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Utdrattur

Einstaklingum med heilabilun fjélgar samfara haekkandi aldri pjédarinnar og dvelja lengur heima
na en &dur. Helstu umoénnunaradilar pessara einstaklinga eru fjolskyldur peirra.
Umonnunarbyrdin pyngist eftir pvi sem sjukdomurinn agerist en rannsoknir syna ad pérfum
fjolskyldunnar fyrir studning er ekki maett sem skyldi. Undanfarna &ratugi hefur &hersla &
fjolskylduhjakrun verid vaxandi og porf er & rannsoknum sem luta ad studningi
hjukrunarfraeedinga vio fjolskyldur sem annast veika astvini heima.

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna hvort medferdarsamraedur vid hjukrunarfreeding
skiludu fjolskyldum upplifun um studning og hvort tilfinningaleg birtingarmynd fjélskylduvirkni
breyttist eftir patttoku i medferdarsamraeedum. Studst var vid hugmyndafraedi Calgary
fjolskylduhjakrunarlikansins sem byggir a pvi ad veikindi séu vidfangsefni fjolskyldna og ad pau
snerti alla innan hennar.

Rannsdknin byggdi & megindlegri adferd par sem notad var adlagad tilraunasnid.
patttakendur voru 25 nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua heima og 25
adrir nanir adstandendur somu einstaklinga. Peir svérudu allir spurningalista um bakgrunnspeetti
fjolskyldunnar og spurningalistum um upplifadan stuoning og fjélskylduvirkni. Tilraunahopurinn
fékk ihlutun sem var medferdarsamradur vid hjukrunarfraeding i eitt skipti. bremur vikum seinna
svorudu allir patttakendur stuonings- og fjolskylduvirknilistunum aftur. Vid gagnadrvinnslu voru
gerd ki-kvadrat préf, Mann-Whitney U-prof og Kruskal Wallis-prof.

Medferdin skiladi nanum (6drum en nanustu) adstandendum markteekt meiri upplifudum
studningi. Nanustu adstandendur upplifou ekki meiri studning. b6 voru visbendingar um ad
samradurnar hafi hreyft vid peim hopi. Adrir nanir adstandendur sem attu astvin sem greinst
hafdi med sjukdéminn fra einu til fjorum arum fyrir rannsékn voru med betri fjélskylduvirkni en
adrir. Adrir nanir adstandendur leita litid eftir upplysingar um einkenni heilabilunar.

Munur er & nanustu adstandendum og 6drum nanum adstandendum. Nanustu adstandendur bera
mesta abyrgd a umonnuninni og eru oft einu 6formlegu umdénnunaradilarnir. Gera ma rad fyrir
ad nanustu adstandendum nagi ekki medferdarsamraedur i eitt skipti og ad peir purfi meiri

studning en adrir nanir adstandendur.

Lykilord: Heilabilun, fjolskylduhjukrun, fjélskyldustudningur og fjolskylduvirkni.
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Abstract

As the average life-expectancy increases, more and more individuals suffer from dementia and
they stay longer at home, relying on their near relatives for caregiving. The caregiver burden
increases as the disease evolves. Research has shown that the caregivers and their families
receive less support than needed. In the past decades there has been a growing emphasis on
family nursing and therefore there is an increased need for research regarding the impact of
supportive nursing interventions for families caring for patients with dementia.

The purpose of this study was to evaluate if therapeutic- conversations between nurses and
family members delivered the sought after perceived support, and if it influenced the family
function. The study was based on The Calgary family assessment- and intervention models,
which stipulates that illness involves and affects all members of the family.

The study was based on quantitive methods utilising a quasi-experimental design.
Participants were 25 primary caregivers of dementia patients, still living at home, and 25
significant others. All participants answered a questionnaire on family background and
questionnaires on perceived family support and family fuction. Three weeks after the
intervention for the experimental group all participants answered the questionnaires on perceived
support and family function again. The data collected was analysed using qui-square, Mann-
Whitney U-test and a Kruskal Wallis-test.

The intervention yielded significant others significantly more perceived support. Primary
caregivers experienced no difference in support although there were indications that the
intervention did have some effect on them. Primary caregivers of a loved one who had been
diagnosed with the disease, one to four years prior to the study, showed more family function
than others. Significant others seek little information about the symptoms of dementia.

This study reveals a difference between primary caregivers and significant others. Primary
caregivers hold most responsibilty to the care and well-being of the patient and they are often the
only informal caregivers. It can therefore be assumed that a single therapeutic-converstaion is not
enough for them, and that they need more prolonged support than those not involved in the daily

care.

Keywords: Dementia, family nursing, family support, family function.
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pakkir

Eg vil pakka sérstaklega peim fjolskyldum sem toku patt i rannsokninni og 16gdu- sitt af
maorkum til ad pessi rannsokn geeti ordid ad veruleika. pad er mér heidur ad hafa fengid ad
kynnast reynslu peirra og upplifun af ad vera adstandendur einstaklinga med heilabilun.

Eg pakka Gudlaugu Gudmundsdottur og Marie Miller, hjukrunarfreedingum &
Minnismottoku sem 16gdu & sig mikla fyrirhdfn vid ad adstoda mig vio framkvemd
rannsoknarinnar. Einnig pakka ég Gudrdnu Karlsdottur, Joni Snaedal og Mariu Porsteinsdottur
fyrir peirra framlag.

Eg vil pakka Sigranu Olafsdéttur, hjikrunarstjora a Seydisfirdi fyrir studning og skilning.
Einnig pakka ég systur minni Onnu Breidfjord Sigurdardottur fyrir adstod vid uppsetningu og
eiginmanni minum Cecil Haraldssyni fyrir yfirlestur. Sidast en ekki sist vil ég pakka fjélskyldu
minni fyrir dmalda polinmadi og skilning.

Félagi islenskra hjikrunarfraedinga og Oldrunarfreedafélagi Islands feeri ég pakkir fyrir

veitta styrki.



Kafli 1 INNGANGUR

I inngangi verda rannsoknarvidfangsefninu gerd skil og fjallad um mikilvagi
rannsoknarinnar. Tilgangi rannsoknarinnar verdur lyst og feerd verda rok fyrir vali a
rannsdknaradferdinni. Meginhugok sem koma fyrir verda skilgreind sem og gildismat
rannsakanda. Rannsoknartilgatum og rannsoknarspurningum verda gerd skil og ad lokum verdur

fjallad um takmarkanir rannsoknarinnar.

Bakgrunnur rannsoknarinnar

Addragandi pessarar rannsoknar er rimlega aratugs reynsla af starfi & deild med
einstaklingum med heilabilun. Starfid hefur vakid mikinn ahuga & sjakdémnum, sjuklingunum
og einnig fjolskyldum pessara sjuklinga. A deild sem rekin er & Seydisfirdi fyrir allan
Austurlandsfjérung kemur gjarnan fyrir ad fjélskyldur bda i 6drum sveitarfélogum og purfa pvi
ad fara langan veg og Yfir fjallvegi til ad heimsakja astvin sinn. Sambandid vid fjélskyldurnar er
bvi nokkud gloppdtt en hjukrunarfraedingar leggja sig fram vid ad halda gédum tengslum vid
adstandendur sjuklinga sinna og telja fjolskyldurnar til skjélsteedinga sinna. Oft er pad svo pegar
einstaklingur leggst inn & deildina ad sjakdomurinn er langt genginn og umoénnunin ordin veruleg
byrdi & fjélskyldunum. I flestum tilfellum hefur fjolskyldan ekki fengid formlegan studning allan
pann tima sem lidinn er fra greiningu og & ekki rad til ad takast & vid pau einkenni sem fylgja
sjukdémnum. Adstandendur spyrja gjarnan spurninga vid innlégn sjaklings sem hefdi purft ad
svara mun fyrr i ferlinu svo létta hefdi matt peim umdénnunina. Rannsoknir syna ad studningur
vid umdnnunaradila er margvislegur og misgagnlegur (Mitrani og Czaja, 2000). Undanfarin ar
hefur sjonum verid beint i rikari mali ad stuoningi fyrir fjélskyldur i formi fjolskyldumedferdar
og hafa rannséknir synt ad slik medferd ber gédan arangur ein og sér eda medfram annarri
medferd (Joling o.fl., 2008; Mitrani og Cazja, 2000; Simpson, Yeung, Kwan og Wah, 2006).
Einnig hefur komid fram ad studningur parf ad koma til sem fyrst eftir ad sjukdomurinn hefur
verid greindur svo arangur medferdarinnar verdi sem bestur (Grossfeld-Schmitz, o.fl., 2010).

AT pessu ma sja ad mikil porf er & formlegum studningi fyrir fjolskyldur einstaklinga med

heilabilun sem bda heima. bvi 1€k rannsakanda forvitni & ad kanna hvort markviss



fjolskylduhjakrunarmedferd fyrir fjolskyldur peirra myndi skila avinningi.

Hugmyndafraedi

Hugmyndafraedin ad baki pessari rannsokn er Calgary Fjolskyldulikanid. Likanid skiptist i
matshluta og medferdarhluta. Hjukrunarfraedingarnir Lorraine Wright og Maureen Leahey hafa
préad pekkingu sem leiddi af sér honnun pessa likans (Wright og Leahey, 2009). Pad byggir &
aratuga reynslu peirra og rannséknum 4 svidi fjolskylduhjukrunar. Markmid med notkun pessa
likans er ad kynnast fjolskyldu sjuklingsins og adstoda hana vid ad greina styrkleika sina i
samskiptum og vid lausn vandamala sem upp koma i fj6lskyldunni. Likanid felur i sér matshluta
og medferdarhluta. Pad byggir a peim grunni ad veikindi vardi alla i fjélskyldunni og ad
breytingar hja einum fjolskyldumedlim valdi truflun hja allri fjolskyldunni pegar horft er til
samskipta, tilfinninga og atferlis. | pessum kafla verdur fjallad um hugmyndafradilegan
bakgrunn likansins og einnig gerd grein fyrir inntaki beggja patta pess; matshluta og

medferdarhluta.

Hugmyndafradi Calgary fjélskyldulikansins

Samskipti eru stér og mikilveegur hluti af stérfum hjukrunarfreedinga. Samskipti
hjukrunarfraeedinga vio fjolskyldur eru grundvéllur pess ad mynda samband sem byggir a
gagnkvaemu trausti og gefur moguleika & ad hjukrun sé veitt af alid og umhyggju.

Calgary fjolskyldulikanid var proad af hjukrunarfreedingum og byggir ad miklu leyti &
felgslegum kenningum par sem uppbygging fjolskyldunnar og samskipti innan hennar eru
meginvidfangsefnid. Grunnurinn ad pessu likani er postmodernismi (e. postmodernisin
Péstmodernismi er samsafn ymissa hugmynda sem fram komu a sidari hluta 20. aldar og
einkennast 6dru fremur af fjolbreytileika. Moguleikarnir til ad skynja og skilja heiminn eru eins
margir og einstaklingarnir eru margir. Upplifun einstaklingsins grundvallast & pekkingu hans,
reynslu og menningu. Enginn einn veruleiki er til en upplifun og tjaning einstaklinga innan
fjolskyldunnar myndar veruleika hennar (Sigran Jaliusdéttir, 2001). betta ma heimfzera &
fjolskyldulikanid & pann hatt ad engin fjolskylda er eins og vidbrogd vid sjukddmi eru eins
margbreytileg og fjolskyldurnar eru margar (Wright og Leahey, 2009). Aherslan er & upplifun



af veikindum fremur en veikindin sjalf. Likanid grundvallast & ad vidurkenna sérstédu og vidhorf
hverrar fjolskyldu og einstaklinganna innan hennar. Fjélskyldan hefur getu til ad leysa pau
vandamal sem upp koma og i medferdarsamraedum er pad hlutverk hjukrunarfreedinga ad adstoda
fjolskylduna vid ad koma auga & lausnir og beita peim (Wright og Leahey, 2009). Kenningarnar
sem studst er vid i likaninu eru kerfakenningar, styrifreedi, samskiptakenningar,
breytingakenningar og liffreedi vitsmuna. Hjukrunarfaedingarnir hafa tengt pessar kenningar,
hverja um sig, hjukrun einstaklinga og fjolskyldna. Hér & eftir verda hverri kenningu um sig gerd
skil.

Kerfakenningin (e. system theoyyar sett fram arié 1936 af VVon Bertalanffi (Wright og
Leahey, 2009). Hun byggir & samspili flékinna patta par sem leid er fundin til ad syna fram a
hvernig allir hlutir eru tengdir i kerfi. Kenningin gengur ut fr4 pvi ad heild sé summa eininga og
ad hver og ein eining gegni sinu hlutverki. Einingarnar eru misstorar og hafa misstéru hlutverki
ad gegna likt og hlutar i bifreid og eru allar dmissandi svo heildin starfi rétt. Fjolskyldan er heild
og hver einstaklingur innan hennar er mikilvaeg eining sem gegnir akvednu hlutverki.
Einstaklingurinn er einnig heild i sjalfum sér. Einstaklinginn parf ad skoda i tengslum vid
fjolskylduna par sem han er heild sem er sterri en summa eininganna sem hin er samsett ur
(Wright og Leahey, 2009).

Lita méa a fjolskylduna sem félagslegt kerfi og innan pess eru undirkerfi. Ma par nefna
foreldrar, born, hjon og systkin. Einn einstaklingur getur og gegnt mérgum hlutverkum; verid
dottir, systir, modir og eiginkona. Fjdlskyldan er einnig hluti af sterra kerfi sem getur verid
storfjolskylda, baejarfélag, trafélag og ymislegt fleira. Notkun fjolskyldu- og tengslakorta (sja
aftar i kaflanum) gerir hjakrunarfreedingum og fjolskyldum audveldara ad fa heildarmynd af
fjolskyldunum og tengslum milli einstaklinganna.

Styrifraedi (e. cybernetic theodyeru visindi samskipta- og stjornunarkenninga sem
grundvallast & ad feera athyglina fra innihaldi til forms. Atferli eins einstaklings hefur ahrif a og
verdur fyrir ahrifum fra atferli annarra einstaklinga. Samskipti ma pannig lita & sem
vidbragdalykkjur. Fjolskyldulikanid midar ad pvi ad brjéta upp neikvaedar vidbragdalykkjur og
beina samskiptunum i jakveedari farveg. Pessum kenningum er einnig &tlad ad forda
hjukrunarfreedingnum fra pvi ad gera einhvern einn fjolskyldumedlim abyrgan fyrir vandamalum

sem fjolskyldan stendur frammi fyrir.



Samskiptakenningar (e. human communication theonidglla um pau ahrif sem
einstaklingar hafa hver & annan, hvort sem er med téludu mali eda tjaskiptum an orda. Pessi
samskipti geta gefio goda mynd af sambandi milli fjdlskyldumedlima og pvi ber ad horfa &
ordlaus samskipti ekki sidur en pau sem faerd eru i ord. | pau ma lesa hver valdar6d er innan
fjolskyldu, hver fer med akvardanatdku, hver tekur & sig abyrgd og fleira (Wright og Leahey,
2009).

Breytingakenningar (e. changeheorieg eiga 6hjakvaemilega patt i samskiptum
fjolskyldna. Stodugt skiptast & timabil breytinga og stddugleika. Breytingarnar eiga sér oft stad
an pess ad eftir peim sé tekid. Veikindi innan fjolskyldu vekja mismunandi vidbrégd hja hverjum
og einum, allt eftir lifsvidhorfum, og geta raskad starfsemi fjolskyldunnar og uppbyggingu.
Fjolskyldan reynir ad bregdast vid sliku med breytingu & innvidum hennar. Ferli breytinga hja
fjolskyldum getur verid flokid og erfitt, par sem margir einstaklingar geta komid ad pvi. Med
bvi ad draga fram og takast & vid vidbrégd sem draga Ur styrkleikum fjolskyldunnar ma yta undir
jakvaedar breytingar innan hennar. A sama hatt er unnt ad benda & vidbrégd sem styrkja
fjolskylduna og yta undir pau (Wright og Leahey, 2009). Pannig geta samradur
hjakrunarfreedinga og fjolskyldna leitt til nyrrar synar & vandamalido og hugmynda um nyja
maoguleika i peirri stodu sem fjolskyldan er i (Benzein, Hagberg og Saveman, 2008). EkKi er
porf & ad skilja hvernig breytingin & sér stad enda er pad misjafnt eftir einstaklingum (Maturana
og Varela, 1992).

Liffraedi vitsmuna (e. biology of cognitionbyggir & hugmyndum Maturana og Varela
(1992) og grundvallast a pvi ad einstaklingurinn hafi mismunandi leidir til ad 6dlast skilning &
atburdum og reynslu. Sa upplifun er ekki hin eina rétta heldur si heimsmynd sem vidkomandi
hefur skapad sér og hin er rétt midad vid gefnar forsendur. HUn byggir & samskiptum og reynslu
einstaklingsins. Kjarni kenninga Maturana og Varela (1992) er ast og karleikur og peirri
naudsyn ad skapa svigram fyrir adra einstaklinga i okkar daglega lifi. pvi parf
hjukrunarfreedingur ad koma inn i medferdarsamband med dhuga og virdingu fyrir hverjum og
einum i fjolskyldunni. Einnig parf hann ad kanna eigin heimsmynd ekki sidur en heimsmynd
skjolsteedinga sinna til pess ad geta hjalpad peim ad finna leidir til ad takast & vid vandamal.
Hann parf ad pekkja eigin syn & fjélskyldur og veikindi. (Wright og Leahey, 2009).



Calgary fjolskyldumatslikanid
Calgary fjolskyldumatslikanid (Calgary Family Assessment model, CFAM) er undanfari
Calgary fjolskyldumedferdarlikansins (Calgary Family Intervention Model, CFIM). CFAM er
teeki fyrir hjukrunarfreedinginn til ad kynnast fjolskyldunni, ad adstoda hana vid ad greina
vandamal innan fjélskyldunnar og draga fram styrkleika hennar. Med pessu er audveldara fyrir
fjolskylduna ad takast & vid vandann og studla ad jakveedum breytingum innan hennar. CFAM
byggir & premur pattum; samsetningu, proskastigi og starfsemi fjolskyldunnar. Hver pessara

patta er sidan flokkadur i undirflokka (sja mynd1).

Samsetning
Innri
beettir Fjolskyldubond
Storfjolskyldan
Samsetning Ytri
fjolskyldu paettir Steerra kerfi
Samhengi pjodfélagshopur
Afangar/stig
Fjolskyldu- Proski
mat fjolskyldu Vidfangsefni
Tengsl
Vidfangsefni
daglegs lifs
Starfsemi
fjolskyldu Tjaskipti ——»>Med og/eda an

orda

Mynd 1.Calgary fjélskyldumatslikanio, CFAM

Samsetning fjolskyldunnar eru flokkud i innri og ytri peetti auk samhengis. Innri peettir fela

i ser uppbyggingu fjélskyldunnar, kyn einstaklinganna, kynhneigd, aldursréd og fjélskyldubénd.




Ytri peettir eru storfjolskyldan og steerri kerfi (t.d. trafélag). Samhengi felur i sér kynpatt,
bjodfelagshdp, felagslega stodu, trdarbrégd og umhverfi.

proskastigum fjélskyldunnar er skipt i &fanga, vidfangsefni og tengsl. Wright og Leahey
(2009) telja ad erfitt sé ad lysa nakveemlega proska fjolskyldna og visa par i fjdlbreytileika
postmaodernismans. Engar tveer fjolskyldur hafa ndkvemlega somu vidfangsefni og reynslu og
bvi proskast hver fjolskylda a sinn einstaka hatt. Starfsemi fjélskyldunnar er skipt i viofangsefni
daglegs lifs og tjaskipti. Vidfangsefnin geta verid svefn, hreyfing, maltidir o.fl. Tjaskipti eru
skodud, med og/eda an orda. Ordalaus tjaning getur oft fyllt upp i & milli ordanna sem s6gd eru
eda jafnvel breytt pydingu peirra (Wright og Leahey, 2009).

Pad er misjafnt hvada spurningar eru notadar i hverjum samraedum fyrir sig og er pad had
gerd fjolskyldunnar og edli. begar medferdarsamraedur eiga sér stad milli fjolskyldu og
hjakrunarfreedings dkveda adilar i sameiningu hvada peettir eiga vid hverju sinni.
Hjukrunarfreedingurinn kemur med sinn bakgrunn og sina lifssyn inn i samraedurnar jafnt og

fjolskyldan og hefur pannig ahrif 4 akvardanir sem teknar eru.

T Foour- eda modur- —T

foreldrar

Systkini fodur

0g modur

Foreldrar

Born

Mynd 2 Fjolskyldutré



Pegar fjolskyldutré er gert (sja mynd 2) er dregin upp mynd af fjélskyldunni og hvernig
einstaklingarnir i fjolskyldunni tengjast innbyrdis. Sja ma hvernig einstakir fjolskyldumedlimir
eru liffreedilega og loglega tengdir hver 6drum (Martinez, D Artois og Rennick, 2007). bannig
feer hjukrunarfreedingurinn skyra mynd af fjolskyldunni sem heild og getur & stuttum tima aflad
mikilla upplysinga. Upplysingadflun og mat & samskiptum innan fjolskyldna getur hjalpad til vid
ad koma auga & neikvaett samskiptamunstur sem getur komid i veg fyrir ad umoénnunaradili geti
begid studning fra fjdlskyldumedlimum og ad fjolskyldan geti bodid uménnunaradila studning.
pessar upplysingar geta ennfremur gefid mynd af peim menningarheimi sem samskipti

vidkomandi fjélskyldu eru sprottin ar (Mitrani og Czaja, 2000).

Calgary-fjolskyldumedferdarlikanio

Calgary fjolskyldumedferdarlikanid er fyrsta hjukrunarmedferdarlikanid sem hannad er til
ad vinna med fjélskyldum & pennan hatt. Likanid byggir & samraeedum milli hjukrunarfaedinga og
fjolskyldna par sem markmidid er ad vinna med styrkleika fjélskyldnanna svo audvelda megi
peim pad ferli breytinga sem fer i gang vid pad ad einstaklingur innan fjélskyldunnar veikist.
Hjukrunarmedferdinni er beitt til ad studla ad, baeta og vidhalda starfsemi fjolskyldunnar &
premur svidum; vitsmunalegu, tilfinningalegu og atferlissvidi. Wright og Leahey (2009) tala um
ad breyting & einu pessara svida kalli fram breytingar & 6drum. Hjukrun & vitsmunalegu svidi
grundvallast a pvi ad bera kennsl & og efla stykleika fjolskyldunnar. Han felst einnig i pvi ad
bjoda fjolskyldunni fraedslu og alit auk pess sem fjolskyldan er adstodud vid ad adgreina
vandamalid fra einstaklingunum.

Hjukrun a tilfinningasvidinu felur i sér hvatningu til fjélskyldunnar ad segja fra reynslu
sinni af veikindum. Einnig er vakin athygli fjélskyldunnar a peim studningi sem felst i
fjolskyldunni sjalfri. Pessi hjukrun midar ennfremur ad pvi ad stadfesta tilfinningaleg viobrogd
fjolskyldunnar og ad setja pau i samhengi.

Hjukrun a tilfinningasvidi er pegar samraedur eiga sér stad milli hjukrunarfraedings og
fjolskyldu og tekist & vid vandamal sem upp hafa komid. Pegar einstaklingur innan fjolskyldu
greinist med heilabilunarsjukdém koma fram margvisleg vandamal og erfidar tilfinningar skjéta
upp kollinum. Pad méa vera ad adferdir sem adur virkudu vid ad takast a vid vandamal geri pad
ekki og ad veikindin dragi ur styrkleikum fjolskyldunnar. Mikilveegt er fyrir fjolskylduna ad

vidra tilfinngar sinar og vidbrogo vid veikindum svo beina megi peim i réttan farveg og finna



nyjar lausnir (Wright og Leahey, 2009). Hjukrun a atferlissvidi felur i sér hvatningu til
fjolskyldunnar ad skipta med sér verkum vid umoénnun og stydja vid helsta uménnunaradila.
Ennfremur er umdnnunaradili hvattur til ad taka sér hvild og hann adstodadur vid ad finna leid

til jafnvaegis milli umdénnunar og hvildar.

Draga fram styrkleika
Vitsmunasvid Bj6oa upplysingar og freedslu
Adgreina vandamal

Stadfesta tilfinningaleg vidbrogd
Hjdkrunar- Tilfinningasvid Segja fra reynslu af veikindum
Vekja athygli & fjolskyldustudningi
medferd

Hvetja til uménnunar
Atferlissvio <«— Huvetjatil studnings
Hvetja til pess ad taka sér hvild

Mynd 3.Calgary fjélskyldumedferdarlikanid, CFIM

Rannsoknarvidfangsefni

Heilabilun er enn sem komid er 6leeknandi sjukdémur. Fjéldi einstaklinga sem greinast
med heilabilun eykst med haekkandi aldri pj6da og er talid ad um 7% peirra sem nad hafa 65 ara
aldri fai sjukdéminn (Hoffmann o.fl., 1991). Umdnnun pessara einstaklinga er ad mestu eda 6llu
leyti a hondum adstandenda & medan einstaklingarnir bua heima (Papastavrou, Kalokerinou,
Papacostas, Tsangari og Sourtzi, 2007). Uménnunarbyrdi adstandenda heilabiladra hefur verid
mikid rannsokud og synt hefur verid fram & ymis neikveaed ahrif sem hin getur haft a andlega,
félagslega og likamlega heilsu (Berger o.fl. 2005; Shaw o.fl., 2003; Spitznagel, Tremont, Davis
og Foster, 2006). Studningur vid adstandendurna hefur verid skodadur og pratt fyrir ad




rannsoknir bendi til ad formlegur studningur geti beaett lifsgaedi adstandenda einstaklinga med
heilabilun pa hefur heilbrigdispjonustan litid sinnt pessum peetti.

