningalistinn
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bara parfir eins adstandenda og i honum er ekki farid yfir parfir sem vernda sjuklinginn
sjalfan. Spurningalistinn gerir ekki greinarmun & hvernig samband sjuklingsins og
adstandandans er, aldri eda hvort adstandandinn er maki, barn eda foreldri. Pad er mikill
munur milli kynja pegar listinn er notadur og koma fram fleiri parfir hja konum heldur en
kdrlum og ettingjar med meiri menntun hafa minni parfir. Einnig vantar nokkrar parfir inn &
kvardann sem heilbrigdisstarfsmenn hafa tekid eftir. Taka verdur mid af menningarlegum
mismun sem getur verid hja attingjum (Paul og Rattray, 2007).

A0 lokum kénnudu Auerbach og félagar (2005) hvada fjolskyldumedlimir adlogudust
best alagi gjorgaeslunnar og einnig meldu peir bjartsyni adstandenda og til pess notudu peir
kvarda sem kallast Life Orientation Test (LOT). Gognum var safnad tvisvar vid innldgn og
svo aftur vid Gtskrift, vidtdlin foru fram i fundarherbergi vid gjorgaesluna en stundum voru
pau vid rum sjuklingsins. Pad voru fjortiu adstandendur sem toku patt og var aldur peirra fra
18 til 69 &ra medalaldur 45 ara, 65% voru konur.

Nidurstddur Auerbach og félaga (2005) voru paer ad adstandendur sem voru mjog
bjartsynir ad edlisfari, voru sattari og fannst porfum sinum frekar maett heldur en peir sem
ekki voru eins bjartsynir. Vildu peir pvi meina ad bjartsyni sé mikilveegur eiginleiki sem geti
att patt i pvi hvernig folk adlagast streitu i kjolfar innlégn néins astvinar & gjorgaeslu. peir
komust einnig ad pvi ad pegar astvinur er lagdur inn & gjérgaeslu er pad mjdg streituvaldandi
sértaklega ef adstandendur voru mjog kvidnir. Midad vid nidurstodur BSI og ASDS
kvardanna pa komust hofundar ad pvi ad proun afallastreituréskunar eftir upplifun &
gjorgaeslu er afar dlikleg fyrir flesta adstandendur. En adrar rannsoknir hafa samt synt fram a
pad ad adstandendur sem taka vid uménnun sjuklingsins heima upplifa meiri streitu og kvioa.
Pad sem adstandendum fannst helst vanta upp & svo porfum peirra veeri fullnaegt strax eftir
innldgn var tengt leeknisfreedilegum upplysingum. Peim fannst upplysingar ekki nagilega

skyrar, adstandendur vildu n&nari upplysingar um notkun bdnadar og betri Utskyringar &
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medferd sjuklingsins og er pad i samraemi vid nidurstédur annarra rannsékna (Auerbach o.fl.,
2005; Paul og Rattray, 2007).

Rannsokn Auerbach og félaga (2005) var fyrsta rannséknin sem gerd hefur verid til ad
skoda vidhorf og sambandid milli adstandenda og heilbrigdisstarfsfolks a gjorgeesludeild. bad
kom ekki & dvart ad par sem laeknirinn er leidtogi hopsins og pa sérstaklega pegar
sjuklingurinn er lagdur inn & deildina pa upplifdu adstandendur leekninn sem mjog
stjornsaman (meira rikjandi og minna undirgefin) heldur en hjukrunarfraeding sjuklingsins.
Adstandendur upplifdu hjukrunarfreedingana vingjarnlegri badi vid innlogn og vid utskrift.
Liklega er pad vegna pess ad hjukrunarfraedingar eru i betri adstdou til ad sinna porfum
adstandenda pvi peir eru i stoéougum samskiptum vid sjuklinginn og hafa pa tekiferi til ad
upplysa og hughreysta adstandendur allt fra innlégn ad Gtskrift en persénuleg samskipti
leeknis vid adstandendur eru mjog takmorkud. Samt sem adur fannst adstandendum porfum
peirra frekar meett ef samskiptin voru géo vid leekninn heldur en hjukrunarfredinga pa
sérstaklega rétt eftir Gtskrift. pad bendir til pess ad adstandendur vilja ekki eingéngu hafa gott,
personulegt samband vid leekninn heldur vilja peir vera patttakendur og finna pad ad peir geti
haft ahrif & paer dkvardanir sem teknar eru i sambandi vid sjuklinginn.

Adstandendur sjuklinga sem lent hafa i einhverskonar afalli sem felur i sér ad
vidkomandi purfi & endurhafingu ad halda eins og til deemis eftir bilslys eda heilablodfall
purfa einnig & studningi heilbrigdisstarfsfolks ad halda og skilnings & ad pa langi til ad taka
patt i umdnnun sjuklingsins. Klara borsteinsdottir (2008) framkvaemdi eigindlega rannsokn
sem byggdist a fyrirbeerafreedilegum hugtokum Van Manen til ad athuga reynslu adstandenda
sjuklings sem nylega hafa fengid heilbl6dfall. Starfsmadur sem ekki tengdist rannsokninni tok
ad sér ad kynna rannsdknina fyrir patttakendum og f& sampykki peirra. patttakendur voru
fimm konur og tveir karlar eda sjo samtals og voru & aldrinum 50-80 ara. Tveer af konunum

voru deetur sjuklingsins, adrir voru makar. Klara tok svo viotol vid hvern og einn adstandenda
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sem voru tekinn upp a segulband og byggdust vidtélin @ minnispunktum sem samdir voru
fyrirfram. Spurt var um &hrif veikinda & lidan og heilsufar, hvernig veikindin baru ad og
hvernig porfum adstandandans var sinnt & sjukradeildinni, um fjolskyldugerdina og samskipti
innan fjélskyldunnar, um fyrri reynslu af veikindum og erfidleikum og hvernig folk szi
framtidina fyrir sér. Pemun sem fram komu i rannsokninni voru sett fram af
grundvallarsvidunum fjorum eftir Van Manen sem farid var yfir hér fyrr i kaflanum en pau
eru likami i reynd, rymi i reynd, timi i reynd og tengsl i reynd.

Nidurstdournar i rannsékn Kldru borsteinsdéttur (2008) voru per ad pegar
adstandendur finna fyrir 66ryggi sem tengist peim breytingum sem veikindi hafa i for med
sér, leita peir eftir pvi ad na tokum og halda fjolskyldunni saman. Pad gera adstandendurnir
med pvi ad pusla saman veikindunum og hinu daglega lifi og lita & pau og a pa 6vissu sem
peim fylgir sem edlilegan patt lifsins. peir lita pa 8 uménnunina sem framhald af fjélskyldulifi
og peim gildum sem par rikja. Adstandendum fannst mikilvaegt ad fagfolk liti & pa sem
skjolsteedinga og mikilvaegar personur i lifi og veikindum sjuklingsins og ad fagfolk geti sett
sig i spor peirra og virdi reynslu peirra og pekkingu. Adstandendurnir i rannsokninni vildu
vera hja sinum veika astvini og er pad stor pattur daglegrar tilveru og veitir pad 6ryggi. Einnig
voru allir adstandendurnir i pessari rannsékn tilbunir til ad lifa vid veikindin og afleidingarnar
peirra. Sjaldan hafa adstandendurnir leitt hugann ad pvi ad uménnunin vaeri peim byrdi heldur
frekar edlilegt framhald af fjolskyldulifinu. | peim tilvikum par sem adstandendur fa pann
stuoning sem peir purfa fra sinni storfjolskyldu hefur pad skipt skdpum en ef pessi studningur
er ekki til stadar er enn mikilvaegara ad samskipti vid fagfolk séu goo.

Adstandendum i rannsékn Kloru borsteinsdéttur (2008) fannst ymislegt mega betur
fara i samskiptum vid fagfolk. Adallega fannst peim skortur & pvi ad fagfolk liti & pa sem

mikilveegar personur i lifi og veikindum sjuklingsins og med mikla reynslu & veikindunum.
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Fannst peim einnig mikilveegt ad hjukrunarfreedingar liti & adstandendur sem skjolsteedinga
sina.

Hjukrunarparfir adstandenda eru margar og breytilegar eftir persénuleika og
fjolskylduadsteedum. Eins og fram hefur komid i kaflanum eru mikilvaegustu parfirnar ad fa
upplysingar, ad vera hughreyst, ad fa studning og moguleiki &stvina & ad vera i naleegd vid
sjuklinginn. Mikilvaegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad mynda god tengsl vid adstandendur til
ad geta meett porfum peirra. Pad getur haft mikinn avinning baedi fyrir adstandendur og einnig

sjuklinginn sjélfan.

2.2.1 Hvernig geta hjukrunarfraedingar meett porfum adstandenda?

Nokkrar rannsoknir hafa synt fram a hvernig er best ad meta pérfum adstandenda
alvarlegra veikra sjuklinga. Samskipti skipta miklu mali og hafa mikil ahrif & pad hvernig
adstandendur upplifa ad pérfum peirra hafi verid fullnaegt. begar porfum hefur ekki verid
fullnaegt og adstandendur eru dséttir er pad yfirleitt vegna skorts & upplysingum um
umhverfid, teekin, hvers vegna hlutirnir voru gerdir og um astand sjuklingsins. Ad mata
porfum adstandenda gjorgaeslusjuklinga er adallega & abyrgd leekna og hjukrunarfraedinga a
deildinni og mikilvaegur pattur i ad veita hdgaeda hjukrun & gjorgeeslu. b6 adstandendur upplifi
mikid tilfinningalegt umrot eru peir hvattir til ad vera fulltrai sjuklingsins og taka patt i
akvorounum med heilbrigdisstarfsfolki um mikilveaega peetti hja sjuklingnum. begar
sjuklingnum fer svo ad batna pa eru adstandendur mikilvaegustu studningsadilar sjuklingsins
og tengilidir sjuklingsins vid heilbrigdisstarfsfolkid. Eins og fram hefur komid adur er
mikilveegast fyrir adstandendur gjorgaeslusjuklinga ad fa skyrar, skiljanlegar og heidarlegar
upplysingar um astand sjuklingsins. Hvernig pessum upplysingum er midlad og préun

medferdarsambands en traust medferdarsamband sem byggir & trausti milli adstandenda og
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heilbrigdisstarfsfolksins, eru mikilveegir peettir i ad hjalpa adstandendum ad adlagast pessum
adsteedum (Auerbach o.fl, 2005; Paul og Rattray, 2007).