Pegar greining & heilabilunarsjukdémnum hefur farid fram & Minnismottoku Landakoti er
adstandendum kynnt su pjonusta sem peim stendur til boda. Afhentir eru baeklingar og einnig
kynna leknar og hjukrunarfreedingar deildarinnar pau urraedi sem til eru fyrir sjaklinginn og
adstandendur peirra. A Landakoti er bodid upp & studningshopa sem félagsradgjafar styra og
einnig umraeduhdpa sem hjukrunarfreedingar halda utan um. Fjélskyldurnar geta haft samband
vid felagsradgjafa og hjukrunarfreedinga & Landakoti og 6skad eftir ad taka patt i slikum hopum.
Adstandendum er einnig bent a FAAS (Félag ahugafolks og adstandenda Alzheimersjuklinga og
annarra skyldra sjukdéma) og peir geta pa sett sig i samband vid félagid og aflad sér freedslu og
studnings par. Eftir greininguna fer i gang ferli eftirfylgdar vid sjuklinginn; hann er kalladur inn
til skodunar med vissu millibili (pvi lengri tima & milli pvi styttri timi sem lidinn er fra

greiningunni) og kynnt Grraedi jafnédum sem henta pvi stigi sem sjukddémurinn er a.

Tilgangur rannsoknarinnar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad proéa medferd byggda & akvedinni hugmyndafraedi.
Hann er ad kanna avinning af fjolskylduhjukrunarmedferd sem byggir & hugmyndafraedi
Calgary-fjolskyldumatslikansins og Calgary-fjolskyldumedferdarlikansins. Med pvi ad veita
fjolskyldum einstaklinga med heilabilun sem bua heima studning og fraeedslu eftir ad
einstaklingur innan fjélskyldunnar hefur greinst med heilabilun standa vonir til ad beeta lidan
fjolskyldunnar.

Fjolskyldur einstaklinga med heilabilun leita litid eftir formlegum studningi (Brodaty,
Thomson, Thompson og Fine, 2005). borf er a auknum studningi peim til handa og pvi er
mikilveegt ad rannsaka avinning peirra af markvissum medferdarsamraedum. Aridandi er ad
fjolskyldur heilabiladra einstaklinga finni fyrir studningi hjukrunarfreedinga. Med pvi ad eiga
samradur vid hjukrunarfreeding um ymsa peetti uménnunarinnar og samskipti innan
fjolskyldunnar er liklegra ad peir taki medvitadri akvardanir i pattum sem snua ad medferd og

umonnun hins sjuka.
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Hjukrunarfreedingar i heilsugeslu eru i lykilstddu ad veita studning til fjolskyldna og
pbvi er vaenlegt ad kanna hver ahrif pessar medferdarsamraedur hafa & upplifadan studning og
virkni fjolskyldunnar.

Litil pekking er til hér & landi um petta efni. bvi er brynt ad efla rannséknir & svidi
fjolskylduhjakrunar fyrir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem standa ad umdénnun
pann tima sem sjuklingurinn dvelur heima. Nidurstddur pessarar rannsoknar verda gagnlegur
lidur i ad prda studning hjukrunarfraedinga i heilsugaeslu vid skjolsteedinga sina sem greinst
hafa med heilabilun og fjolskyldur peirra.

Rannsoknartilgatur og rannséknarspurningar
Settar voru fram tveer tvipatta rannsoknartilgatur sem byggdu & hugmyndafraedilegum
bakgrunni og fraedilegri samantekt pessarar rannsoknar. Tilgaturnar gera rad fyrir ad tiltekin
nidurstada faist pegar meeldur er avinningur af hjukrunarmedferd. Einnig voru settar fram 7
rannsoknarspurningar sem a&tlad var ad segja til um hvort munur vaeri milli hdpa annarsvegar og
hinsvegar ad ad lysa patttakendum. Skodadir voru bakgrunnspeettir patttakenda og peettir sem

varda andlega og félagslega lidan og peetti vardandi upplysingar um sjakdéminn.

Rannsoknartilgatur
la. Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua heima upplifa manleisekt
studningeftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en nanustu adstandendur sému

einstaklinga s fa hefdbundna hjukrunarpjonustu i samfélaginu.

1b. Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem buda heima upplifa marktaekt
meiri studningeftir markvissa fjélskylduhjukrunarmedferd airir nanir adstandendur

sdmu einstaklinga sem fa hefébundna hjukrunarpjénustu i samfélaginu.

2a. Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua heima upplifa markteekt betri
fjolskylduvirkni eftir markvissa fjolskylduhjakrunarmedferd en nanaéstandendur sému

einstaklinga sem fa hefébundna hjukrunarpjonustu i samfélaginu.



2Db.
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Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua heima upplifa marktsekt
betri fjdlskylduvirkni eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferda@nir nanir

adsandendur sému einstaklinga sem fa hefdbundna hjukrunarpjénustu i samfélaginu.

Rannsoknarspurningar

la.

1b.

2a.

2Db.

3a.

3b.

4a.

4b.

Er markteekur munur a upplifudum studningi nanustu adstandenda eftir tima sem lidinn er

fra greiningu sjukdoms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Er markteekur munur & upplifudum studningi annarra nainna adstandenda eftir tima sem

lidinn er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa hjakrunarmedferd?

Er markteekur munur & fjélskylduvirkni nanustu adstandenda eftir tima sem lidinn er fra

greiningu sjukdéms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Er markteekur munur a fjolskylduvirkni annarra ndinna adstandenda eftir tima sem lidinn

er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Er marktaekur munur a upplifudum studningi nanustu adstandenda eftir tengslum vid

sjukling, born eda énnur tengsl, eftir markvissa hjukrunarmedferg?

Er markteekur munur & upplifudum studningi annarra nainna adstandenda eftir tengslum

vid sjukling, born eda énnur tengsl, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Er markteekur munur & upplifudum studningi nanustu adstandenda eftir aldri eftir

markvissa hjukrunarmedferd?

Er marktaekur munur a upplifudum studningi annarra nainna adstandenda eftir aldri eftir

markvissa hjukrunarmedferd?

Er munur & andlegri lidan nanustu adstandenda og annarra nainna adstandenda?



12

6.  Er munur a félagslegri lidan nanustu adstandenda og annarra nainna adstandenda?

7. Ermunur & pvi hvernig upplysingar nanustu adstandendur og adrir nanir adstandendum fa

um heilabilunarsjukdéminn?

Gildi rannséknarinnar

Med hakkandi aldri pjédarinnar fjdlgar peim sem sinna éldrudum &stvinum sinum heima
fyrir. Einstaklingar med heilabilun verda snemma i sjukdomsferlinu hadir uménnun og
fjolskyldur peirra sja ad mestu um pa medan peir dvelja heima. Umdénnun einstaklinga sem pjéast
af heilabilun leggst pungt a fjolskylduna og tekur sinn tilfinningalega, likamlega og félagslega
toll af henni.

Gildi rannsoknarinnar felst i ad skapa nyja pekkingu sem hjakrunarfreedingar i heilsugaeslu
geta notad skjolsteedingum sinum til géda. Fjolskyldur einstaklinga med heilabilun eru oft
einangradar i adsteedum sinum (Peeters, Van Beek, Meerveld, Spreeuwenberg og Francke,
2010).

Skilgreiningar a hugtékum
Hér & eftir verda meginhugtokum sem koma fyrir i rannsdknartilgatum og
rannsoknarspurningum gerd skil. Gerd verdur grein fyrir peim skilningi sem lagdur er til

grundvallar i pessari rannsokn.

Heilabilun

Heilabilun er heiti a flokki sjukdéma sem leggjast eingéngu & taugakerfi heilans og
einkennast af vaxandi skerdingu & vitreenni getu svo sem minni, mali og getu til ad leysa af hendi
verkefni (Carlson, Fleming, Smith, og Evans, 1995; Jon Snedal, 1997). Algengasti
sjukddémurinn i pessum flokki er Alzheimer sjukdomurinn sem veldur um 50 7 60 % tilfella.
Heilabilun leggst adallega & eldra félk (65 ara og eldra) en pd eru deemi um ad yngra félk greinist

med sjukddéminn og er pa talad um snemmkomna heilabilun (Blacker og Lovestone, 2006).
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Fjolskylda

Ymsir hafa leitast vid ad skilgreina fjélskylduna sem fyrirbeeri og enn adrir telja ad ekki sé
mdogulegt ad gera pad vegna pess hve sibreytileg hun er (Sigrun Jaliusdottir, 2001). Breytingar &
skilgreiningum fjolskyldunnar hafa haldist i hendur vid préun samfélags og ségu. | gegnum
tidina hefur fjolskyldan ordid fyrir ahrifum og adlagast breyttum adsteedum i samfélaginu.
Einnig mé segja ad fjolskyldan moti samfélagid ad vissu marki. Félagsfraedin hefur fengist vid
ad skilgreina fjolskylduna at fra samfélaginu. Almennt er natimafjolskyldan skilgreind sem
hopur tveggja eda fleiri einstaklinga sem deila husnadi og eru tengd tilfinningalega og
fjolskyldubdndum og eru hadir hver 6drum ad einhverju leyti (Sigrun Juliusdottir, 2001).
Kaakinen, Hanson og Denham (2010) bata vid ad fjolskylda sé hopur einstaklinga sem
skilgreina sig sjalf sem fjolskyldu. Wright og Leahey (2009) hafa feert rok fyrir vidari
skilgreiningu og beeta vid ad einstaklingar innan fjélskyldu hafi raunverulegan ahuga hver a
6aorum. Fjolskyldur i pessari rannsokn eru nanustu adstandendur og adrir nanir adstandendur
einstaklinga sem greinst hafa med heilabilun og bua heima. Fjolskyldurnar eru helstu

umdnnunaradilar sjuklinganna.

Studningur

Studningur er vitt hugtak sem nar til margra svida. Markmid med studningi er po &tid ad
fa jakvaeda utkomu. Studningur getur til deemis verid félagslegur, andlegur, tilfinningalegur og
faglegur. Studningur hefur verid skilgreindur sem grundvollur hjukrunarmedferdar (Oberle og
Davies, 1992). [ fjdlskylduhjikrun er studningur byggdur & pvi ad na til nanustu fjélskyldu
sjuklings, greina parfir peirra og vandamal sem tengjast sjukdomi i fjélskyldunni og veita peim
med ordum eda adgeroum adstod vid ad na fram beettri lidan og uppfylla parfir peirra.
Studningur & tilfinningasvidi getur verid virk hlustun, narvera og stadfesting tilfinningalegra
vidbragda fjolskyldunnar, par sem markmidid er ad auka skilning fjolskyldunnar & peim
ahrifum sem veikindi i fjolskyldunni valda. Hugraenn studningur nar til pess ad draga fram
styrkleika fjolskyldunnar og setja pa i samhengi vid adsteedurnar sem fjolskyldan er i og einnig
ad bjoda og veita freedslu. Pannig méa adstoda fjolskylduna vid ad adgreina vandamalid fra
einstaklingnum. Ennfremur felur hann i sér adstod vid ad koma auga & lausnir og hvatningu til

adgerda sem hafa i for med sér betta lidan fjolskyldunnar (Wright og Leahey, 2009).
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Fjolskylduvirkni

Fjolskylduvirkni visar til flokinna samskipta innan fjolskyldunnar sem hafa proast i
gegnum reynslu hvers einstaklings um sig og fjolskyldunnar sem heildar. Fjolskylduvirkni neer
yfir samskipti, atferli, tjaningu tilfinninga og samvinnu og lausn vandamala hja einstaklingum
innan fjolskyldu. Samskipti eru mikilveegur hluti fjélskylduvirkni. Neikveaed samskipti innan
fjolskyldu og neikveett dkvordunarferli eykur punglyndi nanustu adstandenda (Deimling,
Smerglia og Schaefer, 2001). i fjdlskylduhjukrun leitast hjukrunarfreedingurinn vid ad greina
pbessa petti og draga fram og vinna med styrkleika fjélskyldunnar i pessum pattum svo beeta
megi lidan hennar. Med pvi ad bjéda freedslu hefur hjukrunarfreedingurinn ahrif & vitreent svid
fjolskylduvirkni. betta felur medal annars i sér ad hvetja einstaklinga innan fjélskyldunnar til ad
dreifa abyrgadinni og skipta med sér verkum vid uménnunina. bad er sidan fjolskyldan sjalf sem
vinnur ad pvi ad beta fjdlskylduvirknina. Samraedurnar auka likur a ad breytingar geti att sér
stad (Wright og Leahey, 2009).

Mikilvaegt er ad fjolskyldumedlimir geti tjad sig skyrt og opinskatt um tilfinningar sinar og
parfir og opin samskipti og gagnkvem virding eru megingrundvollur pess ad vinna ad beettri

fjolskylduvirkni & svidum tilfinninga, atferlis og vitsmuna (Wright og Leahey, 2009).

Markviss fjolskylduhjukrunarmedferd

Hjukrunarmedferd er 6ll si medferd sem hjukrunarfraedingar veita skjolsteedingum sinum.
Hun byggir & visindalegu mati sem hjakrunarfreedingurinn framkveemir med pad fyrir augum ad
baeta hag skjolstaedinga sinna. [ pessari rannsokn er byggt & skilgreiningu Wright og Bell (2009)
par sem midpunkturinn er medferdarsamband hjukrunarfraedings og fjolskyldu. begar
einstaklingur innan fjélskyldunnar veikist raskast bjargrad fjolskyldunnar. Hjukrunarmedferd er
adgerd eda vidbrogd hjukrunarfreedings sem fela i sér ihlutun sem & sér stad innan pessa
medferdarsambands. Hjukrunarmedferd er veitt & grundvelli kliniskrar pekkingar
hjukrunarfreedingsins, han er medvitud og hefur tilgang sem er ad koma a jakveedum

breytingum.
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Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir pessarar rannsoknar eru hveru sméa han er i snidum og Urtak hennar
litid. I megindlegum rannsoknum er gert rad fyrir ad haegt sé ad heimfeaera nidurstodur sem
fengnar eru med rannséknum & afmérkudum hopi einstaklinga yfir a steerri hop. Almennt gildir
ad pvi steerra sem urtak er pvi nakveemara er pad (Pérélfur Pérlindsson og Porlakur Karlsson,
2003). Talsvert brottfall var Ur pessari rannsdkn. betta er ekki 6pekkt i freedunum pvi algengt er
ad einstaklingar i pessum hopi hzetti vid patttoku i rannsokn. Asteedurnar sem peir gefa upp eru
til deemis otti vid stimplun (Holle o.fl., 2009) og timaskortur, streita, annriki eda ahugaleysi
(Chiu og Eysenbach, 2010). Einnig ma nefna ad erfitt er ad bera saman adsteedur hja hopi
adstandenda sjuklinga par sem sjukdomseinkenni eru mjog einstaklingsbundin eins og raunin er

med heilabilun.

Samantekt

Einstaklingar med heilabilun purfa aukna uménnun eftir pvi sem lidur & sjukdomsferlid.
Helstu uménnunaradilar peirra medan peir dvelja heima eru fjolskylda peirra. Umodnnun
einstaklinga med heilabilun er fjélskyldunni oft pung og pa reynir & samvinnu peirra og
samheldni. Fjolskyldan parf ad adlagast nyjum adstseedum pegar einstaklingur innan hennar
veikist. Hjukrunarfreedingum ber ad lita & fjolskyldur sem skjolsteedinga sina ekki sidur en
sjuklinginn. Hjakrunarfraedingar i heilsugeeslu eru i lykiladstodu til ad stydja pessar fjolskyldur.

parft er ad kanna avinning fyrir fjélskyldur sem annast einstaklinga med heilabilun
heima af markvissum fjélskylduhjukrunarsamraeedum. Med pvi méa binda vonir um ad bzta
pekkingu hjukrunarfraedinga a pvi hvernig stydja megi vid pessar fjolskyldur og beeta
fjolskylduvirkni peirra.
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Kafli 2 FREDILEG UMFJOLLUN

I pessum kafla verdur fjallad um pann bakgrunn sem rannsoknin er sprottin Gr og préun
bekkingar & svidi fjolskylduhjukrunar. Fyrsti hlutinn fjallar um heilabilunarsjukdéminn, einkenni
hans, faraldsfraedi sjakdomsins asamt greiningu hans. Sidan verda fjolskyldunni og peim pattum
sem varda umoénnun heilabiladra i heimahtsum gerd skil. Fjallad verdur um adkomu
hjakrunarfreedinga i heilsugaslu vid umoénnunina. Farid verdur yfir rannsoknir sem gerdar hafa
verid a ahrifum studnings vid fjolskyldur einstaklinga med heilabilun og rannséknir sem ldta ad
fjolskylduvirkni hja fjélskyldum langveikra einstaklinga. Ad lokum verdur fjallad um
fjolskylduhjakrun og hjukrunarmedferdir sem beinast ad fjélskyldum.

Vid efnisleit var leitad fanga i eftirtdldum gagnagrunnum: BioMed Central, ProQuest,
PubMed, SienceDirect og Sage Journals online og voru helstu leitarord: Fjélskylduhjukrun,

fjolskyldustudningur, fjélskylduvirkni og umdénnun einstaklinga med heilabilun.

Einkenni heilabilunar

Heilabilun er ad jafnadi stigvaxandi sjukdomur par sem einkenni verda meiri og alvarlegri
med timanum. Proun einkenna og hversu hratt pau agerast er pé mjog breytilegt eftir
einstaklingum. Sjuklingurinn dvelur heima lengst af en meginreglan er st ad sjuklingur vistast
inn & stofnun pegar sjakdémurinn er kominn & lokastig.

MMSE prof (Mini Mental State Exajrhefur lengi verid notad til stigskiptingar i
heilabilunarsjukdomnum. betta er pro6f sem kannar minni, attun, athygli, ramskyn og rékhugsun.
Profid gefur mest 30 stig. 27 1 30 stig er nokkurn veginn edlilegt. Vaeg heilabilurer pegar
MMSE stig eru 217 26 stig. Vg heilabilun einkennist af mildri skerdingu & hugarstarfsemi sem
leidir af sér framtaksleysi, minnkada athygli og skerta getu til ad takast a vid métleti. Medal
heilabiluner 10 7 20 stig og pa koma fram erfidleikar vid athafnir daglegs lifs, svo sem ad
matast, klaeeda sig og vidhalda eigin hreinleti. Einnig getur borid & kvida, alvarlegum
skapsveiflum, svefntruflunum, rapi og pvi ad einstaklingurinn pekki ekki sina nanustu. Alvarleg
heilabiluner pegar MMSE meelir minna en 10 stig. b4 er skerdingin ordin mjog mikil og
hreyfigeta, tjaning, matarlyst og stjorn a pvagblddru og parmastarfsemi er mikid skert eda alveg

horfin (Bjorn Einarsson, 2007; Crum, Anthony, Bassett og Folstein, 1993).
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Eftirfarandi umfjéllun & einkennum heilabilunar er ad mestu byggd a grein Jons Snadal
(2004) um Alzheimer sjukdéminn en einkennin eru svipud hja 6drum einstaklingum med
heilabilun.

Skerding & skammtimaminni, ratvisi, og démgreind eru oft pau einkenni sem adstandendur
taka fyrst eftir. begar fram i saki ber oft einnig & verkstoli, skertri félagshafni og skertu

langimaminni.

Skerding a skammtimaminni
Skammtimaminni (e. shortterm memoryer einfaldlega hefileikinn til ad leggja a minnid.

¢ daglegu | 2f] okkar erum viH st°Hugt aH

not a
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ar skammtimaminninu. Takist pad ekki parf vidskomandi ad spyrja adra og er par med ordinn
6drum hadur. bessi skerding raskar hefileikanum til ad takast & vid daglegt lif.

Skerding & langtimaminni

Langtimaminni (e. long-term memoryer hefileikinn til ad muna pad sem madur var adur
buinn ad leggja a minnid. Heér er t.d. att vid atburdi fyrri ara, afmeelisdaga og pekkingu sem
vidkomandi hefur aflad sér um evina. Lengi var talid ad langtimaminni héldist mun betur en
skammtimaminni hja einstaklingum med heilabilun en svo er ekki.

Langtimaminni hefur verid flokkad m.a. i stadreyndaminni, atburdaminni og verkminni.
Stadreyndaminnie. sematic memoner sa hafileiki ad muna ymsar stadreyndir, svo sem artol,
nofn & fregum persénum, atburdi ségunnar o.s.frv. Pessi hefileiki liggur ad baki 6llu boklegu
nami og er misjafnt hversu vel einstaklingar na tokum & honum. pessi hafileiki dvinar eftir pvi
sem sjukdomurinn agerist. Atburdaminni(e. episodic memodyer minni & tiltekna atburdi sem
einstaklingurinn upplifir. Petta minni er mjog einstaklingsbundid. bad ma sja af pvi hversu
misjafnlega margir einstaklingar muna sama atburd. petta stafar af pvi ad upplifun atburda litar
stadreyndir og petta minni er natengt tilfinningum hvers og eins. Talid er ad petta skyri hversu
6liklega hluti einstaklingar med heilabilun muna, p6tt minnid sé ad 6dru leyti brostid. Verkminni
(e. procedural memonyer hafileikinn til ad muna ymis verkleg atridi eins og ad synda, hjola og
handtok vid margskonar verk. betta getur einnig att vid floknari athafnir eins og hljodfaeraspil og
nakvaemari handavinnu. bessi hafileiki er til stadar lengi vel hja einstaklingum med heilabilun,

komi ekki til verkstols.
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Verkstol

Verkstol (e. dyspraxig kemur til pegar liour & sjukdémsferlid. Verk sem adur voru
framkvaemd nanast Osjalfratt verda @ erfidari. A byrjunarstigi eru pad floknari athafnir en sidar
koma til einfaldari athafnir svo sem ad klada sig og bada. Pessi proun tekur venjulega morg ar. |
fyrstu ber & skorti & skipulagningu, p.e. i hvada rod & ad framkvaema tilteknar athafnir og pa
verdur einstaklingurinn hikandi og er lengi ad koma seér til verks. Allar athafnir taka lengri tima
og seinna eru pau ekki framkvaemd & réttan hatt.

Malstol

Malstol (e. aphasifikemur alloft fram en p6 ekki alltaf. | upphafi strandar sjuklingurinn &
einstdkum ordum og néfnum og parf gjarnan ad leita ad réttu ordunum. Hann getur reynt ad
umorda setningar til ad paer komist til skila. Med timanum verdur malstolid meira &berandi, ord
fer ad vanta i setningar og peer tapa samhengi sinu og meiningu. P6 ma gera rad fyrir ad hugsunin

sé skyrari en malid segir til um.

Skerding @ domgeind

Domgreindarskerding kemur fram & fyrri stigum sjukdomsins. Sjaklingurinn finnur ef til
vill ekki ad neitt sé ad sér, po allir adrir verdi pess varir. Domgreindarskortur gerir einnig vart vid
sig a ymsan annan hatt, t.d. pannig ad sjuklingurinn telur sig geta gert ymislegt sem hann ekki

getur.

Skert attun
Attun (e. orientatior) er ad gera sér grein fyrir eigin personu, stad og stund; ad vita hver
madur er, hvar madur er og hvada timi er. [ fyrstu ber & skerdingu & attun & stad og stund, en

seinna i sjakdomsferlinu ber oft & pvi ad attun & eigin persénu dvinar.

Skert ratvisi

Ratvisi er eiginleiki sem dvinar med timanum i sjokdomsferlinu. I fyrstu reynist
einstaklingnum erfitt ad komast leidar sinnar i kunnu umhverfi, pratt fyrir hjalpartaeki en seinna
i sjukdoémsferlinu & folk erfitt med ad rata i kunnuglegra umhverfi og jafnvel inni & eigin heimili.

Stundum er petta eitt fyrsta einkennid sem adstandendur taka eftir.
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Atferlistruflanir

Atferlistruflanir koma oft i kjolfar vitreennar skerdingar. begar & lidur sjakdémsferli
heilabilunar breikkar bilid & milli hafni einstaklingsins og krafna umhverfisins. Pa fer ad bera a
atferlistruflunum. Hinn heilabiladi reynir ad tja sig og notar til pess paer leidir sem honum eru
feerar (Allen, 1999; Cohen-Mansfield og Taylor, 1998). Hedgunarvandamal hja heilabiludum
sjuklingum felast i dréleika og arésarhneigd, ad streitast & moti vid umonnun, réfi,
svefntruflunum og tilfinningalegri deyfd (Camp, Cohen-Mansfield og Capezuti, 2002; Carlson
o.fl., 1995).

Talid er vist ad ekki feerri en 80% sjuklinga fai a sjukdémsferlinu gedreen einkenrsem
purfi medhdndlunar vid (Jon Sneadal, 1997; Mittelman, Roth, Haley og Zarit, 2004). bessi
gedreenu vandamal valda sjaklingnum mikilli vanlidan og hafa pvi veruleg ahrif & lifsgaedi hans.
Af pessu ma sja ad um flokid sjakdomsferli er ad reeda og skerdingin agerist eftir pvi sem &
lidur.

Tiltélulega litla skerdingu & vitreenni getu parf til ad tapa hafileikanum til ad sja um sig
sjalfur og verda 6drum hadur. bvi kemur ad pvi tiltélulega snemma i sjukdémsferli heilabiladra
ad peir purfa umonnunar vid. Samkvaemt rannsdkn Caro o.fl. (2002) purftu allt ad 67% sjdklinga
sem hofou milda til midlungs vitreena skerdingu (MMSE medaltal = 18,8) adstod meira en 12
Klst. & sdlarhring.

Faraldsfraedi heilabilunar

Orsakir heilabilunar eru enn sem komid er 6kunnar en staersti ahaettupatturinn er har aldur.
Fram kemur i grein Smara Palssonar og Ellu Bjort Teague (2007) ad rannsoknir hafa synt ad
systkinum Alzheimer sjuklinga sé heettara vid ad fa sjukdéminn en 6drum og peir sem eiga ad
minnsta kosti einn fyrsta stigs ettingja med sjukddéminn eru i prisvar til fjorum sinnum meiri
heettu a ad fa hann en adrir. Likurnar aukast eftir pvi sem fleiri ndkomnir ettingjar hafa fengid
sjukddéminn. Heattan & ad fa Alzheimersjukddém er um sj6 til atta sinnum meiri hja peim sem eiga
tvo eda fleiri fyrsta stigs attingja sem hafa veikst. Einnig hefur komid fram ad peir sem fa
snemmkominn Alzheimersjukdom eru liklegri til ad hafa fjolskyldusdgu um sjukdéminn en adrir
(Blacker og Lovestone, 2006). Undanfarid hefur mikil &hersla verid & ad finna erfdapatt sem

skyri hvers vegna heilabilun er algengari i sumum fjélskyldum. Enn sem komid er hefur ekki
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tekist ad sanna erfdafreedilegan patt sjukdémsins en pd eru komnar fram visbendingar um ad
hann sé til stadar (Blacker og Lovestone, 2006).

Algengi heilabilunar fer vaxandi med haekkandi aldri. Talid er ad um tvo til tiu prosent
félks & aldrinum 65 &ra og eldra fai sjakdéminn (Alloul o.fl., 1998). Algengi hans eykst fram ad
80 ara aldri, en pa fer tidnin upp i 30% (Haan og Waalace, 2004). Oldrudum fer jafnframt
fjolgandi i samfélaginu og pvi mun fj6lga i pessum sjuklingahopi i nanustu framtid. Arid 2010
voru Islendingar 67 ara og eldri 9,7% af pjodinni og mun petta hlutfall verda rim 15% arid 2025
samkvaemt mannfjéldaspa Hagstofu Islands (Hagstofa islands, 2010).

Greining heilabilunar

Greining heilabilunarsjadéma veltur fyrst og fremst & pvi ad gera sér grein fyrir einkennum
sem fram koma. Til ad fa sem skyrasta mynd af peim purfa ad fara fram vidél vid sjuklinginn og
nanasta adstandanda hans. begar grunur leikur a heilabilun eru gerdar rannséknir sem fela i sér
blodrannsdkn, taugasalfreedilegt mat, télvusneidmynd af heila og bldofleedirannsékn af heila.
Blddrannsoknin er gerd til ad skoda efnaskiptablskap likamans. Taugasalfreedilegt mat reynir &
hin ymsu svid vitrennar getu. par er litid til pess hversu vel, hversu hratt og af hversu mikilli
einbeitingu ymis verkefni eru leyst. Télvusneiomynd synir i stéru drattum hvernig heilinn litur ut
en blddfledirannsoknin hvernig hann starfar (Jon Snaedal, 2004). Allir pessir peettir gefa gdda
visbendingu um hvort Gtiloka megi ad um heilabilunarsjukdom sé ad reda. Sé ekki svo feer
sjuklingurinn greiningu & sjukdémnum.

Flestum ranns6knum ber saman um mikilveegi pess ad greina sjukdéminn sem fyrst. bvi
fyrr sem greining er gerd pvi meiri likur @ auknum lifsgeedum, haegari framvindu sjukdéms og
mildari einkennum (Hanna Léara Steinsson, 2005; Kaskie, Coddington og Abrams, 2004;
Kelman, Thomas, Kennedy og Cheng, 1994). Reyndin er hins vegar su ad oft leita sjuklingar eda
adstandendur peirra ekki til lzeknis med frumeinkenni heilabilunar (Hanna Lara Steinsson, 2005;
Kaskie 0.fl., 2004).

Eigindleg rannsokn sem gerd var i Bretlandi (lliffe, Manthorpe og Eden, 2003) varpadi
ljési & ymsar hugmyndir starfsfolks i heilbrigdispjonustunni um ahrif pess ad greina
heilabilunarsjukdominn snemma. Kostir fyrir hinn sjuka og adstandendur hans voru nefndir

helstir ad pau geti pa sett sig vid nyja framtidarsyn, unnt veeri ad byrja sem fyrst med studning
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og fraedslu og ad hinn greindi fai teekifzeri til ad afla sér pekkingar um sjukdéminn og einkenni
hans. Auk pess veeri greining i mérgum tilfellum stadfesting & grunsemdum og med henni
losnadi folk vid ovissu sem hefdi nagad pad i einhvern tima. Adstandendur hefdu tekifeeri til ad
skipuleggja og byggja upp 6formlegan studning og bua sig undir pa tilfinningalegu og likamlegu
byrdi sem i vaeendum veeri. Samfélagid myndi hagnast a greiningunni par sem unnt veeri ad byrja
strax ad undirbua urraedi sem koma parf & (lliffe o.fl., 2003).

Gallar pess ad greina sjukddéminn snemma, ad mati patttakenda i rannsokninni voru peir
helstir ad pad kemur til med ad skapa kvida fyrir framtidinni og valda punglyndi hja hinum
heilabilada og adstandendum og 6tta vid stimplun sem myndi breyta sambandi hins heilabilada
vid adra nakomna. Adstandendur myndu einnig upplifa stimplun, kvida og félagslega einangrun.
Starfsfolk éttadist ad greining svo snemma i sjukdomsferlinu veeri ekki ndkvaeem og geeti verid
rong. Gallarnir fyrir samfélagio og einstaklingana sem hlut eiga ad mali voru ad félagslegu
bjonustuna skorti samfellu i studningi og heilbrigdispjoénustuna skorti Urraedi, baedi vegna skorts

a starfsfolki og vegna kostnadar vid aukna pjénustu (lliffe o.fl., 2003).

parfir einstaklinga med heilabilun

Litid hefur verid rannsakad hvad einstaklingar med heilabilun kjosa sjalfir vardandi eigio
lif. P& hefur komid i 1j6s ad einstaklingar med veega til medal heilabilun eru vel feerir um ad velja
sér form heilbrigdispjonustu & &reidanlegan hatt og gefa vidhlytandi skyringar & vali sinu
(Horton-Deutsch, Twigg og Evans, 2007).

Einstaklingar med heilabilun eru steekkandi hopur og koma alls stadar ad ur samfélaginu.
Peir eru pvi eins misjafnir og peir eru margir. Af pvi leidir ad parfir peirra eru mjég mismunandi.
Mikilveegt er ad vita sogu einstaklingsins, félagsleg hlutverk hans, sjonarmid og aherslur, parfir
hans og langanir. Enginn pekkir sjaklinginn betur en fj6lskylda hans. HGn er i raun
sérfreedingurinn i lifssogu sjuklingsins.

/E fleiri sérfraedingar trda pvi ad heaegt sé ad bata geedi umdnnunar heilabiladra med pvi ad
einbeita sér ad pvi ad vidhalda sem lengst samskiptum sem virka, pad er med eda an orda, milli
hins veika einstaklings og umonnunaradila (Horton-Deutsch o.fl., 2007). Markmid medferdar
einstaklinga med heilabilun er ad auka geedi lifs peirra i stadinn fyrir ad blast vid einhverjum

betri horfum eda afturhvarfi til fyrra astands.
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Pad er augljéslega rangt ad ganga Ut fra pvi ad allir aldradir einstaklingar hafi sému parfir.
parfirnar haldast m.a. i hendur vid hafnina. I vissum kringumstaedum, t.d streitu og erfidleikum,
par sem folk tapar einhverjum hluta sjalfsvirdingar sinnar (vegna pess ad akvedin hafni
minnkar), reynir pad ad vidhalda virdingu sinni med pvi ad gera adra hluti vel og er pad
naudsynlegt fyrir pessa einstaklinga (Priestley, 2003).

Pad ad bua & eigin heimili, i kunnuglegu umhverfi veitir 6ryggi pratt fyrir minnkandi getu
og er mikilveegt til ad vardveita sjalfsskilning, sjalfraedi og tilfinningu fyrir pvi ad hafa stjorn &
eigin adsteedum og lifi (Gitlin, 2003). begar einstaklingar med heilabilun koma i 6kunnugt
umhverfi verdur oft vart 66ryggis hja peim, einbeiting peirra minnkar og varnaleysi verdur

aberandi.

Adkoma heilsugaslu

Umonnun einstaklinga med heilabilun fer ad storum hluta fram inna heimilinu og virdist
hvila ad mestu & fjolskyldunni (Papastavrou o.fl., 2007). bad er krafa pjodfélagsins ut fra
hagkvamnissjonarmidi ad einstaklingar med heilabilun dvelji sem lengst heima. I rannsoknum
um heilabilun kemur fram ad han er verulegt heilbrigdisvandamal sem eykur sjukdémsbyrdi og
kostnad samfélaga, heilbrigdiskerfa og einstaklinga (Brookmeyer, Grey og Kawas, 1998; Haan
og Wallace, 2004; Murman o.fl., 2002). Einnig hefur komid i ljés ad heilabilun er ein algengasta
orsok stofnanavistunar og jafnframt dyrari en fyrir adra sjuklingah6pa & sama aldri (Aguero-
Torres, Fratiglioni, Guo og Viitanen, 1998; Oddur Ingimarsson, Thor Aspelund og Palmi V.
Jonsson, 2004). Flestir kjosa ad bda heima sem lengst og pad er einnig oftast vilji fjélskyldunnar
ad annast sjuklinginn sem lengst heima (Teel og Carson, 2003).

Marghattadar breytingar hafa verid gerdar & heilbrigdiskerfinu undanfarna aratugi og hefur
sé& timi sem langveikir sjaklingar dvelja heima lengst ad miklum mun. bessar breytingar hafa haft
margvisleg ahrif a lif og adstedur heimilisfolks par sem fjolskyldumedlimir eru i auknum meeli
patttakendur i ad veita medferd og abyrgd peirra hefur aukist ad sama skapi (Benzein o.fl., 2008;
Kristin Bjornsdéttir, 2006). Stadreyndin er st ad par sem pjénustu heilbrigdis- og félagslegs
kerfis sleppir taka adstandendur vid abyrgd & uménnun langveikra. Po hefur fjarmagn ekki verid

feert & heilsugaeslusvidid nema ad takmorkudu leyti. Einnig virdist sem opinber pjonusta mismuni
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fjolskyldum & pann hatt ad pau heimili, par sem fjélskyldan er virkari patttakandi i uménnun
sjuklings, eru aftar i forgangsrod fyrir pjonustu (Tennessen, Fgrde og Nortvedt, 2009).

Adur var aherslan 4 ad sjakir dveldu & stofnunum og pa var miklu fjarmagni beint til
uppbyggingar slikra stada. EkKi virdist sem samfélagid hafi fylgt nyjum &herslum nzgilega vel
eftir par sem starfsemi heilsugaeslu og heimahjukrunar virdist litid hafa verid aukin samhlida
peim breytingum sem ordid hafa.

Hjukrunarfreedingar i heilsugeeslu eru i lykiladstodu ad sinna fjolskyldum einstaklinga med
heilabilun sem bua heima. Su breyting & heilbrigdiskerfinu ad feera heilbrigdispjénustuna i
auknum meeli inn & heimilin kallar & aukin samskipti hjukrunarfreedinga og adstandenda.
Umonnun, medferd, adstod og studningur & heimilunum veltur a samvinnu pessara adila (Kristin
Bjornsdottir, 2006). Adstod vid heilabilada verdur sifellt algengara vidfangsefni i heimahjakrun
(Kristin Bjornsdottir, 2008). Samkvamt Kalmaryfirlysingunni fra 2004 sem Islendingar eru
adilar ad skal litid & fjolskyldur einstaklinga med heilabilun sem g6da samstarfsadila vid
umdénnunina. Peir verdi ad fa studning og sveigjanlega lidveislu i sinum erfidu adsteedum og &
sinum forsendum, einnig i sorgarferli (FAAS-fréttir, 2011).

Mikilvaegt er ad fjolskyldur heilabiladra einstaklinga finni fyrir studningi
hjukrunarfreedinga. Med pvi ad eiga samradur vid hjukrunarfreding um ymsa paetti
umdénnunarinnar og samskipti innan fjolskyldunnar er liklegra ad peir taki medvitadri akvardanir
i pattum sem snla ad medferd og umoénnun hins sjuka. Einnig ad peim finnist peir vera virkir
patttakendur i medferd sjuklingsins (Purkis, Ceci og Bjérnsdéttir, 2008).

Rannsoknir hafa synt ad gott samband milli fjélskyldna og hjukrunarfraedinga leidi til
samskipta sem byggja & umhyggju, studningi, jakveedni, virdingu og gagnkveemu trausti
(LeGrow og Rossen, 2005; Wright og Leahey, 2009). Eigindleg rannsékn Duhamel og Talbot
(2004) bendir einnig til pess ad &hugi hjukrunarfreedinga fyrir fjélskyldunni sé grunnur ad
gagnkvaemu trausti i samskiptum og geri fjélskyldunni audveldara fyrir ad tja tilfinningar sinar
um kvida og 6tta og a pann hatt ad létta a byrdi sinni. Oft skortir pé & ad samskipti fjolskyldna og
hjukrunarfraedinga i heimapjonustu séu hreinskiptin (Purkis o.fl., 2008). Asteedurnar virdast fyrst

og fremst liggja i timaskorti og vegna takmarkads fjarmagns til pessa malaflokks.
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Fjolskyldur einstaklinga med heilabilun - ummaodnnun

Fjolskyldusamsetningin hefur breyst & undanfarinni 61d og skilgreiningar & fjolskyldunni
sOmuleidis. P6 eru ymis gildi sem hafa haldid sér og mé par nefna ad tengsl fjolskyldunnar
innbyradis og skyldur fjélskyldumedlima hver gagnavart 6drum eru enn rikjandi gildi i
natimafjélskyldum (Sigran Jaliusdéttir, 2001). Fjolskyldan ber abyrgd & sinum og annast sina.
Hlutverk hennar er ad neera, vernda, annast um, hjikra, kenna og hafa ahrif innan fjolskyldunnar.

Sigrun Jaliusdottir (2001) talar um samtimafjolskylduna (e. postmodern familysem
tilfinningaeiningu, par sem parfir hennar og verkefni breytist stédugt & hinum ymsu
timaskeidoum. Jafnframt kemur fram ad aherslan i fjélskyldumedferd hefur ferst fra pvi ad skoda
formgerd og hlutverk i ad skoda og fast vid samskiptaform, tjaskiptaform, tjaskiptaleidir og pad
hlutverk sem pad feer i samspili fjolskyldunnar; hvernig hver einstaklingur upplifir og ordar sinn
veruleika. Veruleiki fjolskyldu og einstaklinga hennar er afurd pess sem upplifun peirra og
tjaning hafa myndad i sameiningu (Sigran Jaliusdéttir, 2001).

Undanfarid hefur aherslan i umraedunni um heilabilun verid & fjolskylduna og pvi verid
haldid fram ad petta sé fjolskyldusjukdémur 21. aldarinnar. Umonnunaradili hins heilabilada er
langoftast medlimur ur nanustu fjélskyldu hans (Butcher, Holkup og Buchwalter, 2001). Petta 4,
ad hluta, efalaust raetur sinar i menningartengdum fjélskyldutengslum. Ymsar bandariskar
rannsoknir syna ad flestar fjolskyldur taka ad sér uménnun vegna pess ad per kjosa ad gera pad
(White og O"Brien, 2010). b6 eru dheettupeettir pess ad heilabiladir séu lagdir inn & stofnun og
einn peirra er skert fjolskylduvirkni. Spitznagel o.fl., (2006) rannsdkudu hvada pattir pad voru
sem rédu pvi hvort uménnunaradilar vildu lata leggja heilabiladan astvin inn a stofnun.
patttakendur i rannsékninni voru72 umoénnunaradilar og bornir voru saman annarsvegar peir sem
vildu lata leggja heilabiladan inn & stofnun (n=43) og hinsvegar peir sem ekki vildu pad (n=29).
Betri fjolskyldustarfhaefni og upplifadur studningur innan fjélskyldu var i peim hépi sem sidur
vildi innldgn. Einnig kom i 1jés ad pvi betri sem samskipti umdnnunaradila vid sjukling voru pvi
minni likur & ad sjuklingur yrdi settur a stofnun.

Pessar nidurstodur syna fram & mikilveegi samskipta innan fjélskyldunnar pegar kemur ad
bvi ad meta hvort leggja eigi sjukling inn & stofnun eda ekki. bzr benda til pess ad huga purfi ad

bvi ad byggja upp og vidhalda godum samskiptum innan fjélskyldunnar.
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Nutimafjoélskyldan er adalkraftur og ahrifavaldur i lifsstil einstaklinganna og heilsutengdri
hegdun. Han leggur minni aherslu a hvada hlutverk eru videigandi en meiri aherslu a edli
hlutverkanna og hversu vel henni gengur ad na markmidum sinum (Kaakinen o.fl., 2010).

Umonnun einstaklinga med heilabilun hvilir ad langmestu leyti & fjolskyldum
sjuklinganna. Helstu umoénnunaradilar eru makar og born sjaklings. Svo virdist sem
umdénnunaradilum langveikra finnist st abyrgd sem felst i uménnuninni vera yfirpyrmandi og ad
pbeir hafi ekki lengur tima fyrir sjalfa sig (Purkis o.fl., 2008).

peer atferlisbreytingar sem sjukdémurinn hefur i for med sér valda aukinni uménnunarbyrdi
eftir pvi sem sjukdomurinn agerist. (Berger o.fl., 2005). Mikilvegt er ad fleiri en einn i
fjolskyldunni komi ad umoénnuninni vegna hins mikla alags sem i henni felst.

pegar & lidur heilabilunarsjukdéminn og aukin atferliseinkenni koma fram getur pessi
umdnnun ordid fjolskyldunni pungber. Vid per personuleikabreytingar sem fylgja sjakdémnum
upplifa adstandendur mikinn missi og ganga i gegnum sorgarferli samfara uménnuninni. Petta
getur pannig leitt til lakari lifsgaeda og heilsufars hja uménnunaradilum (Argimon, Limon, Vila
og Cabezas, 2004). bunglyndi, vonleysi, preyta og félagsleg einangrun eru medal peirra patta
sem greindir hafa verid hja umonnunaradilum heilabiladra (Berger o fl. 2005; Gerdner,
Buckwalter og Reed, 2003; Shaw o.fl., 2003). Sjuklingar verda, eftir pvi sem lidur a
sjukdémsferlid, sifellt hadari umonnunaradilum og deemi eru um illa medferd i heimahdsum par
sem adstandendur hafa ekki geta stadid undir peim krofum sem umaonnunin gerir til peirra
(Health, Brown, Kobylarz og Castafio, 2005). Ymsar rannsoknir benda til sterkrar fylgni milli
atferlistruflana einstaklinga med heilabilun og heilbrigdis uménnunaradila. Adams, McClendon
og Smyth (2008) ranns6kudu gaedi samskipta i uménnun heilabiladra. baer komust ad pvi ad
missir a nanum samskiptum, trinadarsambandi og tilfinningunni ad vera madur sjalfur ollu
mestri streitu og juku & punglyndi uménnunaradila. Einnig virdist sem fjélskylduvirkni hafi ahrif
a upplifun & umdénnun a pann hatt ad pvi innihaldsrikari sem samskiptin voru fyrir veikindin, pvi
Iéttari reyndist umonnunin. Rannsdkn Bedard, Koivuranta og Stuckley (2004) synir ad fyrri
tengsl fjolskyldunnar vid hinn sjuka skipta verulegu mali, par sem god fyrri tengsl milli adila
virdast minnka upplifada umonnunarbyrdi ettingja. bPessu ber saman vid nidurstodur Steadman,
Tremont og Davis (2007), sem ad auki komust ad pvi ad peir uménnunaradilar sem hofou

neikvaed samskipti vid sjukling fyrir veikindi hans voru liklegri til ad bregdast & neikvaedan hatt
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vid atferlistruflunum sjaklingsins. Auk pess voru hefileikar peirra til samskipta og til lausnar
vandamala mun lakari.

Adrir peettir en atferlistruflanir virdast einnig auka & vanlidan umoénnunaradila. Deimling
o.fl. (2001) gerdu rannsokn par sem kannad var hvort adrir pattir hefdu ahrif & lidan
uménnunaradila samfara atferlistruflunum sjuklings. bar kemur fram ad neikveett
fjolskylduumhverfi og akvordunarferli fjolskyldunnar eykur umtalsvert & punglyndi
umoénnunaradila.

Umonnun heilabiladra einstaklinga, sem og annarra langveikra, er ekki stodugt astand.
Jafnframt pvi sem sjukdomurinn agerist parf fjélskyldan ad adlagast nyjum adsteedum og takast a
vid ny vandamal jafnédum og pau koma upp. Sifellt parf ad taka nyjar akvardanir um uménnun
og medferd med tilliti til breytts astands sjuklingsins (Cox og Davis, 1999).

Fjolskylduvirkni visar til getu fjolskyldunnar til ad mata peim krofum sem gerdar eru til
einstaklinganna innan hennar i proskaferli fjolskyldunnar. Fjolskylduvirknin neer til starfsheefni
fjolskyldunnar & premur svioum; tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissvidi. Fjolskylduvirkni
er birtingarmynd tilfinninga, samskipta og atferlis einstaklinganna sem mynda fjolskylduna. Ur
henni ma lesa hversu vel eda illa fjolskyldunni gengur ad takast a vid vandamal sem upp koma

og hvar styrkleikar og veikleikar hennar liggja (Wright og Leahey, 2009).

Fjolskylduhjukrun
Pad er misjafnt hvernig fjolskyldur upplifa sjukdéma sem leggjast & einstaklinga innan

hennar. Heegt er ad lita & sjakdominn sem ogn, askorun, 6vin, refsingu, veikleika, Iétti eda missi.
Vidbroégdin eru pvi mismunandi. Sé upplifun fjélskyldunnar sd ad sjukdémurinn sé missir parf
han ad fa ad syrgja missi getu og virkni. Sjai han sjakdéminn sem askorun leitar hin leida til ad
na tokum & adsteedunum frekar en ad einbeita sér ad neikveedum pattum (Wright og Bell, 2009).
peer leggja aherslu a vidhorf fjolskyldunnar sem grundvoll ad pvi hvernig hun byggir upp |if sitt
og hvernig han tvinnar pvi saman vid lif annarra. Lifsvidhorf (e. core believeskoma skyrt i 1j6s
vid pau vidbrogd sem fjolskyldan synir vid veikindum. Ekki er um nein rétt lifsvidhorf ad reeda
en pau geta verid a pann veg ad pau draga verulega Ur virkni fjolskyldunnar pegar eitthvad bjatar
a. Hjukrunarfraedingar hafa teekifaeri til ad adstoda fjolskyldur vid ad bera kennsl a pau vidhorf

sem veikja fjolskylduna og pau sem styrkja hana. Pad skiptir mali med hvada heetti pessi vidhorf
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hafa ahrif a lif fjolskyldunnar med tilliti til samskipta og atferlis. Vidhorf sem draga ar
styrkleikum fjolskyldunnar parf ad skoda, takast a vid og breyta. Vidhorf sem styrkja
fjolskylduna i veikindum parf ad draga fram og stydja vid (Wright og Bell, 2009).

Fjolskylduhjukrun hefur verid ad eflast & undanférnum arum (Erla Kolbrin Svavarsdottir,
2008) enda er fjolskyldan ordin virkari patttakandi i allri uménnun langveikra einstaklinga i pvi
samfélagi sem vid bdum i. broun pekkingar a svidi fjolskylduhjukrunar hefur verid mikil
undanfarna aratugi. I fjdlskylduhjukrun er markmidid ad hafa ahrif & lidan fjolskyldunnar.
Samkvaemt Calgary-fjolskyldulikaninu er fjolskylduhjakrun markviss hjukrunarmedferd sem
lytur ad pvi ad sja vandamalin i nyju ljési og pannig ad koma auga a nyjar og ahrifarikar lausnir.
Hun midar ad pvi ad studla ad, bata og/eda vidhalda ahrifarikri fjolskylduvirkni & premur
svidum: tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissvidi. Medferd getur verid til ad hafa ahrif 4 eitt
svid eda 0Oll og breyting & einu svidi hefur ahrif & annad. Fjolskylduhjukrun & tilfinningasvioi
snertir tilfinningaleg vidbrogo fjolskyldunnar vid veikindum, ahyggjur peirra og veentingar.
Vitsmunalega svidid neer yfir porf fyrir freedslu, styrkleika fjolskyldunnar og ad adskilja
vandamalid fra personu sjuklingsins. Atferlissvidid kemur inn & ad finna jafnveegi & milli of
mikillar umdnnunar og of litillar uménnunar (Wright og Leahey, 2009). Mikilvegt er fyrir
fjolskyldur ad gera sér grein fyrir pvi hversu mikla uménnun sjuklingurinn parf 4 ad halda fra
fjolskyldunni en einnig purfa fjolskyldur ad pekkja eigin mork og vita hveneer er rétt ad taka sér
hvild fra uménnuninni.