EkKi hafa verid gerdar margar rannséknir & pvi hvernig sé haegt ad baeta samskipti
milli adstandenda og starfsfolks & gjorgeeslu. Samt sem adur er ymislegt radlagt eins og pad
ad veita upplysingar, sveigjanlegur heimsoknartimi og fjolskyldufundir. Mismunandi
samskipti eins og hlyja vidmot hjukrunarfraedingsins og stadreyndirnar sem leeknir kemur med
er talid mikilveegt fyrir aneegju adstandenda vid leekna og hjukrunarfreedinga. Pad hefur einnig
verid stadfest ad upplysingar i formi baklinga i bland vid skipulagda fundi, eda sérsnidnar
upplysingar og simtél auka anagju adstandenda og minnki kvida og auki skilning &
upplysingum (Paul og Rattray, 2007; Myhren, Ekeberg, Langen og Stokland, 2004).

I rannsokn Eggenberger og Nelms (2007) kemur fram ad ein af mikilvaegustu leidum
hjukrunarfreedinga til ad tengjast fjolskyldum er upplysingamidlun. Allar fjélskyldurnar i
rannsdkninni nema ein lenti i vandraedum pegar pau fengu ekki pann studning og skilning fra
hjukrunarfraedingi sem pau veentu. Fjélskyldurnar fundu fyrir auka alagi ef
hjukrunarfraedingur dro Ur patttoku adstandanda, vidurkenndu ekki fjdlskylduna i heild sinni
eda reyndu ad koma sér undan ad vera talsmadur fjélskyldunnar. begar fjélskyldurnar voru ad
segja frd pessum sogum tarudust fjolskyldumedlimir yfirleitt og syndu miklar tilfinningar.

Fjolskyldufundir sem eru teknir upp a segulband med laekni, sjuklingi og
adstandendum hefur verid notad med gédum arangri a krabbameinsdeildum. En pa er
fjolskyldufundur med laekni 48 klukkustundum eftir innldgn tekinn upp & segulband. Nanasta
adstandenda sjuklingsins er svo bodid afrit af upptékunni sem hann getur svo hlustad & i r6 og
needi. betta hefur reynst vel og hafa upptékurnar 6rvad adstandendur til ad spyrja frekari
spurninga og opna fyrir samradur milli starfsmanna & deildinni og adstandenda (Auerbach

o.fl, 2005; Paul og Rattray, 2007).
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Engstrom og Soderberg (2007) gerdu megindlega rannsékn par sem talad var vid 24
gjorgeesluhjukrunarfraedinga, allt konur og foru vidtdlin fram i rynihdpum. batttakendur urdu
ad vera gjorgasluhjukrunarfredingar med ad minnsta kosti tveggja ara starfsreynslu.
batttakendur voru & aldrinum 31 ars til 60 &ra og var medalaldurinn 45 ara. I rynih6punum
voru fimm til sjo hjukrunarfreedingar og voru prir hopar fra sama sjukrahusinu og einn fra
6dru sjukrahdsi. Til ad auka &reidanleika rannsoknarinnar komu hoparnir saman aftur og voru
pa nidurstodur reddar.Vidtdlin foru fram inné deildum par sem félk gat setid i r6 og needi i
augliti vid hvort annad. Markmidid var ad lysa samskiptum gjorgeesluhjukrunarfredinganna
vid nana adstandendur innan gjorgaslunnar. Ahersla var 16gd 4 eftirfarandi paetti i
rynihépunum til ad komast ad nidurstooum:

1) Finna Ut hvernig pa veist hverjir eru ndnustu ettingjarnir.

2) Finna deemi um arangursrik og minna arangursrik samskipti med adstandendum.

3)Finna Gt adsteedur sem hefur verid sidfraedilega erfitt ad medhondla.

4) Finna ut hvernig pu stydur nana adstandendur.

5) Finna Ut paer breytingar sem pa myndir vilja sja i starfinu i sambandi vid nana

adstandendur.

Eftir greiningu gagnanna komu i 1jos prju adalpemu og atta undirpemu. Pemun voru
eftirfarandi:Fyrsta adalpemad var ,,tengingin vid sjuklinginn® undir pvi komu fram
undirpemun ,,rédd sjuklingsins®, ,,00ryggi um hver sé nanasti adstandandinn® og ,,mikilvaegur
og krefjandi hluti starfsins“. Naesta adalpema var svo ,,vera nar“ en undirpemun par voru
»,audvelda adstedur”, ,,byggja upp von og vera heidarleg* og ,,vera spurd spurninga®. pridja
0g sidasta adalpemad var svo ,,vilja gera betur* og undirpemun par voru ,,finna fyrir
vanmattakennd* og ad lokum ,,véntun & svérun® (Engstrom og Soderberg, 2007).

Rannsdknin syndi pad ad gjorgeesluhjukrunarfreedingar matu adstandendur mikils og
fannst peim peir nd ad pekkja og skilja sjuklinginn betur i gegnum pa. Nanir adstandendur
gafu gjorgeesluhjukrunarfreedingunum upplysingar um daglegt lif sjuklingsins sem audveldadi

peim ad byggja upp einstaklingsmidada hjukrun fyrir hann. Rannséknin syndi einnig ad pad

ad vera i samskiptum vid adstandendurna var oft & tidum mjog krefjandi fyrir
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hjakrunarfreedingana. Fram kom einnig ad samskipti vid adstandendurna hafa ordid meiri og
meiri med &runum. Gjorgaesluhjukrunarfreedingarnir studdu adstandendurna medal annars
med pvi ad gefa peim upplysingar um sjuklinginn. Gjérgeasluhjukrunarfraedingarnir reyndu
alltaf ad leyfa adstandendum ad vera sem mest vidstadda pd um brédavinnu veeri ad raeda.
Peir vildu leggja aherslu a ad gefa félki von en um leid skiptir miklu mali ad vera
hreinskilinn. Gjoérgaesluhjukrunarfraedingarnir upplifdu sig ekki hreinskilna pegar peir voru
banir ad missa tru & ad sjuklingurinn myndi lifa en purftu samt ad halda afram samkvaemt
fyrirmaelum sérfreedings (Engstrom og Séderberg, 2007).

I nidurstvdum rannsoknar Hallgrimsdottur (2000) um parfir adstandenda sem misstu
astvin sinn kom fram mikilveegi pess ad adstandendur hefdu adgang ad sima, veitingum og
salerni. Samkvamt 85% hjukrunarfreedinganna voru til beeklingar um sorg og astvinamissi
sem innhéldu upplysingar um studning og simanumer til ad leita upplysinga. En einungis 15%
s0gou ad pessi baeklingur veeri til & fleiri tungumalum. bjalfun i hjukrun adstandenda sem eru
syrgjandi var i bodi & 54% vinnustada en eftirfylgni vid syrgjandi adstandendur var ekki i bodi
en 56% Oskudu eftir ad pad veeri i bodi & sinum vinnustad. Attatiu prosent af patttakendunum
fannst umonnun adstandenda sem misst hafa astvin vera erfidast i hjukrun adstandenda og var
adalasteedan timaskortur vegna manneklu.

Eins og fram hefur komid adur syndi rannsékn Auerbach og félaga (2005) fram a pad
ad ef adstandendur voru bjartsynir fannst peim pérfum sinum frekar meett heldur en peim sem
voru ekKki bjartsynir. peir adstandendur sem voru fastir i pvi ad hugsa um ,,pad sem gerdist*,
,,kenna 6drum um* og voru fastir i fortidinni upplifa meiri streitu. G40 adferd til ad reyna ad
leysa pennan vanda og hjalpa folki ad takast a vid vandamalid er ad leyfa adstandendum ad
taka patt eins og til deemis ad skipta & raminu og ad fa ad gefa lyf. pessi litlu atridi gefa
adstandendum mikid og peim finnst peir frekar hafa stjorn & adsteedum og séu ad gera gagn.

Til lengri tima litid og pegar sjuklingnum fer ad batna er gott ad hvetja adstandendur til ad
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nota jakveett endurmat til deemis med pvi ad hugsa Ut i pad ad p6 ad meidsli eda veikindi
sjuklingsins hafi verid eda séu alvarleg pa hafdi pad hjalpad og styrkt fjdlskylduna i ad takast
a vio erfida hluti. par sem gjorgeasluhjukrunarfreedingar eru mikilveegur hlekkur i andlegri
adhlynningu adstandenda og par sem peir eru i miklum samskiptum vid adstandendur, pa eru
gjorgeesluhjukrunarfraedingar i godri adstédu til ad hjalpa adstandendum ad adlagast bara med
pbvi ad leyfa fjolskyldumedlimum ad finna ad peir hafi stjorn og koma ad bjartsynu hugarfari.

Hafa verdur p6 i huga ad takmarkad er til af rannsoknum um pad hvada &hrif pad hefur
ad hvetja adstandendur til ad taka patt i adhlynningu sjuklingsins og suma petti parf ad skoda
betur. Sumum adstandendum finnst petta ef til vill 6paegilegt en finnst pad po6 skylda peirra ad
taka péatt i umdnnuninni til ad minnka &lag hjukrunarfreedinganna (Paul og Rattray, 2007;
Hammond, 1995).