I Calgary-fjolskyldulikaninu er 16gd ahersla & samband hjikrunarfraedings og fjolskyldu.
Samskipti pessara adila purfa ad vera jakvaed og gagnvirk svo saman geti peir byggt upp
gagnkvamt traust og virdingu. Tekid er tillit til vidhorfa og tilfinninga allra og peim gert jafnhatt
undir hofdi. Hjukrunarmedferd er virk pegar hun leidir til jakvaedra breytinga & fjolskylduvirkni
og pegar fjolskyldan synir jakveed vidbrogd i samskiptum vid hjukrunarfraedinginn (Wright og
Leahey, 2009).

Oft er pad pannig ad fjolskyldan er hraedd, sorgmadd og reid pegar einstaklingur innan
hennar veikist en getur ekki tengt pessar tilfinningar vid pad sem komid hefur fyrir.
Fjolskylduhjukrunarmedferd getur hjalpad pessum fjélskyldum ad skilja tengslin milli neikvaedra
tilfinninga og reynslunnar af pvi ad einstaklingur innan hennar veikist (Wright og Bell, 2004).

Avinningur af fjdlskylduhjakrun hefur verid rannsakadur hja mérgum sjiklingahépum og

er meaelanlegur. LeGrow og Rossen, (2005) gerdu rannsokn par sem hjukrunarfreedingar og
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fjolskyldur veikra barna tjadu sig um ahrif fjolskyldumidadrar hjukrunarmedferdar. Notadar voru
eigndlegar og megindlegar rannsoknaradferdir. Par kom fram ad hjukrunarfreedingar matu
fjolskyldur sjaklinga sinna med betri tilfinningalega lidan og einnig urdu samskipti milli peirra
markvissari og tidari pegar notast var vid fjélskyldumidada hjukrun. Sambandinu milli
hjukrunarfreedinganna og sjuklinganna var lyst, baedi af fjélskyldunum og
hjukrunarfreedingunum, sem opnu, stydjandi, jakvaedu, hjalpsému, virdingarfullu, gagnkvemu
og traustu (LeGrow og Rossen, 2005).

Duhamel og Talbot (2004) gerdu eigindlega rannsokn (n=72) & dhrifum fjélskyldumidadrar
hjukrunarmedferdar fyrir fjolskyldur einstaklinga sem héfou fengid hjartaafall eda heilablodfall.
Medferdin byggadi & Calgary-fjélskyldulikaninu. Nidurstddurnar syndu ad allir peettir
hjakrunarmedferdar eru gagnlegir fjolskyldum veikra einstaklinga. Hlylegt vidmot
hjakrunarfreedings byggdi upp traust sem gerdi patttakendum léttara ad tj tilfinningar sinar, svo
sem kvida og otta. Gerd fjolskyldutrés hjalpadi vid ad sja ahrif sjukdomsins & alla einstaklinga
innan fjolskyldunnar og einnig ad sja ad pratt fyrir alla erfidleika stedi fjolskyldan enn sem fyrr.
Medferdarspurningar komu gjarnan af stad samraedum um akvedin malefni sem ekki hofou verid
reedd adur og einnig audveldudu pau fjolskyldum ad koma auga a styrkleika innan fjolskyldunnar
0g Urraedi. Ao fa teekifzeri til ad tja sig um reynslu sina i vidurvist annarra fjolskyldumedlima
reyndist draga ur pjaningunni og einnig gerdu patttakendur sér betur grein fyrir lidan og reynslu
annarra i fjolskyldunni. Pad ad gera vidbrdgd einstaklinga innan fjolskyldunnar vid veikindum
edlileg reyndist mjog hjalplegt (Duhamel og Talbot, 2004). Nidurstddur rannsdknar sem gerd var
medal hjukrunarfraedinga & barnadeild voru & svipudum nétum. Hjakrunarfraedingarnir toldu sig
auk pess na ad safna meiri upplysingum 4 styttri tima um fjolskyldurnar med pvi ad nota
fjolskyldutré og tengslakort (Martinez, D" Artois og Rennick, 2007).

Hjukrunarfreedingar a geddeildum deildu reynslu sinni af innleidingu Calgary-
fjolskyldulikansins. Afgerandi jakveedar breytingar urdu a sjalfstrausti peirra, ansegju, pekkingu
og hafileikum i samskiptum vid fjolskyldurnar. Sama er ad segja um afstddu peirra til

fjolskyldna sjuklinga (Simpson o.fl., 2006).
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Medferdarsamreadur

I bok sinni, Beliefs and llinesdfjalla hfundarnir um samraedur og leita svara vid
spurningunni; hvers vegna télum vid saman? bar komast ad peirri nidurstédu ad samraedur séu
farvegur pess ad segja fra og hlusta (e. storytelling and storlistening par sem allir patttakendur
séu i senn frasagnaradilar og hlustendur. Samraedur eru ordaskipti um vidhorf, skodanir,
hugmyndir, uppg6tvanir og hugarfar sem eru sprottin ur bakgrunni okkar, menningarlegum og
felagslegum (Wright og Bell, 2009).

Samradur hjukrunarfraedinga og fjolskyldna hafa tilgang og eru medferd i sjalfu sér. Ahrif
vidtala hafa verid rannsékud og komid hefur i 1j6s ad pau hafa audveldad fjélskyldum ad takast a

vid veikindi &ttingja. Avinningur af vidtélum er fjélpaettur:

o Utrés; patttakendur tja tifinningar, hugsanir og vandamal og slikt er viss léttir.

o Aukin sjalfsvirding; patttakendur fa tilfinningu um ad vera vidurkenndir sem verougir
einstaklingar.

o Tilfinning um tilgang; pad hefur tilgang ad segja 6drum fra eigin reynslu og vekja athygli
almennings og fredimanna & veikindunum.

o0 Aukinn sjalfsskilningur; patttakendur sja hlutina og samhengi peirra i nyju ljosi.
Sjalfsefling; felur i sér akvardanatdku og breytingu til batnadar.

o Lekning, Visar til margvislegra fyrirbara svo sem betri neetursvefns.

Auk pessa hjalpa samraedur einstaklingum ad sja hvad skiptir mali og hvad ekki (Duhamel
og Dupuis, 2004; Phinney, 2006).

Tilgangur medferdarsamradna hjukrunarfraedings og fjolskyldu er ad safna upplysingum
og veita medferd (Wright og Leahey, 2009). Einnig felst i peim freedsla um sjukdéminn og pann
félagslega studning sem i bodi er. Markvissar medferdarsamraedur draga fram styrkleika
fjolskyldunnar og hefur pannig jakvaed og uppbyggileg ahrif sem studla ad adlégum
fjolskyldunnar ad breyttum adsteedum sem felast i pvi ad einstaklingur innan hennar veikist
(LeGrow og Rossen, 2005). Fjolskyldan er adstodud vid ad sja nyjar lausnir sem tengjast
veikindum fjolskyldumedlims. Einnig byggja pessar samraedur a ad hrosa fjolskyldunni og a
pann hatt er fjolskyldunni synd vidurkenning og hin adstodud vid ad sja sig i nyju ljési. par er
kominn grundvollur fyrir breytingum innan fjolskyldunnar og framférum (Wright og Leahey,
2009).
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Hringlaga samskipti voru proud af Tomm (1980). Tilgangur med peim er ad draga fram
pau ahrif sem atferli og hugsanir eins fjolskyldumedlims hefur & atferli og hugsanir annarra
fjolskyldumedlima (Bell, 2000). Medferdarsamradur gefa tilefni til breytinga & vidhorfum,
hugmyndum og moguleikum sem tengjast peim vanda sem fengist er vid. Fjolskyldan getur
fundid nyjan flét & vandanum med pvi ad reeda um hann og préad med sér nyja syn. Fjolskyldan
sjalf er mest feer um ad sja hvada lausnir eru raunhafar og falla ad peirra lifi (Benzein o.fl.,
2008). bannig eru pad fjolskyldan og hjukrunarfreedingurinn sem saman vinna ad lausn vandans.

Med peim breytingum & heilbrigdiskerfinu ad draga Ur legudégum sjukrahisa og lengja
pann tima sem langveikir dvelja heima eru gerdar meiri kréfur til fjdlskyldna sjuklinga en einnig
til hjukrunarfreedinga sem veita pjonustu inni & heimilunum. I Haskélanum i Kalmar i Svipjod
var sett & stofn deild sem helgadi sig fjolskyldumidadri hjukrun og byggdist & rannséknum,
menntun og klinisku starfi. Par er bodid upp & medferdarsamraedur fjolskyldna vid
hjukrunarfreedinga sem ad morgu leyti svipar til markvissrar hjukrunarmedferd i Calgary-
medferdarlikaninu. Fjélskyldur sem tekid hafa patt i pessum samraedum l16gdu mat a peer og
helsti avinningur peirra var meiri vellidan, stadfesting einstaklinganna & peim sem persénum og
aukinn skilningur peirra hvert & 6dru. bau fundu fyrir leeknandi ahrifum samraednanna. Ad auki
fannst fjolskyldunum ad vid pad ad hlusta a adra i fjolskyldunni segja fra, faerdust
einstaklingarnir naer hver 6drum sem leiddi til baettra samskipti innan fjolskyldunnar (Benzein,
o.fl., 2008).

Wright og Leahey (2009) mela med ad hjukrunarfraedingurinn skrifi fjolskyldunni bréf
(therapeutic lettensad lidnum tilteknum tima fra samreedunum. Par reifar hjuakrunarfraedingurinn
adalinnihald samraednanna, hrosar fjolskyldunni fyrir styrk hennar og Urraedi og kemur med

athugasemdir.

Medferdarrannsoknir i hjukrun
Porf fyrir medferdarrannsoknir hefur aukist samfara breyttum aherslum i
heilbrigdiskerfinu. I nGtimasamfélagi eru sifellt meiri aherslur & skilvirkni og & petta ekki sist vid
um starfsfolk heilbrigdispjonustunnar. Gudrin Arnadéttir og porlakur Karlsson (2003) tala um
ad breyttar krofur og fjarhagslegur samdrattur i heilbrigdiskerfinu hafi knid a um synilegan

arangur af thlutun. Mikil fjélgun hefur ordid & medferdarrannsoknum medal hjukrunarfreedinga
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undanfarin ar. Mikilveegt er ad préa medferdir sem gagnast hdpum med sérteek
heilbrigdisvandamal. Med pvi ad bera saman rannsoknir mismunandi medferda er
hjukrunarfreedingum gert kleift ad velja (Conn, 2005). Einnig minnka slikar rannsoknir bilid
milli rannsakenda og starfandi hjukrunarfraedinga. bad gerist & pann hatt ad pekking sem aflad er
a visindalegan hatt er nytt i starfi og par sem sérteek pekking verdur almennt kunn. Leahey og
Svavarsdottir (2009) segja pad aridandi fyrir sjaklinga, fjolskyldur, heilbrigdisstarfsfolk og
heilbrigdiskerfid ad hrada pessu ferli. Pad geti p6 verid flokid, vanda purfi til pess og taka i
morgum skrefum.

Ny pekking verdur til pegar hagt er ad syna fram a hvers vegna tiltekin medferd ber
arangur fyrir tiltekinn hdp skjolsteedinga. Daemi um slikt er proun hjakrunarmedferdar fyrir
umoénnunaradila Alzheimersjuklinga (Ducharme o.fl., 2009). bar gerdu medferdarrannsokn sem
beindist ad pvi ad beta lidan umdnnunaradila og audvelda peim ad takast & vid pad hlutverk sem
felst i umonnun einstaklinga med Alzheimer sjukdém. Markmidid var ad préa medferdarform
par sem bodin var fredsla og alit hjukrunarfreedings, psycheeducational progranmed pad fyrir
augum ad hafa ahrif & vitraena svidid i fjolskylduvirkni. petta medferdarform var lagad ad pérfum
fjolskyldna nygreindra Alzheimers sjuklinga. Hugmyndafraedilegur bakgrunnur rannsoknarinnar
var likan, role transition modelsem proad var af Meleis, Sawyer, Im, Messias og Schumacher
(2000). Samkveemt pessu likani er tilfeersla (e. transition) timabil 6stédugleika sem ber med sér
66ryggi. bad stendur fyrir ferd (e. passaggfra einu stigi eda astandi til annars. I kjéIfar breytinga
kemur ferli par sem & sér stad tilfeersla fra einu lifsproskastigi yfir & annad, eda eins og hja
fjolskyldum heilabiladra yfir & stig nyrra hlutverka svo sem uménnunar. Arangursrik breyting &
hlutverkum felur i sér nyja pekkingu og hefileika, upplifad sjalfséryggi i nytilkomnum
adsteedum asamt anagjulegum samskiptum i félagslegu studningskerfi, badi 6formlegu og
formlegu. Ahersla er & ad fjélskyldan er samstarfsadili vid uménnun og litid er 4 hana sem
sérfraeding i samstarfinu.

Rannsdkninni var skipt nidur i 4 stig; 1) ad kanna parfir uménnunaradila, 2) ad hanna og
meta drég ad hjukrunarmedferd, 3) ad kortleggja (e. mapping medferdina og 4) ad préfa og meta
medferdina med eigindlegri rannsdknaradferd.

patttakendur i fyrsta hluta rannsoknarinnar voru 13 umoénnunaradilar einstaklinga med
nygreindan Alzheimer-sjukddm, 4 eiginkonur, 3 eiginmenn, 5 detur og 1 sonur. Medalaldur

patttakenda var 67 ar. Medalaldur sjuklinganna var 80 ar. Umdnnun folst adallega i
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tilfinningalegum studningi og ad hjalpa sjuklingum vid ad muna nytsamlega peetti, t.d. hvar hlutir
voru geymdir og ad muna ad maeta & stefnumat a réttum tima og ad hafa umsjon med inntéku
lyfja.

I fyrsta hluta rannsoknarinnar voru tekin vidtol vid patttakendur par sem notadar voru
halfopnar spurningar. barfir uménnunaradila sem skilgeindar voru eftir pessi vidtol voru; a) ad
skilja sjakdominn, b) ad proa nyja hefileika midada ad astandi sjuklings og ad finna jafnveegi i
lifinu, c) ad préa hafileika til samskipta vid astvininn, d) ad fa stadfestingu & getu peirra til ad
annast um sjuklinginn og ad gefa umdénnuninni meiningu, e) ad reeda dbyrgd & umoénnuninni vid
fjolskylduna, f) ad kynnast félagslegri pjonustu sem i bodi er og ad mynda tengsl vid
heilbrigdisstarfsfdlk, g) ad vita hvers veeri ad vaenta med sjuklinginn og pa sjalfa og ad gera
framtidardeetlanir og h) ad tala um sorgina sem fylgir pvi ad missa einstaklinginn sem peir
pekktu.

A 60ru stigi voru gerd drog ad hjukrunarmedferd byggdum & pérfum uménnunaradilanna
vid ad adlagast nyju hlutverki. A grundvelli rannsokna var 4kvedid ad hafa einstaklingsmedferd
sem ol i sér 7 vidtol med viku millibili. | vidtélunum voru patttakendur spurdir alits & peim
porfum sem skilgreindar h6fdu verid i fyrsta hlutanum og peir einnig spurdir & hvernig formi
peir myndu vilja fa meoferd (skriflega, i vidtélum eda med verkefnum sem peir ynni heima).
parna kom fram ad baedi vidtalsmedferd og skriflegar upplysingar sem haegt vaeri ad taka med sér
heim og fara yfir seinna voru akjosanleg medferdarform.

pridja stig rannsoknarinnar fol i sér ad endurskilgreina pemun ar fyrsta hluta eftir viotol vio
patttakendur. Sidan voru videigandi freedslupaettir og pjalfun hefileika skrad a grunni

hugmyndafradi likansins og annarra likana. Til deemis var eitt pemad sem unnid var med A a

i f a

meH °ryggi og -°ryggi sem fylgir sj%kd:- mnumi

um vidhorf til veikinda (e. lllness Beliefes Modgsem unnid var af Wright, Watson og Bell
(1996) og fjallad er um hér ad framan. Medferdin folst i vidtdlum vid patttakendur og peir fengu
einnig freedslubaekling sem byggdur var a efni vidtalanna. Viétolin foru pannig fram ad
hjukrunarfreedingurinn hlustadi med athygli og fordomalaust & pad sem péatttakandinn hafdi ad
segja um upplifun sina og visadi honum leidina i gegnum breytingaferlid. Tenging var dregin
milli &hersluatrida medferdarinnar og reynslu patttakenda. Pannig var motun
hjukrunarmedferdarinnar byggd a fraeedilegum bakgrunni auk raunverulegrar reynslu patttakenda

0g midud ad pvi ad gera peim breytingar i umonnunarferlinu léttbeerari.
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A fjorda stigi for fram mat & hjukrunarmedferdinni. pad for pannig fram ad tveir
uménnunaradilar sem ekki hofou tekid patt i fyrri hlutum rannséknarinnar toku patt i samraedum
vid hjukrunarfraeding sem ekki hafdi tekid patt i 6drum samraedum i rannsokninni.
patttakendurnir tveir 16gdu mat & medferdina og settu fram deemi um &rangur. Einnig gagnryndu
pbeir pad sem betur matti fara og komu med tilldgur til utbota. Nidurstédurnar voru jakvaedar med
tilliti til pess ad setja vandamalin i rétt samhengi, ad eiga betri samskipti vid sjuklinginn, annast
hann betur og ad leita hjalpar. Ad lokum voru gerdar litilshattar breytingar & medferdinni i
kjolfar pessa mats. Pessi rannsokn, ad sogn rannsakenda, er ein af faum par sem
hjukrunarmedferd er unnin i samvinnu vid fulltrda peirra sem koma til med ad eiga ad nj6ta
hennar (Ducharme o.fl., 2009).

Hjukrunarfreedingar sem vinna med fjélskyldum einstaklinga med heilabilun purfa ad
hlusta eftir porfum hverrar einstakrar fjolskyldu og leggja &herslu & styrkleika hennar. Med
Kliniskri reynslu og rannséknum ma proa frekar medferdir sem falla ad porfum pessa hops og

kréfum samfélagsins.

Samantekt

Heilabilun er 6laeknandi stigvaxandi sjukdomur sem leidir til vitreennar skerdingar,
atferlistruflana og personuleikabreytinga. Sjakdomurinn ryrir mjog lifsgaedi sjuklingsins og hefur
mikil &hrif & pa sem naest honum standa. Ekki hefur verid unnt ad greina orsakir sjukdémsins en
erfair spila par einhvern péatt. Mikilveegt er ad greina sjakdéminn snemma svo hefja megi
studning sem fyrst og til ad auka moguleika & ad haegja & sjukdomsferlinu. bad er sjuklingnum
mikilveegt ad bua i kunnuglegu umhverfi med folki sem hann pekkir og treystir. bvi er mikilveegt
ad sjuklingurinn dvelji heima sem lengst. betta kallar & aukna pjonustu heilsugaeslunnar par sem
starfsfolk hennar parf ad adstoda fjolskylduna vid pa dbyrgd sem umodnnun felur i sér.
Naudsynlegt er ad samskipti milli pessara adila séu god og ad fjolskyldan skipti med sér verkum
i umonnuninni par sem umodnnunarbyrdi einstaklinga med heilabilun er pegar fra lidur pung,
beedi tilfinningalega og andlega og einnig getur hun valdid neikveedum likamlegum einkennum
hja umodnnunaradila.

Fjolskylduhjukrun hefur verid ad eflast & undanférnum arum en med henni er stefnt ad pvi

ad hafa jakveed ahrif & lidan fjolskyldunnar. Hugmyndafradi Calgary-



fjolskylduhjakrunarlikansin byggir & samskiptum hjakrunarfraedinga og fjolskyldna par sem
ahersla er a gagnkveemt traust og virdingu. Rannsoknir & svidi fjolskylduhjukrunar eru grunnur

ad nyrri pekkingu sem getur leitt til beettrar pjonustu hjukrunarfreedinga.

34
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Kafli 3 ADFERDAFR/EDI

I pessum kafla verdur fjallad um adferd rannsoknarinnar. Greint verdur fra
rannsoknarsnidi, patttakendum og maeliteekjum. Framkveemd rannsoknarinnar verdur lyst sem og
sidfreedilegum pattum sem tengjast gagnaséfnuninni og medferd upplysinga. Ad lokum verdur

fjallad um tolfreedilegar adgerdir sem notadar voru vid rannsoknina.

Rannséknarsnid

Rannsdknin var hjukrunarrannsokn og byggdi a megindlegri adferd (e. quantitative
method) par sem notad var adlagad tilraunasnid (e. quasiexperimental study desigrpetta snid
var valid vegna adsteedna og vidfangsefnis rannsdknarinnar par sem pad hentar vel vid
rannsoknir & mannlegum adsteedum folks (Polit og Beck, 2008). | megindlegum rannséknum er
unnid med breytur (e. variable$ en breytur eru hvert pad fyrirberi sem rannsakad er og er
breytilegt milli einstaklinga eda fyrirbeera (Amalia Bjornsdottir, 2003). Tilgangur adlagadra
tilraunasnida er ad skyra tengsl og/eda orsok (Polit og Beck, 2008).

01 02
01= meeling fyrir medferd (timi 1), X=medferd, 02=meling eftir medferd (timi2)

Mynd 4.Adlagad tilraunasnid, tilraunahopi veitt medferd

I tilraunum er rannsakandinn virkur adili en i 68rum ranns6knum er hann ahorfandi.
Tilraunir fela i sér ad tveir hopar eru bornir saman eftir ad annar hopurinn fer ihlutun, sem i
pessari rannsokn var markviss hjukrunarmedferd (sja mynd 4). Malingarnar foru fram i upphafi
rannsoknar (timi 1) og eftir ad ihlutun hafdi att sér stad hja tilraunahopi (timi 2). Thlutunin er
frumbreyta og rannsakandinn veitir hluta patttakenda medferd en 6drum ekki eda peir fa adra
medferd. Sidan er arangur ihlutunarinnar metinn med pvi ad bera saman hépana tvo (Amalia
Bjornsdottir, 2003; Polit og Beck, 2008). bannig faest fylgibreyta sem i pessari rannsokn var
aukinn upplifadur studningur hja adstandendum og betri fjélskylduvirkni. Skodud voru pau ahrif
sem ihlutunin hafdi & patttakendurna. Styrkleiki ihlutunar er metinn & grundvelli pess hversu

mikil, hverslu tid og hve langan tima han stendur yfir og auk pess hversu sérhafd han er (Polit
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og Beck, 2008). Su markvissa hjukrunarmedferd sem veitt var i pessari rannsokn var fraedslu- og
studningsmedferd sem veitt var i eitt skipti og telst pvi vera skammtimamedferd.

Til samanburdar fela sannar tilraunir i sér medhondlun, stjornun og tilviljunarskiptingu en i
adlogudu tilraunasnidi vantar oft annadhvort tilviljunarskiptingu eda samanburdarhdp (Polit og
Beck, 2008). Stjornun faest med medhondlun (medferd/ihlutun), tilviljunarskiptingu og stjorn a
umhverfispattum, auk pess sem notadur er samanburdur tveggja eda fleiri hopa. Til ad haegt sé ad
alykta ad medhondlunin hafi haft ahrif, parf ad gera samanburd sem felur i sér tengsl milli breyta
(Polit og Beck, 2008). I pessari rannsokn var samanburdarhopurinn fjélskyldur einstaklinga sem
greinst hafa med heilabilun og bda heima & Sudvesturhluta landsins og fengu ekki markvissa
hjukrunarmedferd heldur hefdbunda medferd sem veitt er i samfélaginu fyrir pennan hop.

Styrkur adlagadra tilraunasnida felst i hagnyti peirra og hversu vel pau henta til
bekkingarpréunar i hjukrun. Margar rannsoknir sem tengjast hjakrun eru gerdar vid vidkvemar
adstaedur par sem personuleg malefni patttakenda tvinnast inn i. bvi er, af mannadarasteedum,
ekki unnt ad framkvaema sannar tilraunir. Med pvi ad nota sannar tilraunir veeri auk pess
omogulegt ad svara rannsdknarspurningum sem lagdar eru fram.

Ogn vid innra réttmaetrannsoknarinnar felst i pridju breytunni. Rannsakandi parf alltaf ad
hafa i huga ad einhver utanadkomandi ahrif, pridja breyta, geti skekkt nidurstédur
rannsoknarinnar og hvort haegt sé ad fullyrda um orsakasamband milli frumbreytu og
fylgibreytu. Vissa parf ad vera fyrir pvi ad verid sé ad meela rétta peetti, pa sem svara
spurningunum sem verid er ad leita svara vid (Sigurlina Davidsdottir, 2003). peettir sem geta
6gnad innra réttmaeti rannsokna eru helstir; saga patttakenda, proski peirra, préfun, val &
patttakendum og patttakendur sem heetta (Polit og Beck, 2008).