Adstandendur hafa margar mismunandi adferdir til ad takast & vid vandamal en
Jamerson og félagar lystu nokkrum adferdum sem adstandendur nota til ad adlagast. bar ma
nefna ad ganga um, leita ad upplysingum, meta adsteedur, byggja upp fjarmagn og leita ad
félagslegum studningi. P& eru hjukrunarfraedingar i godri stodu til pess ad styrkja
adstandendur i ad nota pessar adlogunarleidir. Von er einn af mikilveegum pattum til ad hjalpa
adstandendum til ad komast i gegnum erfidleikana pegar astvinur er alvarlega veikur.
Adstandendur hafa ymsar adferdir til ad vekja upp vonina til ad mynda med triarbrégdum og
andlegum pankagangi, studningi fra 6drum, jakveedu sambandi vid umoénnunaradila, tryggd
vid sjuklinginn, bjartsyni, naleegd vid sjuklinginn, tala vid annad folk og med afpreyingu.
Hjukrunarfraedingar eru pvi i godri adstodu til pess ad hjalpa folki vid ad finna vonina og

benda peim & pessi atridi (Patel, 1996; Johansson, Hildingh og Fridlund, 2002).
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2.2.2 Er forgangsrédun hjukrunarfraedinga og adstandenda mismunandi?

Hjukrunarfreedingar hafa tilhneigingu til ad einblina beint & sjuklinginn og i leidinni
halda peir fjolskyldunni i fjarleegd. Par med eru peir ekki ad sinna pérfum adstandenda sem
eru til ad mynda ad fa hreinskilningslegar upplysingar um astand sjuklingsins og ad finna ad
starfsfolki sé annt um sjuklinginn. Einnig er pé erfitt fyrir fjolskylduna ad vera virkur
patttakandi til deemis i umonnun sjuklingsins. Til ad hjalpa fjolskyldunni ad vera i jafnvaegi og
starfsheef i hlutverki adstandenda purfa hjukrunarfredingar ad geta adlagast fjolskyldunni og
ad geta haldid andlegu jafnveegi i samskiptum sinum vid fjolskylduna. Rannséknir hafa synt
ad sjonarmid hjukrunarfraedinga a gjorgaeslu og fjolskyldumedlima eru 6lik pegar kemur ad
hvad peim finnst mjog mikilvaegt og hvad hefur minna vaegi. Sem demi hafa fjélskyldur talid
peetti eins og ad finnast pau velkomin, ad hjalpa til vid likamlega hjukrun, ad fa upplysingar
um flutninga og ad f& ad heimsakja oft vera mjog mikilveegir peettir. Hjukrunarfreedingar voru
aftur & mati liklegir til ad finnast pessir peettir ekki mjog mikilveegir (Gavaghan og Carroll,
2002).

Kinrade og felagar (2009) framkveemdu rannsékn til ad kanna parfir adstandenda
begar astvinur er skyndilega lagdur inn & gjorgaeslu og ad kanna mun & hvad adstandendum
finnst vera mikilveegt og hvad hjukrunarfraeedingar telja ad sé mikilveegt fyrir adstandendur.
Adstandendur sem fengu ad taka patt i tilrauninni attu allir astvin sem skyndilega hafdi verid
lagdur inn a gjorgeeslu og hafdi verid ad minnsta kosti i 48 klukkustundir & gjérgaslunni.
Adstandendur voru skilgreindir eftir pvi hvort ad peir vaeru blodskyldir, makar eda vinir
sjuklingsins. Peir voru allir lzesir og eldri en 18 &ra. Allir hjukrunarfreedingarnir sem unnu a
deildinni gatu tekid patt. batttaka adstandenda var 78% af peim sem gatu tekid patt og var
mjog ojafnt kynjahlutfall hja adstandendum eda einungis prir karlar & moti 22 konum og voru
adstandendur annad hvort makar, maedur eda vinir. batttaka hjukrunarfreedinganna & deildinni

var 69% og voru hjukrunarfreedingarnir sem toku patt baedi i fullri vinnu og i hlutastarfi.
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Hjukrunarfreedingarnir voru sumir med framhaldsmenntun en adrir ekki en flestir menntadir
gj6rgasluhjukrunarfraedingar og var starfsaldur peirra fra fjorum arum og upp i 28 ar. i
pessari rannsokn notudu peir CCFNI-spurningalistann sem notadur hefur verid til ad kanna
parfir adstandenda og var pessi spurningalisti notadur badi & hjukrunarfraedingana og
adstandendurna sjalfa nema ordalagi var breytt. Gégnum i rannsokn var safnad & sex manada
timabili fra einu sjukrahusi.

Hjukrunarfreedingunum i tilraun Kinrade og félaga (2009) var skipt nidur i hopa &
grundvelli reynslu peirra i hjukrun og gjorgaesluhjukrun. pad voru hjdkrunarfreedingar med
minna en fimm ara starfsreynslu sem komust nast pvi ad hafa nidurrédun & mikilveegi parfa
adstandenda eins og hja adstandendum. Sem segir okkur pad ad meiri reynsla
hjukrunarfreedinga gefur okkur ekki endilega betri skilning a porfum adstandenda. Fleiri
rannsoknir hafa synt fram a pad ad starfsaldur og umdénnun adstandenda pydir ekki endilega
meiri skilning & porfum adstandenda. | rannsoknar samantekt sinni komust Paul og Rattray
(2007) einnig ad pvi ad hjukrunarfreedingar med minni reynslu eru betri i ad meta parfir
adstandenda heldur en hjakrunarfreedingar med meiri reynslu i gjorgeeslu. Chien, Chiu, Lam
og Ip (2006) telja ad reyndari hjukrunarfraedingar geri frekar rad fyrir hverjar parfir
adstandendanna séu heldur en ad athuga parfir hvers og eins.

Nokkur munur var & pvi hvad adstandendum fannst vera mikilvagt og hvad
hjukrunarfreedingar toldu ad veeri mikilvaegt fyrir adstandendurna i rannsékn Kinrade og
félaga (2009). Til deemis pa vanmatu hjukrunarfraedingar porfina a ,,ad hjalpa til vid
adhlynningu sjuklingsins“ en adstandendum fannst petta vera mikilveaegur pattur. Aftur & moti
voru hjakrunarfreedingarnir og adstandendur sammala um mikilveegi parfarinnar ,,ad
spurningum sé svarad af hreinskilni*. Adstandendum fannst einnig mikilvaegt ,,ad geta komid
i heimsdkn hvenzr sem er* en hjukrunarfraedingar téldu pad ekki eins mikilvaegt.

Adstandendum fannst mikilveegara en hjukrunarfreedingum ,,ad vita ad pad vari von“. Einnig
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var mjog dhugavert ad adstandendum fannst ekki eins mikilveegt og hjukrunarfreedingum ,,ad

vera sagt sannleikann pé ad hann myndi valda streitu“ en munurinn var p6 ekki mjog mikil.

2.2.3 Hvad finnst sjuklingum og adstandendum peirra mikilvaegt?

Heyland og félagar (2006) gerdu pversnidsrannsokn sem var 16gd fyrir & fimm
kennslusjukrahisum i Kanada. patttakendur i rannsdkninni urdu ad vera 55 ara eda eldri og
vera med einhvern af pessum sjukdémum & lokastigi: kroniskan lungnasjukdom, hjartabilun,
skorpulifur eda krabbamein. Einnig voru patttakendur valdir eftir pvi hvort peir &ttu ndna
adstandendur sem veittu peim einhverskonar hjukrun heima og voru peir adstandendur pa
einnig teknir med i rannsoknina. Ekki voru nein aldurstakmork & adstandendum sem toku patt
i rannsokninni. Spurningalistann hénnudu Heyland og félagar sjalfir og notudust peir vid
rannsoknir sem gerdar hafa verid & liknandi medferd til ad finna lykil hugtokin i liknandi
medferd. Pad var svo borid undir pverfaglegt teymi i rannséknum & liknandi medferd og ad
lokum til ad athuga hvort eitthvad hafi gleymst pa voru gerd 12 prufuvidtél vié daudvona
sjuklinga & sjukrahdsinu.

Spurningalistinn sem var hannadur innihélt 28 peetti tengda umdnnun sem var flokkud
i fimm svid: leeknis- og hjukrunaruménnun, samskipti og akvardanataka, félagsleg tengsl og
studningur, tilgangur tilverunnar og skipulag uménnunar. Spurningalistinn var settur upp
pannig ad merkt var vid hversu mikilvaegir pettirnir eru fyrir viokomandi og voru fimm
svarmoguleikar. En peir voru alls ekkert mikilveegt, ekki mjog mikilveaegt, nokkud mikilvagt,
frekar mikilveegt og mjog mikilveegt. Einn hjukrunarfreedingur s um ad leggja fyrir
spurningalistann & hverjum stad. Fyrsti hluti spurningalistans var opin spurning um sjukdém
sjuklingsins og medferd og bad pa hjukrunarfraedingurinn sjuklinginn um ad segja fra sinum
veikindum og peirri medferd sem hann feer. bvi naest syndi hjakrunarfreedingurinn

vidkomandi spurningalistann med pattunum 28 og bad sjaklinginn um ad svara honum. bessu



25
Kafli 2. Hvers vegna er fjélskylduhjakrun mikilvaeg?

var alveg eins hattad pegar rannsoknin var 16gd fyrir adstandendur nema hvad ordalag var
orlitid breytt og adlagad ad adstandendum. 440 sjuklingar toku pétt i rannsékninni og var 77%
svarhlutfall, einn dé adur en vidtalid atti sér stad og fimm voru afturkalladir ur rannsékninni &
medan vidtalinu stéd og voru pvi eftir 434 sjaklingar. Af pessum sjaklingum voru 226 eda
51% sem attu adstandendur eda umdnnunaradila sem kom ad heimsakja viokomandi &
sjukrahdsid. Af pessum 226 nadist ad taka viotol vid 160 adstandendur (Heyland o.fl., 2006).