Ytra réttmaetrannsokna visar til pess hvort rannsakandi geti alhaft nidurstodurnar yfir &
adra hopa eda adrar adstaedur (Sigurlina Davidsdottir, 2003). Helstu dgnir vid ytra réttmaeti
rannsoknar eru; tengsl milli vals & patttakendum og medferdar, tengsl milli medferdar og fyrri
medferdar, vidbrogd og tengsl vid forpréfun og ahrif tilraunaferlis (Polit og Beck, 2008). Erfitt
getur verid ad hafa stjorn & pattum sem hafa ahrif & rannsoknina sem og ad utiloka adrar breytur
sem geta haft ahrif & nidurstédurnar.
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Pydi og Urtak

Pyai i pessari rannsokn var allir skradir adstandendur einstaklinga sem bla &
Sudvesturhorni landsins og greinst hafa med heilabilun & Minnismottoku Landakoti.
Sjuklingarnir bjuggu allir heima og padu hefédbundna pjonustu ar samfélaginu, sumir voru i
dagvist einhverja daga vikunnar en adrir ekki. Peir koma i eftirlit & Minnismottoku reglulega og
hitta pa sinn leekni og hjukrunarfreeding. Ekki var spurt sérstaklega um hversu langt
sjukdoémurinn er genginn en péatttakendur voru bednir ad svara pvi hversu langur timi var lidinn
fra greiningu sjukdomsins. Fjolskyldur pessara einstaklinga bjuggu allar & Sudvesturhorni

landsins. EKKi var sérstaklega spurt um busetuform fjolskyldumedlima.

Skilyrai fyrir vali i artak

1. Skradur nanasti adstandandi einstaklings sem greindur hefur verid med heilabilun og

busettur var heima & Sudvesturhorni landsins.

2. Annar nainn adstandandi, tilnefndur af nanasta adstandanda einstaklings sem greindur

hefur verid med heilabilun og basettur var heima & Sudvesturhorni landsins.

3. Paétttakendur purftu ad geta lesio, talad og skrifad islensku.

Val a urtaki

pad eru einkum fjogur atridi sem hafa ahrif & hversu gdd urtok eru. pessi atridi eru sterd
artaks, dreifing i pydi, hve nakveemur listi er yfir alla i pydi og Urtaksadferd (Porélfur
parlindsson og borlakur Karlsson, 2003).

Urtakid i pessari rannsokn var slembidrtak (e. random samplirjcbar sem tilviljun rédi pvi
hverjir voru valdir i artakid. Yfirleknir Minnisméttokunnar valdi af handah6fi 30 adstandendur
einstaklinga sem hofou fengid greiningu & heilabilunarsjakdomnum og bjuggu heima &
Sudvesturhorni landsins. Peir sem voldust i urtakid og sampykktu patttoku i rannsokninni
tilnefndu einn annan adstandanda til ad taka patt i rannsokninni med sér. Urtakid samanstod pvi
af fjérum hopum; nanustu adstandendum i tilraunahdpi, 68rum nanum adstandendum i
tilraunahdpi, nanustu adstandendum i samanburdarhopi og 6drum nanum adstandendum i

samanburdarhopi.
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/tla ma ad dreifing i pydi pessarar rannséknar hafi verio nokkud jofn par sem tilviljun rédi
vali einstaklinganna i urtakid pott smad Urtaksins geeti hafa haft ahrif & urtaksvillu. Gera ma rao
fyrir ad allir einstaklingarnir i pydinu hafi haft jafna moguleika & ad lenda i Urtakinu par sem listi
er til yfir alla pa einstaklinga, blsetta & Sudvesturhorni landsins, sem fengid hafa greiningu
heilabilunarsjukdoms & Minnismottoku. Eftir ad valid hafdi verid i artakid hofou tveir
hjukrunarfreedingar & Minnismottdku sidan samband simleidis vid pessa einstaklinga og kynntu
fyrir peim rannsdéknina og fengu sampykki peirra fyrir patttoku. Ad pvi loknu fengu peer pridja
hjakrunarfreedinginn til ad skipta listanum i tvo hdpa, tilraunahép og samanburdarhdp og var pad
gert af handahofi.

Meeliteeki rannsoknarinnar
prir spurningalistar voru lagdir fyrir patttakendur:

Einkenni fjolskyldunnar og lidan patttakenda

Spurningalisti um einkenni fjolskyldunnar og félagslega og andlega lidan. I pessum lista er
spurt um almennan bakgrunn patttakenda. Spurt er um aldur, kyn, tengsl vid sjukling, menntun,
tekjur, tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms og starfshlutfall. Einnig eru spurningar um
félagslega lidan; tima sem eytt er i &hugamal, einangrun i uménnunarhlutverkinu, porf fyrir
adstod og fengna adstod. Andleg lidan var kdnnud med spurningum um preytu, svefn og hversu
sattur viokomandi er vid ad vera umoénnunaradili. Ad lokum var spurt um paetti sem varda

upplysingar um sjukdéminn. bessi listi er merktur C i kafla um meeliteeki.

Fjolskylduvirkni

Fjolskylduvirkni (ICE-Family Functioning). Sautjan atrida spurningalisti fyrir sjuklinga
og adstandendur (Svavarsdottir og Sveinbjarnardoéttir, 2009a). Spurningalisti um
fjolskylduvirkni er gerdur fyrir sjuklinga og adstandendur. Hann grundvallast & kenningum um
Calgary-fjélskyldumatslikanid og Calgary-fjolskyldumedferdarlikanid (Wright og Leahey,
2009) og er &tlad ad mela ahrif af Calgary fjolskylduhjikrun og studningi. Erla Kolbrun
Svavarsdottir og Eydis K. Sveinbjarnardottir, i samvinnu vid Lorraine Wright, einn af
hofundum Calgary likansins hafa verid ad préa pennan spurningalista og stadfeera. Listanum er
skipt i fjora flokka: Tjaning tilfinninga, samvinna og lausn vandamala, samskipti og atferli
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innan fjolskyldunnar. Spurningarnar voru i formi fullyrdinga og svarmoéguleikarnir 5 a
jafnbilakvarda 1 7 5; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. Mest gaf
spurningin 5 stig (eiginlega alltaf) og minnst 1 stig (eiginlega aldrei). Pessi listi er merktur B i
kafla um meeliteeki.

Studningur og fraedsla hjukrunarfraedinga vid fjélskyldur

Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vio fjélskyldur (ICE-Family Perceived
Educational, Emotional and Behavioural Support). Fjortan atrida spurningalisti fyrir sjuklinga
og adstandendur Svavarsdottir og Sveinbjarnardottir, 2009b). bessi spurningalisti er gerdur fyrir
sjuklinga og adstandendur. Hann grundvallast & sému kenningum og listinn um fjélskylduvirkni
og er einnig préadur af Dr. Erlu Kolbrinu Svavarsdottur og Eydisi K. Sveinbjarnardottur.
Pessum lista er etlad ad meela freedslu, hugraenan og tilfinningalegan studning sem veittur er af
hjakrunarfreedingum. Spurningunum er skipt i tilfinningalegan studning annarsvegar og
hugraenan studning hinsvegar. Spurningarnar og svorin eru i formi fullyrdinga og svorin eru &
jafnbilakvarda med 5 svarmoguleikum; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega
aldrei. Stigin fyrir svorin voru mest 5 stig (eiginlega alltaf) og minnst 1 stig (eiginlega aldrei).
pessi listi er merktur A i kafla um meelitaeki.

Fremst i listum A og B voru leidbeiningar um hvernig svara meetti spurningunum og
atskyrt var ad midad veeri vid adstedur undanfarnar fjorar vikur. Einnig kom fram skilgreining
a fjolskyldu par sem kom fram ad fjélskylda veeri hdpur einstaklinga sem tengdust sterkum
tilfinningabéndum, fyndust peir tilheyra hver 6drum og vera umhugad um ad vera patttakendur i
lifi hvers annars (Wright og Bell, 2004; Wright o.fl., 1996).

Leyfi fyrir spurningalistunum sem notadir voru i rannsékninni fékk Dr. Erla Kolbran

Svavarsdottir.

Areidanleikameeling & spurningalistum
Areidanleiki maliteekja visar til pess ad endurteknar malingar & sama hlutnum leidi til
svipadrar nidurstédu. Mikil ahersla er 16gd a pad i rannsdknum ad mealitaeki sem notud eru séu
areidanleg medal annars vegna pess ad 6areidanlegt maelitaeki getur aldrei leitt af sér réttmaet
rannsoknarsvor. Meliteekid parf pvi ad mala pad sem pvi er &tlad ad mela (Sigurlina
Davidsdéttir, 2003).
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Gerd var areidanleikamaling a spurningalistum um upplifadan studning og
fjolskylduvirkni byggd & gégnum Ur pessari rannsékn. bessi maling var gerd med Cronbach’s
alfa profi. pad prof meelir gildi a bilinu+log-1. MPIl i t Pki sem mbl ast me#
0,7 teljast vidunandi og yfir 0,8 fullnzegjandi (Polit og Beck, 2008).
Spurningalistinn sem meelir upplifadan studning meeldist fyrir alla patttakendur i
rannsokninni med 0,958 , fyrir ndnustu adstandendur var areidanleikinn & cronbach’s alfa =0,968
og cronbach's alfa =0,916 fyrir adra nana adstandendur. Areidanleikamaling & spurningalista um
fjolskylduvirkni i pessari rannsokn syndi i heild fyrir alla patttakendur & cronbach's alfa =0,903.
Fyrir nanustu adstandendur meeldist areidanleikinn a cronbach's alfa 0,913 og fyrir adra nana

adstandendur var hann a cronbach's alfa 0,896.

Framkvaemd rannsoknarinnar

Eftir ad tiltekin leyfi lagu fyrir héfst framkveemd rannsdknarinnar. Rannsoknin var kynnt
med bréfi til patttakenda (fylgiskjol 4 og 5). I bréfinu var peim kynnt ranns6knin og bodin
patttaka. Peim var einnig kynnt hvort peir veeru i tilraunahdpi eda samanburdarhdpi og hvad pad
pyddi. Einnig voru peir bednir ad tilnefna med sér einn fjolskyldumedlim til patttoku i
rannsokninni. Med bréfinu fylgdi eydublad i tviriti til Gtfyllingar par sem patttakendur veittu
upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsékninni (fylgiskjal 6). Badi eintdkin voru undirritud og
fékk rannsakandi annad en péatttakandi hitt. Sendir voru spurningalistar A, B og C (fylgiskjol 7,
8 0g 9) til patttakenda i samanburdarhdpi en patttakendum i tilraunahdpi var bodid ad meeta i
samradur vid rannsakanda & Minnismottoku & Landakoti. Adur en samraedurnar hofust svorudu
peir spurningalistunum (A, B og C).

Samreadurnar féru allar fram i vidtalsherbergi & Minnismottékunni og toku 50 7 100
mindtur og var medaltalstimi peirra 77 minatur. beer foru fram i juli og agust 2009. Ahersla var
10g0 & ad vel feeri um patttakendur og ad umhverfi veeri hlylegt. peer hofust & pvi ad rannsakandi
kynnti sig og reynslu sina af starfi sem hjukrunarfraedingur & deild fyrir einstaklinga med
heilabilun. Undirstrikad var ad samraedurnar veeru tranadarmal milli rannsakanda og
patttakenda. Samraedurnar byggdust & hugmyndafraedi Calgary fjélskylduhjakrunar um stuttar
medferdarsamraedur. Rannsakandi dro upp fjolskyldutré og tengslakort fjolskyldunnar og var

ahersla 10gd a ad draga fram styrkleika fjolskyldunnar.
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patttakendur i samanburdarhopi sendu spurningalistana i frimerktu umslagi sem fylgdi
med listunum til tveggja hjukrunarfreedinga a Minnismattoku. Premur vikum eftir ad svor hofou
borist var peim sent annad umslag med spurningalistum 2 og 3. Pessir listar voru einnig sendir &
Minnisméttokuna. Premur vikum eftir ad patttakendur i tilraunahdpi hofdu svarad
spurningalistum og tekid patt i samraedum fengu peir senda spurningalista 2 og 3 og peir listar

voru sendir @ Minnisméttoku.

Stuttar fjolskyldumedferdarsamraedur

Frumbreyta rannséknarinnar var hjakrunarmedferd sem byggir & hugmyndafraedi Calgary
fjolskyldumats og i medferdar. Calgary Family Assessment Model (CFAM) og Calgary Family
Intervention Model (CFIM) voru hénnud af Lorraine Wright, doktor i hjukrunarfraedi og eru pau
kennd vid heimaba hennar i Kanada (Wright og Leahey, 2009). Tilgangur peirra er ad virkja
fjolskylduna alla til patttoku i umoénnun pegar einn fjélskyldumedlimur veikist og pannig ad
létta byrdi pess sem hefur uménnun & sinni hendi. Likanid gengur m.a. ut fra pvi:

V ad veikindi séu fjolskyldumalefni,

V ad breytingar hja einum fjolskyldumedlim trufli alla adra fjolskyldumedlimi,

V ad fjolskyldan leitist vid ad finna jafnveegi og stédugleika ad nyju pegar adstedur
breytast,

V ad fjolskyldan sem eining sé sterkari en brot af einingu.

Viadtalid var tvipaett; annars vegar upplysinga- og matsvidtal (CFAM), par sem safnad var
upplysingum um tengsl fjolskyldumedlima og dregnir fram styrkleikar og veikleikar
fjolskyldunnar. baettir sem par voru skodadir eru:

V Hvernig er fjolskyldan uppbyggd (samsetning)
V  Huvert er proskastig fjolskyldunnar (proski)
V' Hvernig er virkni og starfsemi fjolskyldunnar (starfsemi)

Spurningarnar voru midadar ad adsteedum hverju sinni en ofantaldir grunnpeettir voru
adaluppistada vidtalanna. Notad var almennt ordalag pegar spurninganna var spurt.

Seinni pattur likansins (CFIM) studlar ad pvi ad beta eda vidhalda ahrifarikri
fjolskylduvirkni a premur svidum: tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissvidi. Medferd getur
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verid til ad hafa ahrif 4 eitt svid eda 61l og breyting & einu svidi hefur ahrif 4 annad. I pessum
hluta vidtalsins var 16gd ahersla & ad

V lofa styrkleika fjolskyldunnar (vitsmunalegt svid)

V adskilja vandamalid fra personu sjuklingsins (vitsmunalegt svid)

V bjoda fredslu (vitsmunalegt svid)

V meta tilfinningaleg vidbrdgd eda gera pau edlileg, setja pau i samhengi vid reynslu

veikindanna (tilfinningalegt svid)

<

vekja athygli & fjolskyldustudningi (tilfinningalegt svid)

V hvetja fjolskyldumedlimi til ad veita umdnnun (atferlissvid)

V hvetja einstaklinga til ad taka sér hvild (atferlissvid)

Samraedurnar folu i sér fimm peetti; kurteisi/virdingu, fjolskyldutre og tengslakort,

medferdarlegar samreedur, medferdarspurningar og ad draga fram styrkleika.

Sidfraedi rannséknarinnar

Sétt var um leyfi til Sidanefndar Landspitala i april 2009 til ad gera medferdarrannsdékn um
ahrif markvissrar hjukrunarmedferdar fyrir fjolskyldur einstaklinga sem greinst hafa med
heilabilun og bua heima og fékkst pad (fylgiskjal 1, leyfi nr. 28/2009) og tilkynning var send til
Personuverndar. Einnig fengust leyfi svidsstjéra hjakrunar (fylgiskjal 2) og svidsstjora leekninga
a 6ldrunarsvioi Landspitala (fylgiskjal 3) fyrir rannsokninni.

I pessari rannsokn likt og 68rum var unnid ar upplysingum um pétttakendur. bar sem folk
er vidfangsefni i rannsdkn er ekki ndg ad taka tillit til peirra maelikvarda sem tryggja fraedilegan
arangur. Einnig parf ad virda peer sidareglur sem standa vord um sidferdilega hagsmuni
patttakenda (Vilhjalmur Arnason, 1993). Safnad var personulegum upplysingum um fj6lskyldur
i pessari rannsdkn en samkveaemt sidareglum hjukrunarfreedinga (1977) er kjarni hjukrunar ad
bera umhyggju fyrir skjolsteedingnum og virda lif hans og mannhelgi. bvi voru 6l tilskilin leyfi
fengin og Personuvernd tilkynnt um rannsoknina. Farid var ad 6llum reglum leyfisveitenda og
eru spurningalistar vardveittir i leestum skjalaskap i hisnadi hjukrunarfraedideildar Haskéla
islands. Leidbeinandi og rannsakandi hafa einir adgang ad gdgnunum og verdur peim eytt ad
rannsokn lokinni. T kynningarbréfi sem allir patttakendur fengu komu fram upplysingar um

tilgang, rannsoknina sjalfa og hvernig patttakendur voru valdir og af hverju. batttakendum var
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tilkynnt ad 6ll leyfi fyrir rannsokninni leegju fyrir og sagt var fra ad nafnleynd yrai trygga.
Tekid var fram ad rannsoknargdgn yrou ekki geymd med leekna- eda hjukrunarskyrslum
sjuklinganna. Farid var yfir réttindi patttakenda og peim gerd grein fyrir pvi ad peim veeri
heimilt ad haetta patttoku hvenar sem er og gerdu peir pad myndi pad ekki hafa nein ahrif &
medferd sjuklings eda eftirfylgd. Ad lokum var patttakendum bent & ad hafa samband vid
abyrgdarmann rannsoknarinnar ef einhverjar spurningar voknudu.

I pessari rannsokn voru geedi fjélskylduhjukrunar h6fd ad leidarljosi. Horft var sérstaklega
til mikilveegis fjolskylduhjakrunar i hjakrun og ad hin keemi adstandendum heilabiladra
einstaklinga til géoa. Jafnframt var 16gd ahersla a ad alltaf vaeri metid & gagnryninn og
sidferdilegan hatt hvort og/eda hvernig fjolskylduhjikrun veeri videigandi hverju sinni.
Hjukrunarfreedingurinn sem veitti hjukrunarmedferdina hefur fengid pjalfun i kliniskri faerni i
fjolskylduhjakrun hj& Eydisi Sveinbjarnardottur doktorsnema og i rannsokninni veitti

abyrgdaradili rannsoknarinnar frekari pjalfun.

Gagnagreining og Urvinnsla
Vid gagnagreiningu & nidurstédum var notast vid tolfreediforritid SPSS. Lysandi tolfreedi
var beitt. patttakendum var skipt i fjora flokka og voru tveir flokkar i tilraunahopi (nanustu
adstandendur og adrir nanir adstandendur) og tveir i samanburdarhopi (nanustu adstandendur og
adrir nanir adstandendur). Gerd voru eftirfarandi prof til ad afla svara vid rannséknarspurningum
og til ad stydja eda hafna rannsoknartilgatum:
x  Krosstoflur og ki-kvadrat prof a bakgrunnspattum patttakenda.
x  Mismunaskor (e. difference scojeMismunur a milli skorar & tima 1 og tima 2 hja
patttakendum.
x  Mann Whitney U-préf. Medaltol tveggja 6hadra hdpa; nanustu adstandenda og annarra
nainna adstandenda i tilraunahdpi og samanburdarhdpi voru borin saman.
x  Kruskal Wallis prof. Medaltol priggja hdpa; adstandenda 0-12 manudum eftir greiningu,
1-4 arum eftir greiningu og meira en 4 arum eftir greiningu sjukdéms.

x Lysandi tolfreedi. Samanburdur & bakgrunnspattum hépa.
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Unnid var med 95% markteknimdérk. Pa er haegt ad segja med 95% 6ryggi ad nidurstodur
um mun a milli hopa séu ekki til komnar fyrir tilviljun. Ekki reyndist unnt ad framkvaema t-prof
par sem gognin voru ekki normaldreifd. Pvi var notast vid Mann Whitney prof sem er

samberilegt 6hadu t-profi.

Meelitzeki rannsoknartilgatna og rannsdknarspurninga
i toflu 1. kemur fram hvada malitaeki var notad og hvada télfraediprof gerd til ad svara

akvednum tilgatum og spurningum.

Tafla 1.Rannsoknartilgatur og rannsoknarspurningar 1 meeliteeki og prof

Rannsdknartilgatur Meliteki  Tolfraediprof

Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bla Mann
heima upplifa markteekt meiri studning eftir markvissa A Whitney U-
fjdlskylduhjukrunarmedferd en nanustu adstandendur sému prof
einstaklinga sem f& hefdbundna hjukrunarpjénustu i
samfélaginu.

1b  Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua A Mann
heima upplifa markteekt meiri studning eftir markvissa Whitney U-
fjolskylduhjukrunarmedferd en adrir nanir adstandendur sému prof
einstaklinga sem fa hefobundna hjakrunarpjonustu i
samfélaginu.

2a  Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bula B
heima upplifa markteekt betri fjolskylduvirkni eftir markvissa Mann
fjélskylduhjukrunarmedferd en nnustu adstandendur somu Whitney U-
einstaklinga sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu i prof
samfélaginu.

2b  Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bla B
heima upplifa markteaekt betri fjolskylduvirkni eftir markvissa Mann
fjolskylduhjukrunarmedferd en adrir nanir adstandendur sému Whitney U-
einstaklinga sem f& hefdbundna hjukrunarpjénustu i prof
samfélaginu.
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Rannsdknarspurningar Meliteki  Tolfreediprof
la  Er marktekur munur a upplifudum studningi nanustu Kruskal
adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdoms, A Wallis prof
eftir markvissa hjukrunarmedferd?
1b  Er marktekur munur & upplifudum studningi annarra nainna Kruskal
adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms, A Wallis prof
eftir markvissa hjukrunarmedferd?
2a  Er marktekur munur & fjolskylduvirkni ndnustu adstandenda Kruskal
eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa B Wallis prof
hjukrunarmedferd?
2b  Er marktaekur munur & fjélskylduvirkni annarra nainna Kruskal
adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdoms, B Wallis prof
eftir markvissa hjukrunarmedferd?
3a  Er marktaekur munur & upplifudum studningi nanustu AogC Mann
aostandenda eftir tengslum vid sjukling, bérn eda 6nnur tengsl, Whitney
eftir markvissa hjukrunarmedferd? U-prof
3b  Er marktaekur munur & upplifudum studningi annarra ndinna AogC Mann
aostandenda eftir tengslum vid sjukling, bérn eda 6nnur tengsl, Whitney
eftir markvissa hjukrunarmedferd? U-prof
4a  Er marktekur munur & upplifudum studningi nanustu AogC Mann
aostandenda eftir aldri eftir markvissa hjukrunarmedferd? Whitney
U-prof
4b  Er marktekur munur & upplifudum studningi annarra nainna AogC Mann
adstandenda eftir aldri eftir markvissa hjukrunarmedferd? Whitney
U-prof
5 Er munur & andlegri lidan ndnustu adstandenda og annarra C Lysandi
nainna adstandenda? tolfraedi
6  Er munur & félagslegri lidan nanustu adstandenda og annarra C Lysandi
nainna adstandenda? tolfreedi
Er munur & pvi hvernig upplysingar nanustu adstandendur og C Lysandi
7 adrir nanir adstandendum fa um heilabilunarsjakdéminn? tolfreedi
Samantekt

Hér hefur verid fjallad um rannsoknina og rannsdknarsnid hennar sem er adlagad
tilraunasnid. Gerd var grein fyrir pydi og Grtaki rannsoknarinnar og pvi hvernig valid var urtak i
rannsoknina. Maliteeki rannséknarinnar voru kynnt sem og framkvaemd rannsoknarinnar.
Medferdin, frumbreytan var skilgreind sem er stuttar fjolskylduhjukrunarsamradur. Fjallad var
um styrk rannsoknarinnar og sidfreedi asamt greiningu gagna og urvinnslu peirra. Ekki var haegt
ad gera t-prof par sem gognin voru ekki normaldreifd og pvi var gert Mann-Whitney prof sem er
sambeerileg 6hadu t-profi.
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Kafli 4 NIDURSTODUR

I pessum kafla verdur gerd grein fyrir helstu nidurstédum rannsoknarinnar. Fjallad verdur
um styrk rannséknarinnar, brottfall ar rannsokninni, endanlegan fjolda patttakenda og
bakgrunnspeetti peirra. Nidurstodur eru birtar i texta og télum. Settar voru fram tveer
rannsoknartilgatur, hvor um sig i tveimur lidum og fimm rannsoknarspurningar, einnig i tveimur
lidum um upplifadan studning. Einnig voru settar fram tveer rannsoknarspurningar um atridi sem

varda andlega og félagslega peetti patttakenda.

Styrkur rannsoknarinnar

Styrkur rannséknar segir til um likurnar & pvi ad finna mun & milli hdpa ef hann er til
stadar (Polit og Beck, 2008). | pessari rannsokn var um ad reeda 47 einstaklinga, 26 i
tilraunahdpi og 21 i samanburdarhopi. Styrkur var reiknadur ut fyrir pessa rannsokn og hann var
lagur par sem pattakendur voru fair og einhver svor vantadi hja nokkrum pattakendum. Ad
styrkurinn sé lagur pydir ad auknar likur séu & pvi ad ekki faist fram marktekur munur &
hopunum par sem hann er til stadar.

Styrkur rannsoknarinnar var maldur med Mann-Whitney U-profi (tveggja hopa) par sem
kom fram ad hja nanustu adstandendum i tilraunahopi og samanburdarhdpi var styrkurinn 0.14.
Hja 6drum nanum adstandendum i tilraunah6pi og samanburdarhdpi meldist styrkurinn med
sama profi 0.61. Pessar malingar syna ad mun meiri likur voru & ad finna mun a milli hopa, hafi

hann verid til stadar, hja 6drum nanum adstandendum en hja nanustu adstandendum.

Brottfall ur rannsokn
Brottfall ur rannsokninni var nokkud. Af peim 30 einstaklingum i tilraunahopi i pessari
rannsokn sem sampykktu patttoku voru 26 (86,6%) sem toku patt i rannsokninni og af 30
einstaklingum i samanburdarhdpi sem hofou sampykkt patttoku voru 24 (80%) sem toku patt.
Kallad var eftir svorum i niu tilfellum og endurtekid i sex tilfellum. Pegar gbgnin voru skodud
kom i 1jés ad nokkrir patttakenda hofou ekki svarad 6llum spurningunum og kom pvi fram meira

brottfall. Gognin voru sidan skodud med tilliti til pessa.



Tafla 2. Heimtur a gégnum a rannsdknartimabilinu, gagnaséfnun a tima eitt og tima tvo

Tilraunahopur, nanustu adstandendur
Tilraunahopur, adrir nanir adstandendur
Samanburdarhdpur nanustu adstandendur

Samanburdarhépur adrir nanir adstandendur

Bakgrunnspeettir patttakenda
Hvergi kom fram marktaekur munur & tilraunahdp og samanburdarh6p & bakgrunnspattum

13

13

12

12

13

12

patttakenda. Upplysingar um patttakendurna fengust med spurningalista um einkenni

fjolskyldunnar, félagslega virkni og lidan patttakenda. Gerd er grein fyrir peim nidurstddum hja

Ollum fjérum hépunum (tafla 3).
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pegar bakgrunnsupplysingar voru skodadar kom helst fram munur milli hépa hja nanustu

adstandendurannars vegar og hins vegar 6drum nanum adstandendulénustu adstandendur

voru allir eldri, par var enginn undir 30 ara en niu einstaklingar voru yfir 70 ara aldri. Adrir

nanustu adstandenduworu allir 20 7 60 ara. Makar fundust eingéngu i hopnum nanustu

adstandendur Mun fleiri nanustu adstandendunnu ekki utan heimilis en adrir nanir

aostandendur



Tafla 3. Bakgrunnspeettir nanustu adstandenda i tilraunhdpi og samanburdarhopi. (n=25)

Nanustu adstandendur AOJrir ndnir adstandendur

Tilraunahopur Samanburdarhopur Tilraunahopur Samanburdarhopur

. |fjéldi | hlutfall fjoldi | hlutfall fjoldi | hlutfall fjoldi | hlutfall

P 10 (1699 8 (86,7) 11 QL) 6 (600)
3 (23,1) 4 (33,3) 1 (8.3) 4 (40,0)

o (0 0o (© 2  @wn 1 @10

30— 39 4ra 1 ) 1 (8,3) 2 (16,7) 2 (20,0)
2 (s 1 83 6 (0,00 2 (00

2 (154) 4 (333) 2 (16.7) 5 (50,0)
3 @y 2 (@wn o  @wH o (0O

4 (30,8) 4 (33,3) 0 (0,0) 0 (0,0)
1 7.7 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)

T 2 B A €T N N (¢ R N (U N
10 (769) 5 (41,7) 9 (75,0) 8 (80.0)
S e o0 1 @83 3 (0 2 (200

* tengdadottir (4), tengdasonur (1), barnabarn (1)
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Nanustu adstandendur AOJrir ndnir adstandendur
Tilraunahépur Samanburdarhépur Tilraunahépur

Styttri en gagnfreeda-/
grunnskolaprof

Samanburdarhopur

Grunnskdla-/ gagnfreedaprof W (50,0) 6 (50,0) 5 (41,7) 3 (30.0)
Stadentsprof 1 @83 2 @n 3 (20 3 (300

4 (33,3) 3 (25,0) 4 (33,3) 4 (40,0)
[Svararekki ~~ EERSREEE

Fullt starf eda hlutastarf 7 (%38 7 (583 10 (833 9 (%00
0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)
EKKi { vinnu utan heimilis 3 (46,2) 5 41,7) 2 (16,7) 1 (10,0)

Teldure manadariaun | kronum
Minnaen 100000 PR T T T

5 @17 5 (41) 2 (18,2) 2 (22,2)
2 (@n 3 (B9 3 @y 2 (@2

@@y 2 @wn 1 Oy 2 (2
0 (0,0) 0 (0,0) 1 (9.1) 0 (0,0)

301.000 — 400.000 3 (25,0) 1 (8,3) 3 (27,3) 3 (33,3)
1 1 1
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Néanustu adstandendur Adrir nanir adstandendur
Tilraunahopur Samanburdarhopur Tilraunahopur Samanburdarhopur

[ Ttjoldi [hlutfall | fjoldi | hlutfall fioldi | hlutfall fioldi | hlutfall

Timi fra greiningu sjtkdéms
o @ 2 @wn o  © 2 (00

1 (7.7) 1 (8.,3) 1 (8,3) 1 (10,0)
EyrTa 0 @49 o  ©0n 3 (20 0 (00
3 (23,1) 6 (50,0) 1 (8,3) 5 (50,0)
PEEE. 4 (08 1 83 4 (833 1 (1000

3 (23,1) 2 (16,7) 3 (25,0) 1 (10,0)

50
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Rannséknartilgatur
Hér a eftir verdur gerd grein fyrir nidurstédum rannsoknartilgata i peirri rod sem peer voru
settar fram. Settar voru fram tilgatur (e. directional hypothesisem gerir rad fyrir ad akvednar
nidurstodur faist samkvaemt fredilegri samantekt og hugmyndafraedilegum bakgrunni

rannsoknarinnar pegar maeldur var avinningur af markvissri fjolskylduhjukrun.

Rannséknartilgata 1la
AN&nustu aHstandendur einstakl|lingakme#H heil
meiri studning eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en nanustu adstandendur sému

einstaklinga sem f§8 hef#Hbundna hj ¥%krunarlj - nu

Tafla 4.Upplifadur studningur nanustu adstandenda eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd.
Mann Whitney U prof

Tilraunahépur Samanburdarhopur

o fiodi | Mesalal |
n m n m p

Hugraenn studningur 13 12,77 9 11,00 0,165
Tilfinningastudningur 13 17,38 9 14,56 0,324
Heildraenn studningur %] 30,15 9 25,56 0,127

Nidurstodur syna ad ekki var markteekur munur & pessum hopum pegar kom ad upplifudum
studningi og pvi stydja peer ekki tilgatuna (sja toflu 4). Nanustu adstandendur upplifdu ekki meiri
studning eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd.

Pegar skodud var mismunaskor tilraunah6ps og samanburdarhéps, p.e. medaltalsmunur &
skor a tima eitt og tima tvé kom fram ad mun fleiri nanustu adstandendur i tilraunah6pi voru med
jakveeda mismunaskor & tima 2 en nanustu adstandendur i samanburdarhopi & sama tima (mynd
5). Einungis 2 af 9 einstaklingum i samanburdarhdpi (22 %) voru med jakvaeda mismunaskor en
i tilraunahopi voru 8 af 13 einstaklingum (61,5%) med jakveeda mismunaskor. Einnig ma sja ad i
tilraunahdpi voru & tima 2 eru 4 af 13 einstaklingum (30.8 %) med neikvaeda mismunaskor a
medan 5 af 9 einstaklingum i samanburdarhopi (55,5 %) voru med neikvaeda mismunaskor a

tima 2.
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Samanburdur a Nanustu adstandendur

40

30

. /

_~B< / / =—Nanasti adst. Tilraunahdpi
a2 10
5
% 0 == Nanasti adst.
= Samanburdarhopi
5 6 7 8 9 10 11 12 13

-10

B

-30

Mynd5. Samanburdur & mismunaskor (e. difference scoremilli T, og T, hja nanustu
adstandendum a upplifudum studningi

Rannséknartilgata 1b

AAHrir n8nir afHstandendur einstaklinga
meiri studning eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en adrir nanir adstandendur sému
einstaklinga sem fa hefébundna hjakrunarpjénustu i samféag A .

Nidurstodur syna (tafla 5) ad marktekur munur (p=0,032) var & milli pessara hopa a
heildarstudningi. Einnig var markteekur munur a milli pessara hdpa & hugraenum studningi
(p=0,048) og tilfinningalegum studningi (p=0,037). Pessar nidurstdour stydja pvi tilgatuna (sja
toflu 6). Adrir n&nir adstandendur upplifdu meiri studning eftir markvissa
fjolskylduhjakrunarmedferd.

A mynd 6 m4 sja ad mun fleiri adrir nanir adstandendur i tilraunah6pi voru med jakvaeda
mismunaskor en adrir nanir adstandendur i samanburdarhdpi. Einungis 2 af 9 einstaklingum i
samanburdarhopi (22%) voru & tima 2 med jakvaeda mismunaskor en i tilraunahopi voru 5 af 11
einstaklingum (45,5%) med jakvaeda mismunaskor a sama tima. Einnig ma sja ad i tilraunahopi
voru 4 af 11 einstaklingum (36,3 %) med neikvaeda mismunaskor & medan 6 af 9 einstaklingum

i samanburdarhopi (66,7 %) voru med neikvaeda mismunaskor & tima 2.

me H
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Tafla5. Upplifadur studningur annarra ndinna adstandenda eftir markvissa
fjolskylduhjakrunarmedferd. Mann Whitney U prof

Tilraunahopur Samanburdarhépur
 [fiodi | Medaltal | fioldi | Medaltal | |
11 9,55 9 6,89 0,048*
11 14,00 9 10,00 0,037*

1 9

Heildraenn studningur [ 23,55 16,89 0,032*
*p<0,05
Samanburdur & 6drum nanum adstandendur
30
20
10
g 0 == Annar nainn adst. Tilraunahdpi
©
S 9 10 11 .
£ 10 == Annar nainn adst.
s ! I/ Samanburdarhdpi
-20
230 J
-40

Mynd 6. Samanburdur & mismunaskor (e. difference scoremilli T, og T, hja 6drum nanum
adstandendum a upplifudum studningi

Rannséknartilgata 2 a
ANS§nustu afHstandendur einstaklinga me# heil

betri fjolskylduvirkni eftir markissa fj6lskylduhjukrunarmedferd en nanustu adstandendur sému
einstaklinga sem f8 hef#Hbundna hj %krunarlj - nu



54

Tafla6. Fjolskylduvirkni nanustu adstandenda eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd
Mann Whitney U proéf

Tilraunahopur Samanburdarhépur

] fjoldi Medaltal fioldi | Medaltal | |
n m n m p

Tjaning tilfinninga 9 15,89 12 16,92 0,087
Samvinna og lausn 9 19,78 12 20,63 0,296
Samskipti 9 15,11 12 15,92 0,283
Atferli 9 14,89 12 14,67 0,373
Heildarskor 9 65,67 12 68,13 0,457

Nidurstoour syna ad ekki var marktaekur munur & pessum hépum og pvi var tilgatunni
hafnad (sja toflu 6). Nanustu adstandendur upplifdu ekki betri fjolskylduvirkni eftir markvissa

fjolskylduhjakrunarmedferd. beir skorudu heldur leegra & flestum pattum sem maeldir voru.

Rannséknartilgata 2b
AAHrir n8nir aHstandendur einstaklinga me®H
betri fjdlskylduvirkni eftir markvissa fjolskylduhjukrunaréierd en adrir nanir adstandendur

s°mu einstaklinga sem f8 hefHbundna hj %krunar

Tafla 7.Fjoélskylduvirkni annarra ndinna adstandenda eftir markvissa
fjolskylduhjakrunarmedferd. Mann Whitney U prof

Tilraunahépur Samanburdarhopur
o | Medatal | fioldi | Medatal |
n m n m p
Tjaning tilfinninga 12 16,33 10 16,20 0,473
Samvinna og lausn 12 19,83 10 19,10 0,345
12 14,33 10 15,00 0,460
Atferli 12 15,58 10 15,10 0,320

Heildarskor 12 66,08 10 65,40 0,383
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Nidurstodur syna ad ekki var markteekur munur & fjélskylduvirkni hja 6drum nanum
adstandendum og pvi stydja peer ekki tilgatuna (sja toflu 7). Adrir nanir adstandendur upplifou
ekki betri fjolskylduvirkni eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd.

Rannsoknarspurningar
Settar voru fram tveer tvipatta rannsoknarspurningar um mun milli hopa a upplifudum
studningi eftir markvissa fjolskylduhjakrunarmedferd. Bornir voru saman akvednir
bakgrunnspeettir patttakenda til ad kanna hvort munur fyndist innan hépanna. Spurt var hvort
aldur adstandenda eda tengsl vid sjukling hefdu ahrif & upplifadan studning peirra. Ennfremur

voru settar fram prjar spurningar um mun & bakgrunnspattum patttakenda.

Rannsoknarspurning la
Er marktsekur munur & upplifudum studningi ndouadstandenda eftir tima sem lidinn er

fré greiningu sjukdoms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Eins og sja ma i toflu 8 var ekki marktaekur munur a upplifudum heildarstudningi nanustu
adstandenda eftir tima sem lidinn var fra greiningu sjukdéms (p=0,867). EkKi var heldur
markteekur munur & hugreenum studningi (p=0,783), né tilfinningastudningi (p=0,968). Nanustu
adstandendur upplifdu svipadan stuoning hjukrunarfredinga hversu langur timi sem lidinn var

fra greiningu sjukdémsins.

Tafla8. Upplifadur studningur nanustu adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu
sjukdéms. Kruskal Wallis prof

I N R

13,20 12 12,58 9,60 0,783

n n

5 5
5 1660 12 16,50 5 1520 0,968
5 2980 12 29,08 5 2480 0,867
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Rannsoknarspurning 1b
Er marktsekur munur & upplifudustudningi annarra nadinna adstandenda eftir tima sem

lidinn er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Gert var Kruskall Wallis prof par sem bornir voru saman prir hdpar og syna nidurstéour
(sja toflu 9) ad ekki var marktaeekur munur & upplifudum hugraeenum studningi annarra nainna
adstandenda eftir tima sem lidinn var fra greiningu sjukdoéms (p=0,128). Ekki var heldur
marktaekur munur & heildarstudningi (p=0,107). Hins vegar var markteekur munur & upplifudum
tilfinningastudningi annarra nainna adstandenda (p=0,032). peir upplifou svipadan hugraenan
studning og heildarstudning hjukrunarfreedinga 6had timalengd fra greiningu sjukdémsins. beir
upplifdu hins vegar markteekt meiri tilfinningalegan studning pvi lengri timi sem lidinn var fra
greiningunni, sem sja ma af pvi ad medaltal & studningi haekkar pvi lengri timi sem lidinn er fra

greiningu.

Tafla9. Upplifadur studningur annarra nainna adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu
sjukdoms. Kruskal Wallis prof

I ) N

5,80 11 8,55 11,00 0,128

n n
5 4

Tilfinningastudningur 5 9,00 11 12,09 4 16,50 0,032*
i 5 4

Heildreaenn studningur 14,80 11 20,64 27,50 0,107

*p<0,05

Rannséknarspurning 2a
Er marktaekur munur §6Iskylduvirkni nanustu adstandenda eftir tima sem lidinn er fra

greiningu sjukdoéms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Nidurstoour syna (sja toflu 10) ad ekki var markteekur munur & fjolskylduvirkni hja

nanustu adstandendum, hvorki a heildarskor né neinum undirflokka fjélskylduvirkni. Nanustu
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adstandendur upplifdu svipada fjolskylduvirkni eftir markvissa fjoélskyldumedferd 6had peim

tima sem lidinn var fra greiningu sjukdoms.

Tafla 10. Fjolskylduvirkni nanustu adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu
sjukdoms. Kruskal Wallis prof

I . K K
n m n m n m P

Tjaning tilfinninga

6 17,33 12 16,25 3 15,67 0,641

Samvinna og lausn 6 21,33 12 19,63 3 20,67 0,494

Samskipti 6 16,67 12 15,50 3 13,67 0,418

Atferli 6 15,00 12 15,00 5 13,33 0,655
6 3

Heildarskor 70,33 12 66,83 63,66 0,467

Rannsoknarspurning 2b
Er markteekur munur & fjolskylduvirkni annarra ndinna adstandenda eftir timéid&am

er fra greiningu sjukdoéms, eftir markvissa hjukrunarmedfera?

Tafla 11.Fjolskylduvirkni annarra ndinna adstandenda eftir tima sem lidinn er fr4 greiningu
sjukdéms. Kruskal Wallis prof

I . K
n m n m n m P

Tjaning tilfinninga 7 17,71 11 15,27 4 16,50 0,172
Samvinna og lausn 7 22,14 11 17,36 4 20,75 0,024*
7 1671 11 13,09 4 15725 0,073
Atferli 7 17,57 11 13,73 4 16,00 0,005*
7 74,14 11 59,45 4 68,50 0,013*

Heildarskor
* p<0,05
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Nidurstodur ar Kruskall Wallis profi, samanburdi priggja hopa syna (sja toflu 11) ad ekki
var marktaekur munur & fjolskylduvirkni pegar kemur ad tjaningu tilfinninga hja 6drum nanum
adstandendum (p=0,172). Ekki var heldur marktseekur munur & samskiptum pessa hops (p=0,073).
Hins vegar var marktekur munur & samvinnu og lausn vandamala (p=0,024), atferli (p=0,05) og
heildarskor & fjélskylduvirkni (p=0,013) hja 6drum adstandendum. Pessi munur er til kominn
vegna adstandenda einstaklinga sem greindir voru med sjukdéminn fyrir meira en einu ari og
skemur en 4 arum. Adrir nanir adstandendur upplifdu svipada fjolskylduvirkni pegar kom ad
tjningu tilfinninga og samskiptum 6had peim tima sem lidinn var fra greiningu sjukdémsins en
begar kom ad atferli og lausn vandamala var fjolskylduvirkni betri hja adstandendum sjuklinga
sem greindir voru fyrir skemmri tima en einu ari og lengri tima en fjérum arum. Sama & vid um
heildarskor.

Rannsoknarspurning 3a
Er markteekur munur & upplifudum studningi nanustu adstandenda efislten vid

sjukling, maki eda onnur tengsl, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

Tafla 12. Upplifadur studningur hja nanustu adstandendum eftir markvissar medferdarsamraedur.
Munur milli patttakenda eftir tengslum vid sjakling. Mann Whitney U-prof

I

maka annar*

8 11,13 5 15,40 0,103

8 17,00 5 18,00 0,226
8 5

28,13 33,40 0,120

Heildraenn studningur

*annar: barn

Nidurstoour syna (tafla 12) ad ekki var markteekur munur a upplifudum studningi eftir
tengslum vid sjukling hja nanustu adstandendum. P& ma sja merki pess ad makar i hopi nanustu
adstandenda upplifdu meiri studning par sem munur & medaltalsskor nemur fra einum til 4,27.
Hér er pvi visbending um ad medferdin hafi veitt bérnum meiri studning en mékum i hopi

nanustu adstandenda.
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Rannsoknarspurning 3b
Er marktsekur munur & upplifudum studningi annarra nainna adstandenda eftir tengslum

vid sjukling, bérn eda onnur tengsl, eftir markvisgakrunarmedferd?

Tafla 13. Fjolskylduvirkni hja 6drum nanum adstandendum eftir markvissar medferdarsamradur.
Munur milli patttakenda eftir tengslum vid sjakling. Mann Whitney U-prof

Fjoldi Medaltal Fjoldi Medaltal
born annar*

Hugraenn studningur 8 9,25 3 10,33 0,269
Tilfinningastudningur 8 13,63 3 15,00 0,417
Heildraenn studningur 8 22,88 3 25,33 0,302

*annar: tengdabdrn, barnabarn

Eins og sja ma i toflu 13 var ekki markteekur munur & upplifudum studningi eftir tengslum

vid sjukling hja 6drum nanum adstandendum.

Rannsoknarspurning 4a
Er markteekur munur & upplifudum studningi nanustu adstandenda eftir aldri eftir

markvissa hjukrunarmedferd?

Tafla 14. Upplifadur studningur hja nanustu adstandendum eftir markvissar medferdarsamraedur.
Munur milli péatttakenda eftir aldri. Mann Whitney U-prof

Fjoldi <50 ara Fjoldi >50 ara
Meodaltal Medaltal

n
Hugraenn studningur 4 12,75 18 11,89 0,165
Tilfinningastudningur 4 12,00 18 17,17 0,324
Heildraenn studningur 4 24,75 18 29,06 0,127
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i toflu 14 ma sja ad ekki var marktaekur munur & upplifudum studningi nanustu
adstandenda eftir aldri. Hins vegar ma sja mun & medaltalsskor 4 tilfinningastudningi sem nemur
ramum fimm stigum og & heildarskor rimum fjérum stigum. Einstaklingar 50 &ra og eldri
skorudu heerra i tilfinningalegum studningi og heildarskor en yngri einstaklingar. Einstaklingar
yngri en 50 ara upplifdu litid eitt meiri hugraenana studning eftir medferdina. Hér geeti pvi verid

visbending um ad pessi medferd gagnist betur eldri nanustu adstandendum.

Rannsoknarspurning 4b
Er marktsekur munur & upplifudum studningi annarra nainna adstandenda eftir aldri eftir

markvissa hjukruarmedferd?

Eins og sést a toflu 15 var ekki marktaekur munur & upplifudum studningi annarra ndinna

adstandenda eftir aldri. Upplifadur studningur var 6hadur aldri hja 6drum nanum adstandendum.

Tafla 15. Upplifadur studningur hja 6drum nanum adstandendum eftir markvissar
medferdarsamraedur. Munur milli patttakenda eftir aldri. Mann Whitney U-prof

Fjoldi <50 ara Fjoldi >50 ara
Meodaltal Medaltal

n
Hugraenn studningur 13 8,92 7 7,29 0,241
Tilfinningastudningur 13 12,00 7 12,57 0,938
Heildraenn studningur 13 20,92 7 19,86 0,351

Rannsoknarspurning 5

Er munur & pattum sem varda andlega lidan hja nanustu adstandendum og 68rum nanum
adstandendum?
Skodadir voru peettir sem lutu ad svefni, preytu og hversu sattir adstandendur voru i

hlutverki uménnunaradila.
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Tafla 16. Lysing & upplifun adstandenda & pattum sem ldta ad andlegri lidan. Lysandi t6lfreedi
Néanustu Adrir nanir
adstandendur  adstandendur

Hversu oft finnst per pu fa negilegan svefn

Aldrei 1 (40 2 (100
Sjaldnar en einu sinni i manudi 1 (4,0) 0 (0,0
Sjaldnar en einu sinni i viku 1 (4,0 1 (5,0
Einu sinni til prisvar i viku 4 (16,00 3 (15,0
Fjérum til sex sinnum i viku 9 (360 8 (40,0
Alltaf 9 (3,0 6 (30,0)
Svarar ekki 2

Hversu oft finnst pér pu fa vera preyttur

Aldrei 1 (4,0) 1 (5,0)
Sjaldnar en einu sinni i manudi 7 (2800 3 (150)
Sjaldnar en einu sinni i viku 2 (8,0 3 (15,0
Einu sinni til prisvar i viku 4 (16,00 5 (25,0)
Fjérum til sex sinnum i viku 6 (2400 5 (250
Alltaf 5 (2000 3 (150)
Hversu sattur ertu vid ad gegna hlutverki uménnunaradila
TR
8 (49 6 (150
0 @S 6 00
1@y 0 @0
0 00 2 @0
2 5

I t6flu 16 ma sja ad adrir nanir adstandendur voru litid eitt Oséttari vid
umoénnunarhlutverkid (11,7% voru mjog 6sattir) en nanustu adstandendur (4,3% voru frekar
6sattir). Enginn nanustu adstandenda var mjog ésattur en 11,7% annarra ndinna adstandenda
voru mjog osattir. O8rum nanum adstandendum fannst peir einnig vera oftar preyttir. S6gdust 65
% peirra vera preyttir oftar en einu sinni i viku og 15% sdgdust alltaf vera preyttir. Af ndnustu
adstandendum voru 60% preyttir oftar en einu sinni i viku og par af voru 20% alltaf preyttir.

pegar kom ad svefni voru 12% nanustu adstandenda sem sogdust ekki fa naeegan svefn oftar

en einu sinni i viku & medan 15% af 6drum nanum adstandendum fengu ekki nagan svefn oftar
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en einu sinni i viku. pvi ma sja ad litill munur var & nanustu adstandendum og 6drum nanum

adstandendum, pegar kom ad pattum er varda andlega lidan.

Rannsoknarspurning 6

Er munur & pattum sem varda félagslega lidan nanustu adstandenda og annarra nainna
adstandenda?