Nidurstodur rannsoknar Heylands og félaga (2006) leiddi i 1jés ad sjuklingunum
sjalfum fannst mikilvaegast ,,ad hafa traust a leekninum sem sér um mig*“ en 55,8 % s6gou pad
mjog mikilveegt, par & eftir kom ,,ad vera ekki haldid lifandi i vélum ef pad er enginn von* en
55,7% sjuklinga ségdu petta mjog mikilvaegt. A eftir pessum tveimur kom svo namer prjd ,,ad
leeknirinn upplysi mann hreinskilningslega um gang sjukdomsins* en pad voru 44,1% sem
s0gou pad mjog mikilvaegt. Atridi sem ekki pottu eins mikilveeg voru ,,ad hafa alltaf sama
hjukrunarfreedinginn® (13.6%), ,,ad fa hjalp vid ad taka erfidar &kvardanir (14.7%) og ,,ad
geta lagt sitt ad morkum vid adra til deemis med gjoéfum, tima, pekkingu og reynslu* (16%).
Pad sem flestum adstandendum eda 72-75% fannst vera mjog mikilveegt var numer eitt ,,ad
hafa traust & lekninum sem sér um sjaklinginn* namer tvé var ,,ad sjuklingnum sé ekki haldid
lifandi i vélum ef pad er enginn von* og numer prja var ,,ad leeknirinn segi manni
hreinskilningslega um gang sjukdomsins®. Aftur & moti voru pau atridi sem adstandendur
merktu sjaldnast vid sem mjog mikilvaegt voru ,,ad geta lagt sitt ad morkum vid adra til demis
med gjofum, tima, pekkingu og reynslu* en 14% stgdu pad mjog mikilvaegt adeins fleiri eda
14,7% fannst mjog mikilveegt ,,ad andlegum og triarlegum pérfum peirra sé mett* og 31,3%
fannst mjog mikilveegt ,,ad raeda Otta sinn vardandi pad ad astvinurinn gati daid“ (Heyland og
félagar, 2006).

Nidurstddur rannséknar Heylands og félaga (2006) syna ad pad sem skiptir mestu mali

i liknandi medferd fyrir daudvona sjuklinga og adstandendur peirra er ,,ad hafa traust a
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leekninum®, ,,ad vera ekki haldid 4 lifi ef pad er enginn von“ og ,,hreinskilni um gang méla“.
Ekki m& misskilja pad svo ad hin atridin sem & spurningalistanum eru skipti ekki mali eins og
,»,ad hafa alltaf sama hjukrunarfraedinginn“ eda ,,ad fa hjalp vid ad taka erfidar akvardanir um

medferd“ pau eru vissulega lika mikilveeg.

2.2.4 Neervera adstandenda vid endurlifgun.

Adstandendur geta purft ad upplifa pad ad einhver peim nadkomin purfi & endurlifgun
ad halda og er narvera adstandenda vid endurlifgun alitamal sem hefur verid i umradunni
undanfarin ar og buid er ad rannsaka petta efni Ut fra sjonarhorni margra adila eins og
hjukrunarfreedinga, adstandenda, sjiklinga og laekna sidan arid 1980. Arid 1995 gerdi ENA
(Emergency Nurses Association) kennsluleidbeiningar fyrir stofnanir til ad innleida petta
verklag & stofnanir og fylgdu fleiri stofnanir og félog a eftir. En nervera adstandenda vid
endurlifgun hefur verid vidkennd af hinum ymsu hjukrunar- og leeknasamtdékum eins og
Royal College of Nursing, ENA, British Association for Accident and Emergency Medilcine,
American Association of Critical Care Nurses og CACCN (McClement, Fallis og Pereira,
2009; Madden og Condon, 2007).

Adur fyrr og sumstadar enn i dag er adstandendum alltaf visad i adstandendaherbergid
0g peir bednir um ad bida par p6 rannsoknir hafi synt fram a pad ad neervera adstandenda vid
endurlifgun hafi jakveedi ahrif & adstandendur, en petta er allt ad breytast med
fjolskyldumidari hjukrun(Madden og Condon, 2007; McClement o.fl., 2009). i rannsokn
Fullbrook, Albarran og Latour (2005) kom fram ad ekki etti ad neita adstandendum sem eru
undir miklu alagi ad vera vidstadda sidustu andartokin i lifi &stvina sinna. Ad vera tilstadar
pessar sidustu stundir skapar andlegan studning til ad stytta timabil sorgarinnar og byr til

endalok a sameiginlegri reynslu sjuklingsins og astvina hans. Einnig kom par fram ad
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adstandendur hljota ekki andlegan skada af pvi ad vera vidstaddir endurlifgun nains
adstandenda.

I rannsokn Hallgrimsdottur (2000) kemur fram vidhorf hjikrunarfraedinga a narveru
adstandenda vid endurlifgun en nidurstddur hennar segja ad 71% af hjukrunarfredingunum
fannst mikilveegt ad til veeri skyr stefna sjukrahudssins um petta efni og verklagsreglur.
Flestum patttakendum eda 80% fannst ad vid pessar adsteedur etti sérstaklega pjalfadur
starfsmadur alltaf ad vera med adstandendunum. Einungis 13% hjukrunarfraeedinga fannst ad
bjoda etti adstandendum ad vera vidstaddir og 48% voru 6vissir um hvort leyfa atti
adstandendum agd vera vidstaddir endurlifgun ef peir bidu um pad. Prjatiu og niu présent
hjukrunarfraedinganna i rannsokninni hoféu upplifad pad ad hafa adstandendur vidstadda.
Margar af hjukrunarfreedingum upplifdu pad sem mjog mikio alag a peer sjalfar, annad
starfsfdlk og fjolskylduna sjalfa. Nokkrir hjukrunarfraeedingar upplifou pessar adsteedur mjog
erfidar par sem ad peir gatu ekki stutt adstandendur vegna pess ad peir hofdu 6drum skyldum
ad gegna. En 15% lystu pvi hversu god ahrif pessi upplifun hafdi & adstandendurna vegna
pess ad peir gatu séd hvad var ad gerast og voru peim gefnar skyringar & pvi hvad var gert
fyrir sjaklinginn.

A Irlandi var gerd rannsokn & pvi hvada vidhorf hjukrunarfreedingar i bradahjukrun &
Cork héskodlasjukrahusinu hefdu & naerveru adstandenda vid endurlifgun og hvernig peir
storfudu vid slikar adsteedur. bessi rannsokn var megindleg og notadur var 15 spurninga
spurningalisti sem var hannadur eftir spurningalista fra ENA. Steerd Urtaksins var 100
bradahjukrunarfreedingar med minnst sex manada reynslu allir patttakendur héfou reynslu i ad
starfa i endurlifgunarteymi. Af pessum 100 spurningalistum sem sendir voru Gt var 90%
svarhlutfall, meirihluti svarenda voru konur eda 83,3% a aldrinum 30-40 ara. Meira en 50%
péatttakenda hafdi fjogra til tiu &ra starfreynslu og meira en pridjungur var i fullri vinnu

(Madden og Condon, 2007).
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Eins og nidurstédur Madden og Condon (2007) leiddu i 1jés pa hofou 58,9% af
hjukrunarfreedingunum tekid adstandendur med sér til ad vera vid endurlifgun og ad medaltali
hofdu hjukrunarfraedingarnir gert pad 2,64 sinnum. En i 17,8% tilvika hoféu
hjukrunarfreedingar ekki haft tekifeeri til pess en myndu gera pad ef ad teekifaeri gefist.
Margir hjukrunarfraedinganna nefndu hindranir vid ad leyfa adstandendum ad vera vidstadda
endurlifgun og voru 58% hjukrunarfreedinganna sem toldu pad geta skapad atok innan
endurlifgunarteymisins og pa helst vid leekninn, 50% tradu pvi ad narvera adstandenda vid
endurlifgun myndi auka alag og streitu teymisins. Alagid og streitan veeri pa tilkomin vegna
prystings fra adstandendum og hreedslu vid ad gera mistok. En jafnframt komu fram nokkur
atridi sem hjalpad geetu til en 96,6% hjukrunarfreedinganna tradu pvi ad ef
heilbrigdisstarfsmenn fengu meiri freedslu um hver avinningur af naerveru adstandenda vid
endurlifgun veeri myndi pad vera mjog jakveett. 94% hjukrunarfraedinganna triudi pvi ad
samstada medal teymisins myndi hjalpa og 88% hjukrunarfreedinganna fannst mikilvaegt ad
hafa adgang ad verklagsreglum um narveru adstandenda vid endurlifgun.

McClement og félagar (2009) gerdu rannsokn i Kanada & vidhorfum
bradahjukrunarfraedinga par i landi & naerveru adstandenda vid endurlifgun. petta var mjog
stor rannsokn par sem voru alls 944 i Urtakinu og var hin gerd i gegnum télvu. Rannsoknin
var badi megindleg og eigindleg. bad sem kom fram i greininni var eigindlegi hlutinn en
patttakendum gafst kostur & ad skrifa sinar skodanir og voru pad alls 242 sem gerdu pad. Pad
voru fjogur adalpemu sem voru greind en pau voru: a) kostir fyrir fjélskylduna, b) ahatta fyrir
fjolskylduna, c) kostir fyrir heilbrigdisstarfsfolk og d) aukin &heetta fyrir heilbrigdisstarfsfolk.

Kostir fyrir fjolskylduna var eitt af adalpemunum og undirpemu nefnt pvi til studnings
voru medal annars ad ef adstandendur voru vidstaddir pa sau peir ad allt var reynt og hvad var
gert fyrir viokomandi. P& voru adstandendur ekki med neinar efasemdir um pad hvad var gert.