Skodadir voru peettir sem lutu ad &hugamalum innan og utan heimilis, einangrun i
umoénnunarhlutverki, fengin adstod vid uménnum og porf fyrir adstod.

I t6flu 17 ma sja ad nanustu adstandendur sinntu Ahugamalum meira innan heimilis en
utan. S6gdust 40% peirra eyda meira en 10 klst. a viku i eigin ahugamal innan heimilis @ medan
8,4% peirra eyddu meira en 10 klist. i eign ahugamal utan heimilis. Adrir nanir adstandendur
eyddu einnig styttri tima i &hugamal innan heimilis (19%) en utan (9,6%).

Einangrun i uménnunarhlutverki var meiri hja nanustu adstandendum; 34,8% voru frekar
einangradir eda mjog einangradir. Af 6drum nanum adstandendum voru 15,8% frekar einagradir

en enginn mjog einangradur.

Tafla 17. Lysing & upplifun adstandenda & pattum sem luta ad félagslegri lidan. Lysandi tolfreedi
Nanustu AQrir nanir
adstandendur  adstandendur

Timi i eigin &hugamal innan heimilis
Sjaldnar en vikulega 2 (80 1 (4,8)
Ein til fjérar Kklist. a viku 8 (320 7 (33,3
Fimm til niu klst. & viku 5 (20,00 9 (42,8)

8 (3200 1 (48

2 1
0 2
1

(8,0 (4,8)
(0,0) (9,5)

Fimmtén til nitjan klst. & viku
Tuttugu Klst. eda meira & viku
Svarar ekki
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Nanustu AJrir nanir
aostandendur  adstandendur

Timi i eigin ahugamal utan heimilis
Sjaldnar en vikulega 9 @75 2 (9,5)
Ein til fjérar Kklst. a viku 6 (250) 6 (28,6)
Fimm til niu klst. & viku 7 (2920 11 (52)3)
Tiu til fjortan Klst. & viku 2 (83 (4.8)
0
0
1

1
Fimmtan til nitjan kist. & viku 0,0 1 (4,8)
Tuttugu Klst. eda meira & viku 0,0 0 (0,0
Svarar ekki 1

Hversu einangradur i uménnunarhlutverkinu

Mj0Og einangradur 2 (87 0 (0,0)
Frekar einangradur 6 (26,1) 3 (15,8)
Hvorki né 10 (435) 10 (52,6)
Frekar 6einangradur 2 (87 0 (0,0
Mjog éeinangradur 3 (1300 6 (31,6)
Svarar ekki 2 3

Hversu mikil adstod fengin fra adstandendum vid uménnun
Engin 8 (333 5 (45,5)
Sjaldnar en vikulega 6 (250 1 9,2)
1 -4 Klst. & viku 6 (250 3 (27,3)
5-9 kist. a viku 2 (83 1 9,2)
10 — 14 klst. & viku 0 (o0 o0 (0,0
15— 19 Klst. & viku 1 (42 1 (91
20 Klst. eda meira & viku 1 (42 1 (9,1)
Svarar ekki 1 8

Engin 7 (293) 4 (30,8)
Sjaldnar en vikulega 2 (83 1 7,7
1 -4 Kklst. & viku 8 (333 2 (15,4)
5 — 9 klst. & viku 3 (125 1 (7.7)
10 — 14 Klst. & viku 2 (83) 0 (0,0)
15 - 19 klst. & viku 0 (@00 o (0,0)
20 klst. eda meira a viku 2 (83 5 (38,4)
Svarar ekki 1 9
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Rannsoknarspurning 7

Er munur & pvi hvernig upplysingar ndnustu adstandendur og adrir nanir adstandendum
fa um heilabilunarsjukdominn?

Skodadir voru peettir sem luta ad upplysingum um heilabilunarsjukdéminn; Hversu oft

leitad var til leknis eda hjukrunarfraedings vegna patta er varda umonnun, hversu miklar og
hversu gagnlegar upplysingar fengust fra pessum adilum.

Tafla 18 synir ad af ndnustu adstandendum hofdu 52% aldrei leita rdda leeknis eda
hjukrunarfreedings undanfarid ar og 4% leitad 10 sinnum eda oftar til pessara adila. 62% annarra
nainna adstandenda hofdu aldrei & undanférnu ari leitad rada leeknis eda hjukrunarfraedings og

enginn peirra oftar en sex sinnum.

Tafla 18. Lysing & upplifun adstandenda & pattum sem Idta ad upplysingum um sjukdominn.
Lysandi tolfraedi

Nanustu AOrir nanir
aostandendur  adstandendur

Hversu oft s.I. 12 manudi leitad réda leeknis eda hjukrunar- | n (%) n (%0)
freedings vegna sjukdémseinkenna

Aldrei 13 (52,00 13  (62,0)
1 -3 sinnum 6 (2400 7 (33,3)
4 — 6 sinnum 5 (200 1 4,7)

0 (00 0 (00
10 sinnum eda oftar 1 (0,0) 0 (0,0
Svarar ekki 1

Hversu mikid finnst pér pu hafa fengid af upplysingum um n (%0) n (%)
sjukdominn

Mijog litid 0 (40,00 14  (636)

-

Frekar litid 6 (2400 4 (18,2)
Hvorki né 5 (20,00 4 (18,2)
3 (1200 0 (0,0
Mjog mikid 1 (40 0 (00
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Nanustu AJrir nanir
aostandendur  adstandendur

Upplysingar fengnar hja hjukrunarfreedingum eda la&eknum & n (%) n (%)
heilsugeeslustod hafa verid

Mjdg gagnlegar 3 (150 2 (63,6)
Frekar gagnlegar 8 (40,00 4 (18,2)
Hvorki né 8 (40,00 7 (18,2)
Frekar 6gagnlegar 1 (5,0) 1 (0,0)
Mjdg 6gagnlegar 0 (0,0 2 (0,0)
Svarar ekki 5 6

Néanustu adstandendur hofou fengid mun meira af upplysingum um sjukdoéminn; 16%
sOgdust hafa fengid frekar mikid eda mjog mikid af upplysingum og 64% hofou fengid mjog
litlar eda frekar litlar upplysingar. Af 6drum nanum adstandendum sagdist enginn hafa fengid
frekar miklar eda mjog miklar upplysingar, yfir 80% peirra ségdust hafa fengid mjog litlar eda
frekar litlar upplysingar um sjukdéminn.

Néanustu adstandendum fundust peer upplysingar sem peir hofdu fengid hja
hjukrunarfreedingum eda lseknum vera nokkud gagnlegar. 55% peirra fundust upplysingarnar
hafa verid frekar gagnlegar eda mjog gagnlegar. Engum peirra fannst upplysingarnar hafa verid
mjog dgagnlegar. 37,5% annarra nainna adstandenda fundust upplysingar sem peir hafa fengio
hja hjukrunarfraedingi eda leekni vera mjog gagnlegar eda frekar gagnlegar. En 12,5% peirra
fundust upplysingarnar hafa verid mjog 6gagnlegar.
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Kafli 5 UMRAEDA

I pessum kafla verdur fjallad um helstu nidurstodur rannsoknarinnar. ber verda skodadar i
1j6si pekkingar sem til er um efnid og fjallad hefur verid um & fredilegum vettvangi. Skodad
verdur hvort tilgatur standist og farid yfir pad markverdasta i nidurstodum um
rannsdknarspurningar. b4 verdur fjallad um takmarkanir rannséknarinnar, hagnytingu fyrir

hjakrun og ad lokum verda settar fram hugmyndir ad framtidarrannséknum.

Upplifadur studningur - ndnustu adstandendur
Néanustu adstandendur eru peir sem standa sjuklingi nast og bera mestan punga og abyrgd
i umonnun hans fra degi til dags. I pessari rannsdkn voru nanustu adstandendur makar sjiklinga
(12), born peirra (15) og tengdadottir (1). Ekki var spurt um sambylisform.

Sett var fram rannsoknartilgata: Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem
bda heima upplifa markteekt betri fjdlskylduvirkni eft@nkvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en
nanustu adstandendur sému einstaklinga sem fa hefobundna hjukrunarpjénustu i samfélaginu.

Nidurstodur syna ad hja nanustu adstandendum var ekki tolfeedilega markteekur munur &
upplifudum studningi hja tilraunahdpi eftir patttoku i markvissri fjolskylduhjukrunarmedferd.
Tilgatunni var pvi hafnad. pPessar nidurstodur eru ekki i samraemi vid nidurstddur ar rannsoknum
sem gerdar hafa verid hér & landi par sem studst var vid somu hugmyndafraedi og notud var
sambeerileg ihlutun fyrir adra hdpa. Bryndis Hallddrsdottir (2009) rannsakadi ahrif
medferdarinnar a adstandendur langveikra lungnasjiklinga og Audur Ragnarsdéttir (2010)
skodadi avinning medferdarinnar medal foreldra barna med langvinn heilsufarsvandamal.
pessum rannsoknum kom fram marktaekur munur hja tilraunahopi. I rannsokn Bryndisar er
marktaekur munur 4 tilfinningalegum studningi og heildarstudningi hja tilraunahopi en i rannsokn
Audar var munur & hugraenum studningi og heildarstudningi hja tilraunahdpi.

Rannsakandi telur ad aralong klinisk reynsla hans af samskiptum vid fjélskyldur og jakveed
upplifun patttakenda i tilraunahdpi i rannsékninni af samraedunum leyfi ad bent sé a kliniskan
mun & upplifudum studningi og fjélskylduvirkni par sem hann kemur fram. Nidurstodur i pessari
rannsokn syndu kliniskan mun & tilraunahdpi og samanburdarhdpi & hugraeenum studningi,
tilfinngastudningi og heildarstudningi par sem tilraunah6pur skoradi ad medaltali fra 1,77 til 4,59

stigum haerra & kvardanum. Einnig ma sja a nidurstédum ad mun fleiri dr tilraunahdpi voru med
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jakvaeda mismunaskor eda 61,5% & moti 22% Ur samanburdarhdpi. betta er visbending um ad
medferdin hafi hreyft vid tilraunahopi. EKKi er vist ad ein samraeda sé nog til ad fa fram
markteekan mun og pvi er rétt ad huga ad vidbotarstudningi fyrir pennan hép.

Néanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bda heima gegna erfidu hlutverki
helsta umdnnunaradila, par sem alag og abyrgd er mikil og oft & tidum eru peir einangradir i
pessu hlutverki. Porf peirra fyrir studning er vissulega fyrir hendi. Margar rannsoknir syna ad
umdnnun pessara einstaklinga kostar adstandendur mikid tilfinningalegt alag og peir eru i mikilli
heettu & punglyndis- og kvidaréskunum (Berger o.fl., 2005; Shaw o.fl., 2003; Spitznagel o.fl.,
2006). Studningur vid umdénnunaradila skilar sér i baettri lidan peirra og betri uménnun (Franks
og Stephens, 1992; Teri, 1994) en pratt fyrir pad er uménnunarbyrdin enn mjoég mikil og
medfylgjandi tilfinningaleg og likamleg vandamal. Mikill meirihluti adstandenda einstaklinga
med heilabilun sem bda heima (73,2%) telja sig purfa meiri faglegan studning en peir fa i
uménnunarhlutverkinu samkvaemt nylegri rannsékn (Peeters o.fl., 2010). A pessu sést ad porfum
pbessara fjolskyldna fyrir studning er ekki maett nema ad litlu leyti.

Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktsekur munur & upplifudum studningi nanustu
adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdoms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

par sem umaonnunarbyrdin pyngist eftir pvi sem a lidur sjukdomsferlid var ahugavert ad
skoda hvort medferdin skiladi avinningi hja hépunum eftir tima sem er lidinn fra pvi
sjuklingurinn var greindur med heilabilunarsjukdém.

Samkveemt nidurstéoum var ekki marktaekur munur & upplifudum studningi nanustu
adstandenda i tilraunahopi eftir tima sem lidinn var fra greiningu sjukdéms. betta ma skoda i
1jési nidurstadna rannsoknar Vickrey o.fl. (2009) par sem kemur fram ad timalengd uménnunar
hafdi ekki ahrif & lifsgaedi umdénnunaradila. Pessar nidurstédur stangast p6 & vid ymsar adrar par
sem fram kemur ad umonnunarbyrdi adstandenda einstaklinga med heilabilun er pung og pyngist
eftir pvi sem lidur & sjukdomsferlid (Berger og fl., 2005; Shaw og fl., 2002; Spitznagel og fl.,
2006). Atferlistruflanir og personuleikabreytingar aukast hja sjuklingi eftir pvi sem lidur &
sjukdémsferlid. bessar breytingar taka mjog & nanustu adstandendur sem standa ad umdénnuninni.
Gera ma rad fyrir ad nanustu adstandendum naegi ekki samraedur i eitt skipti heldur purfi peir

frekari studning.
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Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktaekur munur a upplifudum studningi nanustu
adstandenda eftir tengslum vid sjukling, maki eda 6nnur tengsl, eftir markvissa
hjakrunarmedferd?

Pegar skodadur var upplifadur studningur og bornir saman hopar eftir tengslum vio
sjukling kom ekki fram tolfraedilega markteekur munur. PG ma sja ad born i hdpi nanustu
adstandenda skorudu haerra & upplifudum studningi eftir medferd en makar. bad geeti bent til pess
ad medferdin hreyfi vid bornum i pessum hopi.

Nidurstoour rannsoknar Peeters o.fl., (2010) geetu varpad 1josi & pann mun sem fram kom i
pessari rannokn. Par kemur fram ad parfir maka og barna geta verid 6likar. Makar hofou meiri
porf fyrir tilfinningalegan studning a medan born purftu meiri upplysingar sem varéda umoénnun
sjuklingsins. Einnig kkemur fram ad makar hofou sterkari porf fyrir ad einhver létti af peim
peirri tilfinningu ad peir steedu einir ad umonnuninni.

Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktaekur munur a upplifudum studningi nanustu
adstandenda eftir aldri eftir marlssa hjukrunarmedferd?

Nidurstoour syna ad ekki var marktekur munur & upplifudum studningi nanustu
adstandenda eftir aldri. Hins vegar var kliniskur munur & tilfinningastudningi sem nam radmum
fimm stigum og a heildarskor rimum fjérum stigum par sem einstaklingar eldri en 50 ara
skorudu heerra i tilfinningalegum studningi og heildarskor en yngri einstaklingar. Hér geeti pvi
verid visbending um ad pessi medferd gagnist betur eldri ndnustu adstandendum pegar kemur ad
tilfinningalegum studningi. I rannsokn Vickrey o.fl. (2009) kemur fram ad eldri uménnunaradilar
einstaklinga med heilabilun h6fdu minni ahyggjur en yngri uménnunaradilar og renna paer
nidurstédur stodum undir nidurstédum pessarar rannsoknar. Huga parf frekar ad yngri

adstandendum par sem porf peirra fyrir studning virdist meiri en peirra sem eldri eru.

Upplifadur studningur — adrir nanir adstandendur
AJdrir nanir adstandendur eru peir einstaklingar sem nanustu adstandendur voldu med sér til
samraednanna. Adrir nanir adstandendur eru born sjuklinga (17), tengdadeaetur (2), tengdasynir
(2) og barnabarn (1).
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Sett var fram rannsoknartilgata: Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem
bda heima upplifa marktaekt meiri studning eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en
adstandendur somu einstimga sem fa hefdbundna hjukrunarpjénustu i samfélaginu.

I nidurstvdum kom fram marktaekur munur & heildarstudningi hja 6drum nanum
adstandendum i tilraunahopi. Einnig var marktekur munur & hugraenum studningi og
tilfinningalegum studningi. Tilgatan var pvi studd. Nidurstédur hja 6drum nanum adstandendum
samraemast nidurstédum ar rannséknum Bryndisar Halldérsdottur (2009) og Audar
Ragnarsdaéttur (2010). Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun virdast pvi likjast
meira fjolskyldum annarra sjuklingahopa en nanustu adstandendur.

Wright og Leahey (2009) fjalla um vidbrdgd fjolskyldna vid markvissri
fjolskylduhjakrunarmedferd. beer segja ad medferdin skili arangri pegar skapadar eru adsteedur til
breytinga og pegar komid er 4 medferdarsambandi milli hjukrunarfreedings og fjolskyldu. Gott
samband milli fjélskyldu og hjukrunarfraedings kallar fram samskipti sem byggja & umhyggju,
studningi, jakvaedni, virdingu og gagnkvaemu trausti (LeGrow og Rossen, 2005; Wright og
Leahey, 2009). Avinningur medferdarinnar er ad fjolskyldur geta unnid med styrkleika sina i
samskiptum sin & milli og notad pa vid lausn vandamala sem upp koma (Wright og Leahey,
2009).

Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktaekur munur a upplifudum studningi annarra
nainna adstandenda eftir tinsgm lidinn er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa
hjakrunarmedferd?

Fram kom i nidurstddum ad hja 6drum nanum adstandendum var marktekur munur a
tilfinningalegum studningi eftir medferd pegar bornir voru saman prir hopar; innan vid ari fra
greiningu sjukdéms, fra einu til fijorum arum eftir greiningu og eftir fjogur ar eda meira fra
greiningu. Adrir nénir adstandendur upplifou markteekt meiri tilfinningastudning, pvi lengri timi
sem lidinn var fra greiningu sjukdoms éstvinar peirra. I 1josi pessara nidurstadna parf ad huga vel
ad pessum hdpi med tilliti til studnings i 6llu sjukdémsferlinu.

Fjolskyldurnar sem toku patt i medferdarsamraedum pessarar rannsoknar hofou mikla porf
fyrir ad tja sig um upplifun sina af veikindunum og ahrifin sem pau héfou haft & fjélskylduna.
Dregin var upp mynd af tengslum innan fjolskyldunnar med fjolskyldutré og tengslakorti til ad
adstoda patttakendur vid ad sja betur mynd af fjélskyldunni og hugsanlegum studningi innan

hennar.
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Tilfinningalegur studningur felur i sér ad tilfinningaleg vidbréga eru stadfest og
vidurkennd, einstaklingum er gefinn kostur a ad segja fra reynslu af veikindum og vakin er
athygli & og studlad ad fjolskyldustudningi (Wright og Leahey, 2009). betta skilar ser til
fjolskyldunnar i auknum styrk og jakveedari syn & peer adsteedur sem pau eru i. EKkki hafa fundist
sambeerilegar rannsoknir fyrir adra nana adstandendur einstaklinga med heilabilun en studningur
vid fjolskyldur pessara einstaklinga hefur verid mikid rannsakadur. | rannsokn Benzein o.fl.
(2008) 16gdu fjolskyldur mat & sambeerilegar samraedur og notadar voru i pessari rannsokn,
byggdar a hugmyndafreedi Calgary likansins. Par kom fram ad patttakendur tiltoku prju
meginatridi i samraedunum sem veittu peim studning. Samraedurnar styrktu lidan peirra, gafu
peim tilfinningu um vidurkenningu og juku skilning peirra hver a 6drum.

Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktsekur munur a upplifudum studningi annarra
nainna adstandendataftengslum vid sjkling, borneda dnnur tengsl, eftir markvissa
hjukrunarmedferd?

Hja 6drum nanum adstandendum kom ekki fram markteekur munur a tilraunahépi eftir
tengslum peirra vid sjukling. Hins vegar var kliniskur munur & upplifudum studningi annarra
nainna adstandenda eftir tengslum vid sjukling. Born i pessum hopi upplifdu kliniskt minni
stuoning af medferdinni en adrir. Hér er pvi visbending um ad medferdin veiti 6drum en bérnum
meiri studning i hopi annarra nainna adstandenda. [ nidurstddum megindlegrar rannsoknar
Vickrey o.fl. (2009) kom fram ad born i hlutverki uménnunaradila einstaklinga med heilabilun
upplifdu pyngri uménnunarbyrdi og neikveedari tilfinningar en adrir umonnunaradilar. Hér ma
spyrja hvort born sjuklinga i hdpi annarra nainna adstandenda séu peim tengdari tilfinningalega
en adrir.

Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktsekur munur & upjpldum studningi annarra
nainna adstandenda eftir aldeiftir markvissa hjukrunarmedferd?

Ekki kom fram marktekur munur & upplifudum studningi annarra ndinna adstandenda
begar bornir voru saman tveir hopar adstandenda; yngri en 50 ara og 50 ara og eldri. Pessar
nidurstédur samraemast nidurstodum i rannsékn Audar Ragnarsdéttur (2010) par sem hun bar
saman foreldra 40 ara og yngri og 41 ars og eldri. Par var ekki marktekur munur & upplifudum

stuoningi foreldra barna med langveik vandamal eftir aldri.
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Fjolskylduvirkni — nanustu adstandendur
Sett var fram rannsoknartilgata: Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem
bda heima upplifa marktaekt befjdlskylduvirkni eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en
nanustu adstandendur somu einstaklinga sem fa hefdbundna hjakrunarpjonustu i samfélaginu.
Ekki kom fram marktekur munur & fjolskylduvirkni hja nanustu adstandendum i
tilraunahopi i pessari rannsokn. Tilgatan var pvi ekki studd.
Pessar nidurstdédur eru i samreemi vid nidurstédur i rannsdkn Audar Ragnarsdéttur (2010)
par sem ekki kom fram munur a tilraunahopi a fjolskylduvirkni eftir medferd en stangast & vid
nidurstédur rannsoknar Bryndisar Halldérsdéttur (2009) par sem kemur fram marktsekur munur a
fjolskylduvirkni eftir medferdina.
Fjolskylduvirkni byggir & samskiptum innan fjolskyldunnar, samvinnu og lausn
vandamala, tjaningu tilfinninga og hegdun einstaklinga innan fjélskyldunnar. bessir peettir eru &
vitsmunalegu-, tilfinningalegu- og hegdunarlegu svidi. betta eru pettir sem breytast ekki &
stuttum tima og geeti pad verid skyring pess ad ekki meldist breyting a fjdlskylduvirkni & peim
vikum sem lidu fra tima eitt til tima tvo.
Samspilid milli fjolskylduvirkni og uménnunar einstaklinga med heilabilun getur verid
flokid. Rannsoknir hafa stadfest samband milli sleemrar likamlegrar og andlegrar heilsu
umonnunaradila og bagrar fjélskylduvirkni (Mitrani o.fl., 2006; Tremont o.fl., 2006). Pegar
einstaklingur innan fjélskyldunnar greinist med langvinnan sjakddém sem hefur i for med sér
miklar breytingar fyrir viokomandi hefur slikt éneitanlega i for med ser sterk tilfinningaleg
vidbrogo fjolskyldumedlima. Fjolskyldumyndin raskast og breytingar verda & hlutverkum og
hegdun einstaklinganna getur breyst. | samraedunum i pessari rannsokn komu fram séarar
tilfinningar par sem adstandendur attu erfitt med ad setta sig vid peer breytingar sem ordid héfou
og jafnvel skdmm & eigin vidbrogdum. bessi vidbrogd draga ur starfheefni eda virkni
fjolskyldunnar. Unnt er ad draga Ur afleidingum pessa og létta a tilfinningu um einangun og
einsemd adstandenda med pvi ad gera slik vidbrogd edlileg i peim adsteedum sem
einstaklingarnir eru i og tengja pau sjukdéomnum (Wright og Leahey, 2009).
Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktaekur munur a fjélskylduvirkni nanustu
adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?
I nidurstvdum kom fram ad ekki var marktsekur munur a fjélskylduvirkni hja nanustu

adstandendum i tilraunahopi eftir ihlutun eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdoms.
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pessar nidurstoour ma skoda i ljosi nidurstadna ur megindlegri rannsokn Tremont o.fl.
(2006) par sem fram kom ad ekki var samband milli tima fra greiningu heilabilunarsjukdoms og
fjolskylduvirkni. Hins vegar kom fram ad pvi pyngri sem umdnnunarbyrdin var pvi lakari var
fjolskylduvirknin og ad sterkt neikveett samband var milli fjolskylduvirkni og punglyndis og
kvida umoénnunaradila. Petta pydir ad leggja verdur sérstaka aherslu & baetta fjélskylduvirkni hja
umoénnunaradilum einstaklinga med heilabilun. Rannsakendur komust einnig ad peirri nidurstodu
ad samband var milli umonnunarbyrdi og upplifadrar vangetu til samskipta innan fjolskyldunnar
og erfidleika vid ad dreifa alaginu vid umonnunina. beir skyra petta medal annars med pvi ad
fjolskyldumedlimir séu ekki alltaf sammala um hvernig uménnun skuli hattad. Rannsakendur
benda & ad med studningi snemma i sjukdomsferlinu, par sem fjélskyldumedlimum er gert kleift
ad tja sig um tilfinningar sinar og hugsanir um sjukdéminn megi adstoda fjolskylduna vid ad

dreifa alaginu sem af umonnuninni hlyst (Tremont o.fl., 2006) .

Fjolskylduvirkni — adrir nanir adstandendur

Sett var fram rannsoknatilgata: Adrir nanir adstandendueinstaklinga med heilabilun sem
bda heima upplifa marktaekt betri fidlskylduvirkni eftir markvissa fjolskylduhjukrunarmedferd en
nanustu adstandendur somu einstaklinga sem fa hefdbundna hjakrunarpjénustu i samfélaginu.

Nidurstodur syndu ad fjolskylduvirkni var ekki betri hja 6drum nanum adstandendum eftir
medferd hja tilraunahopi. Tilgatunni var pvi hafnad.