Einnig var talad um pad ad pad veeri mikill kostur ad geta kvatt astvini sina & peirra hinstu
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stund. bau undirpemu sem talad var um i tengslum vid ahettuna fyrir fjolskylduna var t.d ad
endurlifgun getur haft sleem ahrif & salarlif adstandenda. Einnig var pad nefnt ad adstandendur
geta slasast, til deemis vid rafstud ef ekki er auka starfsmadur til ad fylgjast med
adstandendum. Kostirnir fyrir heilbrigdisstarfsfolk voru til demis ad sj& manneskjuna & bak
vid sjuklinginn ad pratt fyrir veikindi pa tilheyrdi pessi manneskja fjolskyldu. bad hjalpar
bradateyminu ad vera einbeittara vid endurlifgunina. Ahattan fyrir heilbrigdistarfsfolk er su
ad sumum fannst pad vera auka alag ad hafa adstandendur ad horfa og sumir éttudust aukna
heettu & 16gséknum. Peir hjakrunarfreedingar sem voru a moti naerveru adstandenda sdgou
einnig ad adstandendur geetu haft truflandi ahrif & starfsfolkid (McClement o.fl., 2009).

I Tyrklandi var gerd svipud rannsokn og & irlandi. SG rannsokn var gerd til ad kanna
reynslu og vidhorf tyrkneskra hjukrunarfreedinga a naerveru adstandenda vid endurlifgun.
Urtakid i rannsokninni voru gjorgaeslu- og bradahjukrunarfraedingar fra tveimur
kennslusjukrahtisum i pridju steerstu borg Tyrklands. Hjukrunarfraedingar med minna en
tveggja ara starfsreynslu voru Gtilokadir. Samtals urdu petta 255 hjukrunarfraedingar en 62
neitudu patttéku og 58 voru i leyfi og svorudu pvi 135 hjakrunarfreedingar rannsékninni eda
53%. Notadur var spurningalisti sem hannadur var af Fulbrook og félégum og var pyddur yfir
a tyrknesku. Areidanleiki spurningalistans var profadur (Giines og Zaybak, 2009).

patttakendur voru einungis konur & aldrinum 21-50 &ra, 86,7% hjukrunarfreedinganna
voru med minni en 10 &ra starfreynslu i hjukrun og 84,4% var med minna en 10 ara reynslu i
brada- og gjorgaesluhjukrun. T pessari rannsékn hofdu einungis 22,2% hjukrunarfreedinganna
upplifad pad ad vera vidstaddir endurlifgun par sem adstandendur voru vidstaddir og 94,8%
hofou ekki bodid adstandendum ad vera vidstaddir endurlifgun. Af peim hjukrunarfreedingum
sem hofou upplifad ad hafa adstandendur vidstadda voru 33,3% sem upplifdu eitt eda fleiri

jakvaed atridi en aftur & moti voru 66,7% sem upplifdu eitt eda fleiri neikvaed atridi. Einnig
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kom fram ad allir hjukrunarfreedingarnir voru sammala um pad ad per hefdu engar
leidbeiningar eda reglur um nzrveru adstandenda vid endurlifgun (Giines og Zaybak, 2009).

I rannsokn Giines og Zaybak (2009) voru 88,1% 6sammala pvi ad adstandendum etti
alltaf ad vera bodid ad vera vidstaddir endurlifgun og 88,9% voru 6sammala pvi ad leeknar
6skudu eftir ad hafa adstandendur. 91,1% voru sammala pvi ad hjukrunarfraedingar vildu ekKki
hafa adstandendur. Flestar eda 88,1% af hjukrunarfredingunum trddu pvi ad hafa
adstandendur vidstadda myndi einungis leida til vandaméla hvad trinad vid sjaklinginn
vardar. 72,6% fannst mjog liklegt ad pad myndi koma til arekstra milli starfsmanna teymisins
og adstandenda. Einnig kom fram i rannsokninni ad 64,5% héldu ad pad myndi hafa neikveed
ahrif & teymid ad hafa adstandendur vidstadda og nanast allir hjakrunarfraedingarnir eda
92,6% fannst ekki vera ndg af starfsfolki svo haegt veeri ad veita adstandendunum andlegan
studning.

Nidurstodur rannséknar Glines og Zaybak (2009) leiddu i ljés ad tyrkneskir
hjukrunarfreedingar hafa ekki naegilega pekkingu & pvi ad hafa adstandendur vidstadda
endurlifgun og stydja pad pvi ekki. Tyrkneskir bradahjukrunarfreedingar hofou margir hverjir
skodanir & pvi hvers vegna @tti ekki ad innleida petta. Astedan fyrir pessum skodunum hja
peim gatu verid ymasar, til deemis skortur a freedslu, skortur & reglum, menningarlegir sidir og
tramal.

Mcmahon-Parkes, Moule, Benger og Albarran (2009) gerdu rannsokn a vidhorfi
sjuklinganna sjalfra a naerveru adstandenda vid endurlifgun sina. Rannsoknin for fram &
fjorum sjlikrahtsum stadsettum i tveimur strum borgum i sudvestur Englandi. I rannsokninni
voru badi sjuklingar sem hofou verid endurlifgadir og sem ekki hofdu verid endurlifgadir en
voru pad veikir ad peir voru fluttir a bradamaottoku. bessi rannsokn var eigindleg og voru

tekinn vidtol vio patttakendurna. Hvad neerveru adstandenda vid endurlifgun vardar pa hefur



31
Kafli 2. Hvers vegna er fjélskylduhjakrun mikilvaeg?

sjonarhorn sjuklingsins sjalfs ekki verid mikid rannsakad heldur adallega hvad
heilbrigdisstarfsfolki og adstandendum finnst.

I ranns6kn Mcmahon-Parkes og félaga (2009) toku 21 sjiklingar patt sem hofdu verid
endurlifgadir og 40 sjuklingar sem hofou ekki verid endurlifgadir en voru fluttir & sjukrahusid
sem bradatilfelli. I rtakinu voru 38 Karlar og var medalaldur 64 ar. Onnur skilyrdi til ad fa ad
taka patt i rannsokninni voru ad vera eldri en 18 éra, enskumeelandi og i stédugu
likamséastandi ad mati starfsmanna. Notadar voru opnar spurningar i viotélunum, einn
rannsakandinn sa um ad taka 61l vidtdlin auglitis til auglitis og voru vidtdlin 6ll i um pad bil
30 minutur. Spurningarnar voru svipadar fyrir bdda hdpana fyrir utan spurningarnar um
endurlifgunina sjalfa. bvi nast voru vidtolin kddud og greind nidur i pemu.

Greind voru prja adalpemu i rannsékninni og sj6 undirpemu, adalpemun voru ,,ad vera
til stadar*, ,,velferd annarra“ og ,,fagleg stjornun endurlifgunarinnar*. Undirpemun undir
adalpemanu ,,ad vera til stadar*, voru: , tilfinningalegur studningur*, ,,malsvari“, ,,vilja/skilja“
0g ,,n&rvera vid endalok®. Engin undirpemu voru undir adalpemanu, ,,velferd annarra“, en
undirpemu undir adalpemanu, ,,fagleg stjornun endurlifgunar®, voru: ,,vinna sitt starf*,
»akvardanir heilbrigdisstarfsfolks“ og ,,ad halda tryggd vid sjuklinginn“ (Mcmahon-Parkes
o.fl., 2009).

Ad vera & stadnum var mjog mikilvaegur pattur fyrir patttakendur og peir litu & petta
sem nokkurs konar skyldu hja sinum nanustu. batttakendur alitu ad petta veeri ekki bara pad
ad vera & stadnum i eiginlegri merkingu heldur myndi petta einnig hafa jakveed ahrif &
sjuklinginn vegna &kvedinnar hvatningar og narveru. Adrir patttakendur vildu meina ad petta
veeri ekki naudsynlegt vegna pess ad sjuklingurinn veeri hvort sem er medvitundarlaus og
myndi pvi ekki vita hver veeri naleegur og hver ekki. Flestir patttakendur voru & pvi ad pad
veeri akvedid 6ryggi i pvi folgid ad hafa adstandanda eda einhvern sem sjaklingurinn pekkir &

stadnum pvi ad umhverfid veeri liklegast mjog alagsvaldandi og mikid um ad vera. Mélsvari
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var eitt undirpemad og par kom fram ad pess er veenst af adstandendum ad peir séu a stadnum
til ad pjona hlutverki malsvara fyrir sjaklinginn. Sumum fannst petta p6 fl6knara mal, pad
veeri ekki rétt ad aettingjar teekju storar dkvardanir a vettvangi par sem peir veeru hugsanlega i
uppnami eda undir alagi vegna adstedna og parna geetu lika komid fram hagsmunaarekstrar
milli &ttingja. Skilningur/vitneskja var pridja undirpemad hér, med pvi er att vid ad pad ad
adstandandi sé vidstaddur endurlifgunina geti minnkad eda eytt misskilningi og
ranghugmyndum vardandi medferdina og ad pad geti hjalpad peim ad skilja hana. Einnig var
nefnt ad pad hefdi akvedid gildi ef endurlifgunin teekist pa geeti adstandandinn sagt
sjuklingnum fra pvi hvernig petta hefdi gengid fyrir sig. Fjorda og sidasta pemad var
,nervera vid endalok” en par var tekid sem demi ad ef sjuklingurinn kemst timabundid til
medvitundar pa geti verid gott ad einhver sem honum pykir veent um sé nélegur. Einnig ef
endurlifgun tekst ekki pa sé hjalplegt fyrir alla adila ad adstandandi sé naleegur vid endalokin
(Mcmahon-Parkes o.fl., 2009).

Adalpemad ,,velferd annarra* hafdi ekki undirpemu en med pvi er att vid pad hvada
afleidingar pad getur haft & adstandandann ad verda vitni ad endurlifgun. Einhverjir
patttakendanna héfou ahyggjur af pvi ad upplifunin veeri erfid og alagsvaldandi fyrir
adstandendur. pess vegna vildu peir velja einhvern akvedinn adstandanda sem peir treystu
helst i ad halda ré sinni. En einnig var tekid fram ad ef einhver tiltekinn adstandandi hefdi
sinar akvednu dskir um ad vera vidstaddur endurlifgunina pé etti hann fullan rétt a pvi
(Mcmahon-Parkes o.fl., 2009).

Adalpemad ,,fagleg stjornun endurlifgunar fjallar um pad hvernig
heilbrigdisstarfsmenn vinna i endurlifguninni. Fyrsta undirpemad var ,,ad vinna vinnu sina“
og visar til pess ad patttakendur voru sammala um pad ad pad veeri varla haegt ad tlast til
pess af heilbrigdisstarfsfolki ad vera badi ad sinna sjuklingnum og adstandendum. beir attu

ad f& frid til ad hugsa fyrst og fremst um sjuklinginn og einbeita sér ad honum. Annad
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undirpemad var ,,akvardanir heilbrigdisstarfsfolks“ en pad visar til pess hvernig
heilbrigdisstarfsmenn fara ad pvi ad stjérna pvi hvenzr adstandandinn atti ekki ad vera
vidstaddur til deemis ef verid er ad gera hluti vid sjuklinginn sem 6askilegt er ad
adstandandinn verdi vitni ad. Pridja og sidasta undirpemad hér er ,,ad halda tryggd vid
sjuklinginn® en pad fjallar um pad hvernig heilbrigdisstarfsmenn fara med pagnarskyldu sina i
tengslum vid adstandendur. Flestir voru sammala um ad peir hefdu ekkert ad fela gagnvart
fjolskyldu sinni, en peir toldu lika ad pad veeri heilbrigdisstarfsmannsins ad dkvarda hvada
smaatridi veeri farid Ut i i samtélum vid adstandendur. beir toldu lika ad pad geeti valdid
fjolskyldunni erfidleikum ad purfa hugsanlega ad taka mikilvaegar dkvardanir ef han vissi
ekki alla sdguna (Mcmahon-Parkes o.fl., 2009).

Nidurstodur pessarar rannsoknar voru par ad almennt tradu sjuklingarnir pvi ad badi
peir og adstandendur nytu gods af pvi & élikan hatt ad leyfa adstandendum ad vera vidstadda
endurlifgun. Einnig kom pad fram ad sjuklingnum fannst ad pad pyrfti ad vera gagnkvaem
virding & parfir baedi heilbrigdisstarfsfolksins og adstandendanna. Trunadur vid sjukling virtist
ekki skipta sjuklingana miklu mali vid pessar kringumstaedur. Margir af patttakendunum voru
hlynntir neerveru adstandenda vid endurlifgun en pad voru p6 nokkrir sem ekki voru hlynntir
bvi (Mcmahon-Parkes o.fl., 2009).

Nervera adstandenda vid endurlifgun er alitamal sem hefur fengid aukna umfjollun &
undanférnum &rum. Eins og sja ma hér ad ofan er misjafnt eftir londum hversu langt pau eru
komin med ad innleida verkferli i pessu alitamali. Mikilvaegt er fyrir hjukrunarfraedinga og
annad heilbrigdisstarfsfélk ad kynna sér umfjéllun um naerveru adstandenda vid endurlifgun
sjuklings og gera upp Vvid sig hver skodun peirra sjalfra eru og taka & alitamalum sem og ad

kynna sér verklagsreglur stofnunarinnar ef peer eru til.
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2.3 Sorgarferli

I pessum kafla verdur leitast vid ad Gtskyra hugtakid sorgarferli. Mikilveegt er fyrir
hjukrunarfreedinga ad pekkja pad sorgarferli sem adstandendur ganga i gegnum til ad geta
meett porfum peirra. Hjukrunarfraedingar purfa einnig oft ad vinna sig i gegnum eigid
sorgarferli sem skapast vid hjukrun daudvona sjuklinga og adstandenda peirra. Freedimenn
hafa skilgreint hugtakid & ymsa vegu og verdur hér minnst & nokkrar skilgreiningar sem
Brunelli (2005) tok saman i grein sinni. Reese talar um ad sorgarferlid sé hvernig manneskjan
seettir sig vid sinar persénulegu tilfinningar i sambandi vid missinn. Sorgarferli er leidin um
pad hvernig manneskjan proar frid vid sjalfan sig eftir ad hafa misst astvin og i framhaldi af
pvi heldur manneskjan afram sinn veg i lifinu.

Kobler-Ross skilgreinir sorgina sem ferli sem spannar fimm stig. 1) Afneitun -
vidkomandi afneitar dauda, sjukdomi. 2) Reidi — Gt i: missi, ad vera daudvona, sjukdom og
beinist reidin pa gagnvart folki, gud. 3) Sattaumleitun — pa er reynt ad finna hvort til sé énnur
leid. 4) bunglyndi og 5) sem er ad leita eftir satt. Pessi rod stiganna er po6 ekki algild pvi haegt
er ad flakka & milli stiganna (Brunelli, 2005).

Stephenson lysir hins vegar sorgarferlinu i premur stigum. bad fyrsta er vidbrégd
(reaction) og lysir sér til ad mynda sem afall, dofi og reidi. Annad stigid eru
skipulagsbreytingar og endurskipulag (disorganization and reorganization). Med pvi er att vid
ad gamlar venjur eru teknar Ut og nyjar koma i stadinn eda manneskjan tileinkar sér venjur
sem koma ad gagni pegar lengra er komid i ferlinu. Ad sidustu er pad svo endurskipulag og
bati (reorientation and recovery). A pessu stigi dofna smam saman tilfinningar sem voru mjog
sterkar i upphafi sorgarferilsins (Brunelli, 2005).

Pessagno kom med skilgreiningu i fjorum lidum. 1) Ad sattast vid pa stadreynd ad
missirinn er raunverulegur. 2) Upplifun sarsaukans sem stafar af missinum. 3) Adlégunin ad

veruleikanum sem hinn Iatni er ekki lengur hluti af. 4) Ad draga orkuna til baka sem fer i
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tilfinningasamband vid hinn latna &stvin og mynda og byggja upp tilfinningasambdénd vid
nyja adila. Eins og sést & pessum skilgreiningum er markmidid & endanum ad vinna sig ut ar
sorgarferlinu og na heilbrigdri lausn. petta gerist i skrefum sem geta pa verid mismunandi fra
einni manneskju til annarrar en markmidid er & endanum pad sama (Brunelli, 2005).

Langvinn sorg er skilgreind sem edlileg sorg sem er fost i hringrés sem er i stddugum
gangi, missir sem heldur stddugt &fram og vidheldur sér sjalfur. Vidteekur andlegur sarsauki
og sorg sem fer af stad vid dkvednar adsteedur og verdur pess valdandi ad samband vid adra
manneskju minnkar eda hverfur. Fyrir foreldra sem upplifa langvinna sorg og fa ekki
videigandi studning getur sorgin breyst i sjuklegt astand sem likja méa vid punglyndi. Sem
deemi i fjolskylduhjakrun par sem sjaklingurinn er barn er mikilveegt fyrir hjakrunarfreedinga
ad pekkja pad ad langvinn sorg er edlilegt astand vid missi hja foreldrum p6 barnid,
sjuklingurinn sé lifandi. Hjakrunarfraedingar purfa ad leera ad vinna med pad sorgarastand sem
foreldrar alvarlegra veika barna eru i. Mikilvaegt er fyrir hjukrunarfredinga ad proa leidir til
ad stydja foreldrana med vinnuadferdum sem byggdar eru a freedilegri pekkingu (Gordon,
2009).

Hugtakid langvinn sorg var fyrst kynnt af radgjafanum Olshansky arid 1962.
Olshansky starfadi sem radgjafi fyrir foreldra sem attu fotlud bérn. Hann lysti
sorgarviobrogdum sem foreldrar fatladra barna syndu og pau einkenni voru til stadar afram ut
lifid. Sorgin yfir veentingunum sem urdu ad engu um heilbrigda barnid og stédug aminning
daglega um hve 6sjalfbjarga barnid er. Hann hvatti fagfolk til ad pekkja langvinna sorg sem
edlileg viobrogd vid hérmulegum adsteedum og veita foreldrum videigandi studning og adstod
til ad pau geetu baid vid betri lifsgaedi og haft meiri moguleika a ad eiga betri samskipti vid
fotlud born sin (Gordon, 2009).

Hjukrunarfreedingurinn Teel var fyrst til ad kynna hugmyndir Olshansky fyrir

hjakrunarfreedistéttinni. Han Gtlistadi sorgina sem timabundna sorg sem er folki edlisleg en
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sorgin a sér takmark, pad er ad segja ad adlagast manneskjunni og jafnast Ut og lidan
manneskjunnar ferist aftur i edlilegt horf. Langvinn sorg lysir sér pannig ad sorgin ner ekki
ad adlagast og fer manneskjan par af leidandi i 6edlilegt astand samkvaemt Teel. Folk upplifir
andlegan sérsauka og depurd sem eykst vid ymsa alagspunkta sem kemur fram vid pad ad
sambandid vid manneskjuna hverfur. Einnig lysti Teel langvinnri sorg sem verdur til pegar
félk missir pessa persénulegu tengingu vid fatlada einstaklinginn sem veldur mismikilli
depurd sem spannar liftima fatlada einstaklingsins. Flestar rannséknir sem gerdar hafa verid
um langvinna sorg snuda ad foreldrum barna sem eru likamlega eda andlega fétlud. Hins vegar
geta foreldrar alvarlegra veikra barna alveg eins upplifad langvinna sorg (Gordon, 2009).

Gerd var bandarisk rannsokn a pvi hvernig folk upplifdi sorgarferli eftir pvi a hvada
aldri adstandandinn er og hvad hjukrunarfreedingar purfa ad huga ad vardandi pad. P4 var
einblint & pad hvernig sorgarferlid er &dur en sjuklingurinn deyr en ekki eftir ad hann er dainn,
pad er ad segja pegar adstandendur hafa misst eda eru vid pad ad missa sambandid vid
sjuklinginn. 248 adstandendur & aldrinum 20-86 ara toku patt. peir attu pad allir sameiginlegt
ad skilgreina sig sem nanasta adstandenda og eiga astvin med langt gengid krabbamein.
Urtakid var ndgu stort pannig ad haegt veeri ad vinna med hver ahrifin voru & mismunandi
aldurshdpa. béatttakendur purftu ad svara nokkrum spurningalistum (Tomarken o.fl., 2008).

Nidurstddurnar syndu ad peir adstandendur sem voru yngri en 60 ara voru oftar ad
kljast vid flokin sorgarvidbrogd en peir sem voru eldri en 60 &ra. Skyringin & pvi getur verid
su ad folk & pessum aldri er upptekid af barnauppeldi og hefur ahyggjur af fjarmalum, starfi
og pess hattar. Fylgni var lika & milli patta eins og hvort vidkomandi fékk einhvern
félagslegan studning, hvort vidkomandi atti fyrri sogu um punglyndi, hvort punglyndi veeri til
stadar nina, manadartekjur vidkomandi, hver arleg innkoma var pegar sjaklingurinn greindist,
hvort vidkomandi er med svartsynishugsanir og hversu mikid af streituvéldum eru i lifi

vidkomandi. Tveir sidustu peettirnir hofédu mikil ahrif & sorgarvidbrdogd. Nidurstédurnar voru
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peer ad heilbrigdisstarfsfolk parf ad gefa folki med svartsynishugsanir gaum. Streitupaettir hja
adstandandanum beetast vid streituna sem myndast vid reynsluna af pvi ad eiga astvin med
erfidan sjukdom en pad er lika eitthvad sem heilbrigdisstarfsfolk parf ad veita eftirtekt
(Tomarken o.fl. 2008).

Hugtakid sorgarferli hefur verid rannsakad mikid hja fjolskyldum sem upplifa
astvinamissi og einnig hja sjuklingum sem purfa ad takast a vid erfidar sjukdémsgreiningar.
Oft & tidum eru petta atburdir sem eiga sér stad mjog sjaldan og folk hefur yfirleitt ekki
gengid i gegnum petta &dur. Spurningin er pa hvernig petta sorgarferli er hja
hjakrunarfreedingum sem oft & tidum purfa mérgum sinnum i viku ad hjukra daudvona
sjuklingum og annast fjolskyldur peirra. Hvernig hjakrunarfraedingar syrgja hefur ekki verid
mikid i umraedunni og ekki hafa verid gerdar margar rannsoknir & pvi.

Brunelli (2005) tok saman grein um sorgarferli hjukrunarfraeedinga par sem hun leitadi
upplysinga i gagnagrunnum i hjukrunarfraedi og leeknisfradi. I leit sinni fann hin ymislegt
efni um hvernig hjakrunarfraedingar adstoda adstandendur vid ad komast i gegnum
sorgarferlid og hversu hafir hjukrunarfreedingar eru i pvi. Raunin er hins vegar su ad i nami
hjukrunarfraedinga er engin kennsla i leidum fyrir adstandendur ad syrgja eda kennsla i
sorgarferli. Hjukrunarfraeedingar leera i sinu ndmi ad annast sjuklinga fra fedingu til dauda en
pad er ekkert sér fag i grunnndmi hjakrunarfreedinga sem kennir sorgarferli eda saluhjalp.
Hins vegar eru til ymsar greinar um reynslu og upplifun hjakrunarfraedinga i ad vinna med
syrgjandi fjolskyldur.

Papadatou, Bellali, Papazogou og Dimitra (2002) rannsokudu sorgarvidbrdgd hja
griskum hjukrunarfreedingum sem unnu & krabbameinsdeild fyrir bérn. Um var ad reeda
eigindlega rannsokn. Tekin voru 30 vidtol vid hjukrunarfreedinga, 14 vid hjukrunarfredinga
sem voru sérhefdir i hjukrun krabbameinsveikra og 16 vid hjukrunarfreedinga sérhaefda i

hjakrun barna med krabbamein.
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Nidurstodur rannsoknarinnar leiddu i ljos ad vidbrégd hjukrunarfreedinga voru til ad
mynda gratur, depurd, reidi og endurupplifun & daudastund barnsins. Hjukrunarfraedingarnir
floktudu & milli pess ad vera ad upplifa sorgina og ad afneita henni. Hjukrunarfraedingarnir
fundu studning hvor fr4 6drum med pvi ad fara yfir jakveeda peetti i sorgarferlinu og einnig
hversu mikilveegt starf var unnid a daudastund barnsins svo han vaeri sem fridsalust.
Algengast var ad hjukrunarfraeedingar utilokudu sorgina. Pa voru notadar likingar eins og ad
draga gardinu fyrir og gleyma eda setja ofan i skdffu i heilanum, loka og geyma. Reyndin var
b6 st ad pessar afneitanir komu & endanum nidur & sorgarferlinu med peim afleidingum ad
kulnun kom fram med ymsum heetti (Papadatou o.fl., 2002).

I grein Brunelli (2005) er sagt fra grein Puckett, Hins og Milligan par sem unnid var
med sorgarferlid med pvi ad bjéda upp a studningshopa fyrir hjukrunarfreedinga a
krabbameinsdeildum. Byrjad var med studningshdpavinnuna um leid og sjuklingurinn
greindist og par til hann var dainn. pverfaglegt teymi adstodadi hjukrunarfreedingana par til
peir voru ordnir sattir vid endalok sjuklingsins.

Brosche (2003) bjo til dsetlun um sorgaruménnunina til ad hjalpa hjakrunarfreedingum
i sorgarferlinu. Aatlunin innihélt nokkrar greiningar sem voru &fall, afneitun, skipulagsleysi,
ofsavidbrogd, sekt, missir og einmanaleiki, Iéttir og endurkoma(bati). Mikilveegt er ad
hjukrunarfraedingar vinni sig i gegnum sorgina en afneiti henni ekki af peirri asteedu ad peir
vilji vera sterkir eda fagmannlegir.

Brosche (2003) talar um pad ad afleidingarnar geti ordid alvarlegar ef ekki er farid i
gegnum sorgarferlid og tekist a vid pad. Pad getur leitt af sér ad hjukrunarfraedingar préi med
sér kulnun i starfi. Afleidingarnar geta lika ordid peer ad hjukrunarfreedingar leidist ut i
afengisneyslu, lyfjaneyslu, sjalfsvigshugsanir og hjukrun sjuklingsins getur ordid

ofullnzegjandi. Pannig hefur petta &hrif & spitalann i heild sinni og eins hjakrunarfraedistarfid.
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Brunelli (2005) talar um ad i hjukrunarstarfinu sé pad éumflyjanlegt ad upplifa pad ad
sjuklingur deyi. A deildum par sem hjukrunarfreedingar vinna med sjiklinga sem hafa litlar
likur & bata er sérstaklega mikid &lag hvort sem er andlega eda pad ad vera stodugt ad upplifa
daudann. Ad vidurkenna pad ad hjukrunarfreedingar purfa ad vinna sig i gegnum sorgarferlid
0g komast ad heilbrigdum endalokum i sambandi vid dauda sjuklingsins er fyrsta skrefid i ad
vidhalda andlegu, likamlegu og traarlegu heilbrigdi. Hins vegar pegar ekki naest ad vinna ar
sorgarferlinu getur pad leitt til tilfinningalegrar fjarleegdar, reidi, faskiptni, punglyndis og
kulnunar hja hjukrunarfredingnum. Afleidingarnar af pessu geta svo verid peer ad
hjakrunarfreedingar leidist at i dnnur storf eda sinna sinu starfi ekki sem skyldi. Samkvaemt
Brunelli parf sorgarferli hjukrunarfreedinga ad vera vidurkennt af sjukrahtsum og
heilbrigdiskerfinu sem sliku par sem pad hefur ahrif & pad hvort likamleg, andleg og triarleg
heilsa haldist god.

Redinbaugh, Schuerger, Wiess, Brufsky og Arnold (2001) gerdu rannsokn a sorgarferli
heilbrigdisstarfsfolks sem unnu med daudvona sjiklinga. I rannsokninni var sett fram
imyndad mddel sem samlagar prja hugtok sem eru kulnun, adlégun og
personuleiki/stddugildi. Sorgartengd vinnustreita ytir undir pad ad allt ad pvi 50% laekna finni
fyrir kulnun. Hjdkrunarfreedingar bregdast meira vid Gt frd pridja paettinum par sem
vidbrdgain eru misjofn eftir personuleika peirra og stédugildi. Laeknar og hjukrunarfreedingar
vinna margir hverjir med sjuklingum sem eru alvarlega veikir og sjuklingum sem eru
deyjandi. begar i ljos kemur ad enginn leid er til ad finna leekningu og pa jafnvel séd fram a
ad sjuklingur muni deyja skapast adsteedur sem yta undi pad ad sorgarferli fer af stad hja
pessum heilbrigdisstarfsménnum.

Ymsir peettir koma svo parna inn i sem yta undir sorgarvidbrogd og ma til demis
nefna ad ef myndast hefur gott persénulegt samband vid sjuklinginn, sjaklingur hefur ekki

fengid pa leeknismedferd sem venjulega er veitt, sjuklingur er ungur, eda ef skort hefur & ad
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virding sjuklings hafi verid hofd i heidri. pad getur aukid mjog streitualagid i vinnu ad vera i
stddugri nand vid ad sjuklingar séu ad deyja. Atvik sem tengd eru sorg geta ytt undir
erfidleika i starfi og kulnun hja heilbrigdisstarfsménnum (Redinbaugh o.fl., 2001).

Eins og sja ma i kaflanum hér & undan hafa freedimenn lagt fram ymsar kenningar um
sorgarferli. Fram kom hversu flokin sorgarviobrogd geta verid hja adstandendum og hversu
mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad geta matt adstandendum i sorgarferlinu.
Hjukrunarfreedingar upplifa einnig sorg i sinu starfi og purfa ad geta fundid leidir til ad fara i
gegnum sorgarferlid svo vel sé og pad hafi ekki neikveed ahrif & hjukrunarstorf peirra. Draga
ma pé alyktun vid lesturs kaflans ad auka megi vaegi fjolskylduhjdkrunar i ndmi
hjukrunarfreedinga til ad gera pa hafari i ad vinna med adstandendur i sinu sorgarferli sem og
ad eiga audveldara med ad takast & vid eigid sorgarferli. Kom pa fram ad sumstadar a
sjukrahdsum er komin akvedin stefnumétun sem hefur pad markmid ad hjéalpa

hjakrunarfreedingum ad vinna sig i gegnum sorgarferlid.
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Kafli 3
Umradur

Tilgangur pessa verkefnis var ad varpa ljosi & mikilveegi fjolskylduhjukrunar fyrir
adstandendur og hjukrunarfraedinga. Fjolskylduhjukrun er tiltélulega nytt svid innan
hjakrunar sem hefur verid ad steekka & undanférnum arum. Sem deemi um pad méa nefna ad
arid 2007 var byrjad ad innleida Calgary-fjdlskylduhjikrun & Landspitalanum. I grein Miracle
(2006) kemur fram ad mikilveegt sé ad meeta porfum adstandenda pvi oft geta peir hjalpad til
og komid med mikilvaegar upplysingar um hinn veika sem hjalpad geta til vid hjukrun hans.
Vitad er ad hjukrunarfraedingar eru mikilveegur hlekkur pegar kemur ad pvi ad maeta porfum
fjolskyldu sjuklingsins og pad hefur einnig ahrif & hvernig sjuklingnum lidur og reidir af.

I heimildasamantektinni hér ad framan var leitast vi® ad svara eftirfarandi spurningum:
Hverjar eru hjukrunarparfir adstandenda alvarlega veikra sjuklinga og hvernig geta
hjukrunarfreedingar best matt peim? Og hvers vegna er fjolskylduhjukrun mikilveg?
Rannsdknirnar sem voru skodadar voru badi megindlegar og eigindlegar rannséknir og
samantektarrannsoknir en einnig voru skodar freedigreinar.

Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad pekkja parfir og sorgarferli adstandenda sem
0g ad geta unnid Ur sinu eigin sorgarferli. Miracle (2006) talar um ad fjolskyldur geti upplifad
adsteedurnar yfirpyrmandi ef hjukrunarfreedingar meeta ekki porfum peirra. Fjolskyldan er pa
oft ekki feer um ad veita astvini sinum pann studning sem hann parf fra fjélskyldu sinni. I
rannsdkn Eggenberger og Nelms (2007) kom fram ad allar fjélskyldurnar i rannsékninni nema
ein lenti i vandraedum pegar peer fengu ekki studning og skilning fra hjakrunarfreedingum.
Fjolskyldurnar fundu fyrir auknu alagi ef hjakrunarfraedingur dré Gr patttoku adstandanda,
vidurkenndi ekki fjolskylduna i heild sinni eda reyndi ad koma sér undan ad vera talsmadur

fjolskyldunnar.
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I nokkrum peirra rannsékna og greina sem notadar voru i samantektinni kom fram
hverjar parfir adstandenda eru. I greinum Eggenberger og Nelms (2007), Kinrade og félaga
(2009), Gavaghan og Carrol (2002) og Auerbach og félaga (2005) kemur fram ad fjolskyldur
hafa vissar grunnparfir sem parf ad maeta svo ad fjolskyldan geti tekist & vid hlutverk sitt
pegar astvinur leggst inn & gjorgeeslu. bessar parfir eru upplysingar, ad vera hughreyst,
studningur, moguleikinn ad vera nalaegt sinum nénasta og ad fa ad hjalpa til vio uménnun
sjuklingsins.

I heimildasamantektinni komu fram nokkrir punktar um hvernig hjakrunarfraedingar
geta meett porfum adstandenda. Pad er fyrst og fremst med upplysingamidlun, hreinskilnum
upplysingum, hvetja adstandendur til patttoku, vera talsmenn, hafa sveigjanlegan
heimsdknartima, hafa fjélskyldufundi og byggja upp von. Til lengri tima litid og pegar
sjuklingnum er farid ad batna er gott ad hvetja adstandendur til ad nota jakveett endurmat til
daemis med pvi ad hugsa ad p6 ad meidsli eda veikindi sjuklings hafi verid eda séu alvarleg pa
hafi pad styrkt fjolskylduna. Annad mikilvaegt atridi fyrir hjukrunarfraedinga er ad gera upp
vid sig hver skodun peirra sjalfra eru gagnvart endurlifgun og hverjar verklagsreglur
stofnunarinnar eru um nerveru adstandenda vid endurlifgun sjuklings. Adstandendur geta lent
i peirri adstodu ad einhver peim ndkomin purfi & endurlifgun ad halda. Hvort askilegt sé ad
adstandendur séu vidstaddir endurlifgun sjuklings er alitamal sem hefur verid reett &
undanférnum arum. Vid teljum mikilvaegt ad hjukrunarfraedingar kynni sér pessa umraedu og
taki afstodu til hennar.

Sorgarferli adstandenda og hjukrunarfraedinga er veigamikill pattur
fjolskylduhjukrunar, pvi er mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad pekkja sorgarferli
adstandenda til ad geta maett porfum peirra. Einnig er naudsynlegt fyrir hjukrunarfraedinga ad
vera medvitadir um ad miserfitt getur verid fyrir folk ad takast & vid sorgina og pad hversu

mikla adstod vidkomandi parf getur medal annars farid eftir aldri, stédu, innkomu,
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persénuleika, streitupattum i lifi einstaklinga og hvort vidkomandi er svartsynn ad edlisfari
(Tomarken o.fl. 2008). Ekki er sidur mikilveegt fyrir hjukrunarfraedinga ad vinna Ur sinni eigin
sorg pegar sjuklingur deyr. I rannsokn Papadatou og félaga (2002) og i grein Brosche (2003)
kemur fram ad ef hjukrunarfraedingar vinna ekki Ur sorg sinni er meiri hetta & kulnun i starfi
og 6drum vandamalum eins og til deemis afengisneyslu, lyfjaneyslu og sjalfsvigshugsunum
sem leida til pess ad hjukrunin verdur ekki fullnagjandi. I grein Hallgrimsdottir (2000) kemur
fram ad mikill minnihluti patttakenda fannst peir hafa fengid fraedslu i salgaeslu og upplifdu
48% hjukrunarfraedinganna sig oft i porf fyrir andlegan studning.

Nidurstdour pessarar samantektar syna fram & pad ad fjolskylduhjukrun er mikilvaegt
svid hjukrunar i dag. Draga ma pa alyktun ad auka purfi kennslu i fjélskylduhjakrun med
tilliti til salgeeslu og sorgarferla. Nidurstodur samantektarinnar gefa tilefni til ad skodadar
verdi verklagsreglur um hvernig megi finna leidir til ad stydja hjukrunarfredinga sem vinna
til deemis & krabbameinsdeildum par sem daudsfoll eru tid og hjukrunarfreedingar purfa oft ad

Kljast vid sorg sjuklingsins, eigid sorgarferli og sorgarferli adstandenda.
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Kafli 4

Lokaord

Samkveemt pessari samantekt ma draga pa alyktun ad fjolskylduhjdkrun sé mikilvaeg i
heilbrigdispjonustunni i dag. Krafan fra adstandendum um ad parfir peirra séu hafdar i huga er
nokkud skyr eins og fram hefur komid i pessari samantekt.

Hjukrunarfreedingar purfa ad fa freedslu um hvernig bregdast eigi vid adsteedum par
sem félk er ad upplifa sorg, hvort sem pad er sorgarferli sjuklingsins, adstandenda hans eda
peirra eigid sorgarferli til ad geta skilid pessar parfir og meett peim. Helstu parfir adstandenda
eru nokkrar en mikilveaegust af peim éllum virdist vera ad fa hreinskilnar upplysingar og na
tengslum vid hjakrunarfreedingana og ad gagnkvaemt traust myndist & milli adstandenda og
hjukrunarfreedinga. Adrar parfir eru einnig mikilveegar en hjukrunarfraedingar purfa ad leera ad
bekkja hverjar parfirnar eru pvi peer geta verio mismunandi eftir félki og fjolskylduadsteedum.
Hjukrunarfreedingar geta med ymsum haetti maett porfum adstandenda eins og med pvi ad
hvetja adstandendur til patttoku, vera talsmenn, hafa sveigjanlegan heimsoknartima, hafa
fjolskyldufundi, byggja upp von og hvetja til endurmats. Hjukrunarfraedingar virdast lika hafa
porf fyrir meiri menntun hvad vardar fjolskylduhjukrun og par ma nefna peetti eins og hjukrun
adstandenda og fleiri Grraedi i sambandi vid sorgarferli adstandenda, sjuklings eda hja peim
sjalfum.

Markmidi verkefnisins er pvi nad ef ad pad mun vekja hjakrunarfraedinga til
umhugsunar um fjolskylduhjukrun og mikilveegi hennar. bvi naudsynlegt er ad
hjukrunarfreedingar sem umgangast adstandendur i sinu hjukrunarstarfi sinni pvi eins vel og

heegt er til ad gera peaer erfidu adstaedur sem adstandendur eru oft & tidum i baerilegri.
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