Samskipti eru mikilveegur pattur fjolskylduvirkni. Neikveed samskipti innan fjolskyldu og
neikveett akvordunarferli eykur punglyndi nanustu adstandenda (Deimling o.fl., 2001). Hlutverk
hjukrunarfraeedings i markvissum medferdarsamraedum er ad leggja drdg ad jakveedum
samskiptum, draga fram styrkleika fjolskyldunnar og benda a leidir til lausnar. Pad er sidan
fjolskyldan sjalf sem vinnur ad pvi ad baeta fjolskylduvirknina. Samraedurnar auka likur & ad
breytingar geti att sér stad (Wright og Leahey, 2009). Nidurstédur rannsoknar Mitrani o.fl.,

(2006) gafu til kynna ad ihlutun sem midadi ad pvi ad styrkja jakveed samskipti innan
fjolskyldunnar gatu dregid Ur uménnunarbyrdi. Petta atti einkum vid um ihlutun sem hvatti til
stydjandi sambands innan fjolskyldunnar og samvinnu i uménnun sjuklings. Slikt dré ar

neikvaedri reynslu af umoénnunarhlutverkinu.
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Sett var fram rannsoknarspurning: Er marktaekur munur a fjélskylduvirkannarra nainna

adstandenda eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms, eftir markvissa hjukrunarmedfera?
Pegar skodadur er dvinningur medferdarinnar med beettri fjolskylduvirkni eftir

medferdarsamraedur kemur i ljos ad 6drum ndnum adstandendum gagnadist medferdin betur en

nanustu adstandendum pegar bornir voru saman hopar eftir tima fra greiningu. Adrir nanir

adstandendur sem attu astvin sem greinst hafdi med sjukdominn fyrir skemmri tima en einu ari

og lengri tima en fjorum arum voru med marktaekt betri fjolskylduvirkni pegar kom ad samvinnu

og lausn vandamala, atferli og & heildarskor fjolskylduvirkni en adrir nanir adstandendur

einstaklinga sem greinst hofdu fyrir einu til fjorum arum.

Erfitt getur verid ad seetta sig vid ad einstaklingur i fjolskyldunni greinist med
heilabilunarsjukdém, jafnvel pott greiningin sé stadfesting a grun. Gera ma rad fyrir ad & fyrsta
ari eftir greininguna fari fram ferli par sem adstandendur eru ad takast a vid sorgina sem fylgir
pvi ad einstaklingur innan hennar greinist med sjukdéminn og adlaga sig breytingum innan
fjolskyldunnar. Eftir pvi sem lengra lidur & sjakdomsferlid eru farnar ad koma fram breytingar &
atferli sjuklinga sem erfitt getur verio ad takast a vid. Petta timabil er gjarnan mjog erfitt fyrir
adstandendur. betta geeti skyrt hvers vegna samreedurnar hofdu ahrif 4 adra ndna adstandendur &
timabilinu einu til fjérum arum eftir greiningu. A pvi timabili hefur fjélskyldan ad einhverju leyti
lagad sig ad breyttum adsteedum og nokkur stédugleiki getur rikt innan hennar, p6 sjakdomsferli
heilabilunar sé mjog einstaklingsbundid og ekki hagt ad alhefa um gang og einkenni
sjukdémsins. bad ad samraedurnar hafi ahrif & fjdlskylduvirkni annarra nainna adstandenda vekur
vonir um ad medferdin gagnist peim hopi svo peir séu betur i stakk banir ad takast & vid pad
timabil pegar erfidleikarnir eru hvad mestir og geti & arangursrikan hatt tekist & vio peer

breytingar sem 6hjakveemilegar eru.

Samanburdur & hopum
Sett var fram rannsoknarspurning: Er munur a pattum sem varda andld@#an hja
nanustu adstandendum og 6drum nanum adstandendum?
Skodadir voru peettir sem lutu ad svefni, preytu og hversu sattir adstandendur voru i

hlutverki umdnnunaradila.
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Fram kom i nidurstddum ad adrir nanir adstandendur voru verr staddir pegar kom ad
bessum pattum. Peir voru 6sattari vid ad vera i umoénnunarhlutverki og athygli vekur ad tveir
peirra voru mjog Osattir & medan enginn nanustu adstandenda var mjog dsattur. Einnig mé sja ad
af 22 66rum nadnum adstandendum voru fimm sem kusu ad svara ekki pessari spurningu. Adrir
nanir adstandendur fengu sjaldnar naegan svefn og peir voru oftar preyttir en nanustu
adstandendur. Ahugavert er ad skoda pessar nidurstédur i 1josi pess ad adrir nanir adstandendur
eru yngri en nanustu adstandendur. Petta er hopur sem er med eigin fjolskyldu og hefur stundum
verid kalladur samlokukynslodirbetta er kynslodin sem er ad sinna eigin bérnum, oft med fullu
starfi utan heimilis og tekur einnig ad sér ad sinna foreldrum sem pess purfa med. Alag 4 pessa
einstaklinga eykst verulega pegar foreldri veikist og adstoda parf vid umoénnun. Auk pess hefur
verid synt fram & ad pessir einstaklingar pjast af samviskubiti vegna pess ad peim finnst peir ekki
geta skipt tima sinum nagilega milli barna sinna og foreldra (Dunham og Dietz, 2003). I annarri
rannsokn kom fram ad boérn sem sinntu umonnun foreldra med heilabilun upplifdu meiri krofur i
umdénnunarhlutverkinu og hofdu fleiri neikvadar tilfinningar en makar (Vickrey o.fl., 2009).

Sett var fram rannséknarspurning: Er mwnur & pattum sem varda félagslega lidan nanustu
adstandenda og annarra nainna adstandenda?

Skodadir voru peettir sem lutu ad &hugamalum innan og utan heimilis, einangrun i
uménnunarhlutverki, fengna adstod vid uménnum og porf fyrir adstod.

Pegar litid er a peetti sem varda ahugamal, adstod vid umonnun og einangrun i
umdnnunarhlutverki sést ad nanustu adstandendur sinntu dhugamalum meira innan heimilis en
utan. Adrir nanir adstandendur eyddu einnig styttri tima i &hugamal utan heimilis en innan pess.
Einangrun i uménnunarhlutverki var meiri hja nanustu adstandendum. Tveir peirra ségdust mjog
einangradir en enginn annarra nainna adstandenda. betta er i samreemi vid nidurstéour rannsokna
sem syna ad umonnun einstaklinga med heilabilun fylgir gjarnan félagsleg einangrun (Gerdner
o.fl., 2003).

Badi nanustu adstandendum og 6drum nanum adstandendum fannst peir purfa meiri
adstod en peir fengu. Munur & porf fyrir adstod og fenginni adstod var pé ivid meiri hja 6drum
nanum adstandendum. Omaettum pérfum fyrir adstod fylgja lakari lifsgaedi (Vrickley o.fl., 2009).
Hugsanlega skyrist petta af arekstrum hlutverka pessarar kynslédar sem &dur voru nefndir. |
eigindlegri rannsokn par sem nanustu adstandendur (e. primary caregivenssjuklinga i

liknarmedferd heima (e. hospice canevoru medal annars spurdir um fenginn studning annarra



adstandenda kemur fram ad peir ségdust fa jafn mikinn eda meiri studning en peim fannst peir
purfa (Patterson og Dorfman, 2002). Par kom einnig fram ad studningur vid nanustu
adstandendur jokst eftir pvi sem leid a sjukdomsferlid. Pessar nidurstodur geetu skyrt mun &
hopunum i pessari rannsokn.

Sett var fram rannsoknarspurning: Er munur a pvi hvernig upplysingar nanustu
adstandendur og adrir nanir adstandemda um heilabilunarsjukdéminn?

Spurt var um peetti sem varda upplysingar um heilabilunarsjukdéminn og fram kom ad
nokkud fleiri ndnustu adstandendur hofou leitad til hjukrunarfreedings eda laeknis vegna péatta
sem varda umonnun en adrir nanir adstandendur. Pad kemur pvi ekki & dvart ad nanustu
adstandendur héfou fengid mun meira af upplysingum um sjakdéminn. Slaandi er hversu litid
6drum nanum adstandendum fannst peir hafa fengid af upplysingum, prétt fyrir ad 38% peirra
hefdu leitad rada einum til sex sinnum & undanfdrnu ari. Engum peirra fannst peir hafa fengid
frekar mikid eda mjog mikid af upplysingum. Einnig kemur fram ad fleiri af nanustu
adstandendum fannst paer upplysingar sem peir hofou fengid hja hjukrunarfreedingum eda
leeknum vera gagnlegar. Engum peirra fannst upplysingarnar hafa verid mjog 6gagnlegar.
Rumlega tiunda hverjum af 66rum nanum adstandendum fundust upplysingar hafa verid mjog
6gagnlegar. Hér vekur athygli hversu margir svérudu ekki pessari spurningu, 5 af nanustu
adstandendum og 6 af 6drum nanum adstandendum kusu ad svara ekki. Einnig er eftirtektarvert
hversu litid adstandendur séttu eftir upplysingum um sjukdéminn. Rim 60% annarra nainna
adstandenda hofdu aldrei & sidastlionum 12 manudum leitad rada leeknis eda hjukrunarfraedings
vegna sjukdoémseinkenna, 4 medan 52% nanustu adstandenda hafdi aldrei a sama timabili leita
pessara upplysinga.

Fjolskyldurnar sem toku patt i rannsékninni eru i litlum tengslum vid heilbrigdisstarfsfolk
vegna sjukdémsins og pegar leitad er adstodar er pad ad mestu vegna sjukdémseinkenna.

Fjolskyldan feer ekki mikla adstod vid ad takast & vid peer tilfinningar sem vakna pegar reynt er
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ad takast & vid paer breytingar sem verda i kjolfar sjukdémsgreiningar og sidar aukinna einkenna

sem oftar en ekki eru neikvaed.
préatt fyrir ad rannsoknir syni ad adstandendur einstaklinga med heilabilun tjai sig um litla
lifsfyllingu og miklar byrdar vegna uménnunarinnar, leita peir litid eftir formlegum studningi. |

rannsokn Brodaty o.fl., (2005) s6gdu adstandendur einstaklinga med heilabilun asteeduna fyrir

pvi ad peir saeki ekki pjonustu pa ad peir gerdu sér ekki grein fyrir ad peir pyrftu a henni ad halda
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eda ad peir vissu ekki hvada pjonustu peir attu rétt a ad fa. Rannsakendur leiddu getum ad pvi ad
ein leid til Urbota veeri ad draga ur fordomum gagnvart heilabilunarsjikdémi. I kénnun Crisp,
Gelder, Rix, Meltzer og Rowlands (2000) sem gerd var medal 1000 einstaklinga med heilabilun
kom fram ad 81% svarenda toldu ad 6druvisi veeri litid & pa og komid fram vid pé ef vitad veeri
ad peir veeru med heilabilun. Pannig telja peir sjukdéminn gjaldfella pa i samskiptum vid adra.
Pessi stimplun sjuklinganna sjalfra smitar Gt fra sér til fjolskyldna peirra. Vegna neikveaedra
atferliseinkenna sjuklingsins fordast adrir ekki bara samskipti vid hann heldur lika hans nanustu.
Einnig kemur fram i rannsékn Franks o.fl., (2006) ad einstaklingar med heilabilun og fjolskyldur
beirra hofdu medal annars ahyggjur af breytingum & félagslegum samskiptum, hlutverkum innan
fjolskyldunnar og skémm sem fylgdi greiningu sjukdomsins.

Aberandi er s& munur sem fram kom & nanustu adstandendum annars vegar og 68rum
nanum adstandendum i pessari rannsokn. Einnig pykir synt ad adrir nanustu adstandendur eru
likari fjolskyldum i ranns6knum sem gerdar hafa verid a grunni peirrar hugmyndafraedi sem
byggt var & i pessari rannsokn. Freistandi er ad skoda hvada astedur liggja par ad baki.
Rannsoknir hafa ekki beinst sérstaklega ad pessum peetti en ymsar abendingar mé finna i
freedunum. 1 rannsokn fra arinu 2010 kemur fram ad ramlega helmingur (51,9%) nanustu
adstandenda gegndu umoénnunarhlutverkinu med engri eda mjog litilli adstod fra 6orum
&ttingjum eda vinum (Peeters o.fl., 2010). betta eru slaandi télur og geta skyrt pann mikla mun
sem fram kemur & nanustu adstandendum og 6drum nanum adstandendum i pessari rannsokn.

Néanustu adstandendur standa vaktina allan pann tima sem astvinurinn byr heima og eru oft
einir um umonnunina. Fram hefur komid ad pegar einstaklingur innan fjélskyldu er med sjukdom
sem leidir til vitreennar skerdingar getur pad dregid Ur studningi fjolskyldumedlima til nanasta
adstandanda. | ranns6kn Garand, Dew, Eazor, DeKosky og Reynolds (2007) kom fram ad makar
einstaklinga med vaga vitraena skerdingu soégdust finna fyrir minni samskiptum vid fjolskyldu og
vini eftir greiningu sjukdoéms. 1 rannsékn Patterson og Dorfman (2002) kom fram ad adrir nanir
adstandendur s6gdu nanustu adstandendur bera hitann og pungann af uménnuninni. | bok Hénnu
Laru Steinson (2006) eru frasagnir adstandenda heilabiladra af reynslu sinni og margir peirra tala
um vini og astvini sem haetta ad sjast pegar einstaklingur greinist med heilabilunarsjakdém. par
segir einn mak i svo frg: A...ekki er °|l lum gefi ®H a#f u
stundum eftir pvi & fornum vegi ad gamlir kunningjar reyna jafnvel ad komast hja pvi ad taka
hann tali.d (bls. 43). H®r er 1 a# jamenhl ekking
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hreedsla, sem stendur i vegi fyrir samskiptum. I fraségnum pessara adstandenda kemur einnig

fram a#H T °rfum leirra fyrir stuHning er ekki
baedi vid mémmu og sjalfa mig eftir ad greiningin var 1jés. Alzheimerstimpillinn hefur svo

marga Ovissupeetti i for med sér sem valda miklu 66ryggi bedihj 8 sj Ykl i ngi og aHsH
(bls. 80) Her kemur glogglega fram porf fyrir studning sem adstandanda finnst honum ekKi

standa til boda. Nanustu adstandendum finnst peir pvi vera utangatta, og leita ekki eftir studningi

i adsteedum sinum.
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Kafli 6 ALYKTANIR

I pessum kafla verdur fjallad um notagildi rannséknarinnar & svidi hjikrunar, kennslu i
hjukrun og heilbrigdispjonustu. Einnig verdur velt upp hugmyndum ad framtidarrannsoknum &

svidinu. Ad lokum verda hugleidingar rannsakanda feerdar i nokkur ord.

Notagildi rannsoknarinnar

Oldrudum fj6lgar i samfélaginu og heilbrigdispjonustan faerist i auknum meeli inn &
heimilin. P6rf adstandenda einstaklinga med heilabilun fyrir studning er pvi ad aukast.
Hagnyting pessarar rannsoknar felst i pvi ad skapa nyja pekkingu. HUn geeti leitt af sér ad
hjakrunarfreedingar i heimahjukrun séu medvitadri um parfir pessara fjolskyldna, veiti peim
aukinn studning og geri sér grein fyrir ad adstandendur eru ekki einsleitur hopur og ad munur er
& nanustu adstandendum og 6drum nanum adstandendum. Hjukrunarfraedingar i heimahjukrun
eru i adstoou til ad meeta fjdlskyldunum par sem peer eru staddar, hlusta & peer og adstoda peer vid
ad finna lausnir. Pad er pvi edlilegt ad hjukrunarfreedingar préi pekkingu sem peir geta notad i
starfi. Med pvi ad syna fram & arangursrikar hjukrunarmedferdir er lagdur grundvéllur ad pvi ad
fleiri hjukrunarfraedingar tileinki sér peer i starfi.

Vidhorf hjukrunarfraedinga til hjukrunar fjolskyldna hefur verid ad breytast & undanférnum
aratugum. Nidurstddur pessarar rannsoknar eru visbending um ad auka megi studning vid adra
nana adstandendur einstaklinga med heilabilun med medferdarsamredum. Einnig ma tdlka
nidurstédurnar svo ad nanustu adstandendur purfi meiri studning en sem nemur einum
samraedum. bvi er porf & ad hjukrunarfraedingar i heimapjonustu liti i auknum meeli & fjolskyldur
sem skjdlstaedinga sina og leyti eftir pjalfun og 6olist reynslu i ad veita peim arangursrika
fjolskylduhjukrunarmedferd. Ahugi hjukrunarfreedinga & fjélskyldum er grunnur ad gagnkveemu
trausti og par med pvi ad fjolskyldur vilji tja tilfinningar sinar (Wright og Leahey, 2009).

FEskilegt er ad 16gd sé meiri ahersla & samskipti vid fjolskylduna i menntun
hjukrunarfreedinga. Reyndin er st ad margir hjukrunarfreedingar fordast samskipti vid fjolskyldur
sjuklinga sinna og skilgreina paer ekki sem skj6lsteedinga. Astaedan geeti verid st ad i
hjukrunarnaminu hefur ekki verid 16gd ahersla a ad nemarnir 6dlist reynslu & pessu svidi. betta

leidir af sér 66ryggi hjukrunarfreedinga gagnvart fjolskyldum.
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Tillogur ad framtidarrannséknum

Studningur hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur er litt kannad svid en dhugi hefur vaknad &
pessum peetti undanfarna aratugi. Mikilveegt er ad gera fleiri rannsoknir & pessu svidi par sem
auka meetti pekkingu hjukrunarfraedinga & avinningi medferdarsamtala fyrir fjolskyldur. paer
hjukrunarrannséknir sem gerdar hafa verid & pessu svid hér & landi eru litlar i snidum og urtak
litid. Peer eru pd g6d visbending um pann &vinning sem fjolskyldur hafa af medferdarsamraedum
vid hjukrunarfraedinga baedi hvad vardar upplifadan studning og fjolskylduvirkni.

Frodlegt veeri ad sja langtimarannsokn par sem fjolskyldum er fylgt eftir i einhvern tima
eftir ad samraedurnar hafa farid fram, par sem gera ma rad fyrir ad einhverjar breytingar &
upplifudum studningi og fjélskylduvirkni komi fram ad einhverjum tima lidnum.

Adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua heima hér & landi virdast vera & milli
stada pegar kemur ad pjonustu og studningi. Peim er bodid ad leita eftir adstod
hjikrunarfreedinga & Minnisméttoku eftir ad greining hefur farid fram. | samraedunum i pessari
rannsdkn kom fram ad margir peirra veigra fyrir sér ad notafera sér petta. beir leita heldur ekKki
upplysinga eda studnings a sina heilsugaeslustdd. Auka meetti eftirlit og studning og festa hann i
skordur svo ad adstandendur sjai hag sinn i ad leita eftir adstod sem peir vissulega purfa & ad
halda.

Lokaord
Pegar einstaklingur innan fjolskyldu greinist med alvarlegan og 6laeknandi sjukdom
hefur pad ahrif & alla fjolskylduna. HUn parf ad adlagast nyjum adstaedum og takast a hendur
6veent hlutverk uménnunaradila astvinar. Petta hlutverk tekur fjolskyldan ad sér sjalfviljug og
leggur sig oftast fram um sinna vel. Fjolskyldan er midpunktur peirrar vinnu sem fram fer inni &
heimilinu og ber abyrgd a heilsu sjuklingsins og eigin lifsgeda.

Pessi rannsokn var gerd med pad i huga ad fa fram upplysingar sem nota meetti i starfi
hjukrunarfreedinga sem starfa a heilsugaeslusvidi. Rannsoknin er sma i snidum og urtakid litid
svo taka ber nidurstédunum med peim fyrirvara. bar gefa péd visbendingar um ad markviss
fjolskylduhjakrunarmedferd veiti hluta adstandenda einstaklinga med heilabilun sem bua heima
aukinn upplifadan studning og betri fjolskylduvirkni. Nanustu adstandendur og adrir nanir

adstandendur einstaklinga med heilabilun eru élikir hdpar med olikar parfir. Pessir hopar hafa
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ekki fyrr, svo vitad sé, verid bornir saman & pann hatt sem hér hefur verid gert og pad hefur gert
samanburd fremur takmarkadan.

Rannsakandi telur ad nidurstodurnar renni stodum undir innleidingu fjélskylduhjdkrunar &
heilsugaslusvidi ekki sidur en a sjukrahdsum par sem skjolstedingar heima fyrir eru hadir
umoénnun fjolskyldumedlima ad mestu leyti og porf fjolskyldunnar fyrir studning vid uménnun er

mikil.
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Efni: Leyfi til a0 vinna meistararannsékn i samvinnu vid Minnisméttoku Landakoti:
Avinningur markvissrar hjukrunarmedferdar fyrir fjolskyldur heilabiladra einstaklinga
sem bua heima.

Hef kynnt mér ofangreinda rannséknaréaztlun sem framkvamd verdur af Kristinu G.
Sigurdardéttur, hjukrunarfredingi, og veiti leyfir fyrir henni & Oldrunarsvidi LSH ad
fengnum 6llum 6drum tilskyldum leyfum.

Meistararannsoknin fer fram vid Minnisméttoku Landakoti og er unnin vid
heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri. Leidbeinandi Dr. Erla Kolbriin Svavarsdottir,
professor og forstddumadur fredasvids i fjolskylduhjikrun vid Haskola fslands og
Landspitala og fulltrai Hakélans & Akureyri i meistaranefnd er Dr. Aran K.
Sigurdardéttir, deildarforseti heilbrigdisdeildar Haskoélans & Akureyri.

Gagnasdfnun verdur i seinnihluta aprilménadar 2009 og vidtsl vid rannsoknarhdpinn
munu fara fram i mai og jini.

5
\"l) o FELY S T N
Palmi V. Jénsson,

Svidsstjori lekninga
Oldrunarsvidi

Landspitala
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Fylgiskjal 4.

Kynningarbréf fyrir rannsoknina
Ahrif markvissrar hjukrunarmedferdar
a fjolskyldur einstaklinga med heilabilun

Ageti adstandandi

Pér og einum einstaklingi til ar fjdlskyldu pinni er hér med bodid ad taka péatt i rannsékn um
ahrif markvissrar hjukrunarmedferdar a fjolskyldur einstaklinga med heilabilun og er gert rad
fyrir ad pid séud i medferdarhopi rannsdknarinnar. Pid munud taka patt i einu 15 minGtna
vidtali (medferdarsamradum) vid hjukrunarfreding. Vidtélin munu fara fram a Minnismottoku a
Landakoti. Rannsdkn pessi hefur verid tilkynnt til Persénuverndar og sampykkt af Sidanefnd
Landspitala.

Rannsdknin er hluti af Meistaranami vid Heilbrigdisdeild Haskolans & Akureyri.
Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Dr. Erla Kolbran Svavarsdottir, forstddumadur freedasvids
fjolskylduhjukrunar Haskola islands og Landspitala og rannsakandi er Kristin Gudveig
Sigurdardattir, hjukrunarfreedingur og meistaranemi.

Tilgangur
Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna avinning af fjolskylduhjukrunarmedferd (15 minutna

medferdarsamraedum) fyrir fjélskyldur einstaklinga sem greindir hafa verio med heilabilun par
sem fjolskyldustudningur og fjolskylduvirkni verda skodud fyrir og eftir veitta medferd.

Af hverju eru pid valin?

par sem pu ert skradur adstandandi einstaklings med heilabilun hja Minnisméttoku Landakoti er
pér dsamt einum fjolskyldumedlim sem pu tilnefnir sjalfur bodid ad taka patt i rannsékninni.
Ykkur hefur verid kynnt rannséknin af hjakrunarfraeedingi &8 Minnismattoku.

Hvad felur patttaka i rannsékninni i sér?

Adstandendur sem sampykkja ad taka patt i rannsokninni fa senda spurningalista i posti. Badir
adstandendur eru bednir um ad svara spurningalistum er tengjast almennum upplysingum um
fjolskylduna og sjuklinginn, fjolskyldustudning og fjolskylduvirkni. Pad tekur u.p.b. 20 minutur
fyrir ykkur ad svara. Pad er mjog mikilvaegt ad pid svarid hvort fyrir sig, par sem sjonarmid
ykkar geta verid 6lik. Eftir ad hafa svarad spurningalistunum er adstandendum bodid upp &
vidtal (medferdarsamraedur) sem veitt er af hjukrunarfraedingi og fer fram & Minnismottoku a
Landakoti. Par mun sjénum verda beint ad dhrifum langvinnra veikinda a fjélskylduna med pad
ad markmidi ad beeta lidan fjolskyldumedlima og fjolskylduvirkni. Um pad bil premur til fjorum
vikum sidar er fjolskyldan bedin um ad svara spurningalistum um fjélskylduvirkni og upplifadan
stuoning hjakrunarfraedinga aftur vardandi avinning medferdarinnar.

Er einhver avinningur eda aheetta af patttoku?

pad er engin trygging fyrir beinum avinningi af patttéku i rannsékninni annar en sa sem leitt
getur til beettrar lidan fjélskyldumedlima. En fjolskyldur einstaklinga med heilabilun geta i
framtidinni notid gdds af patttoku pinni nd, ef aukinn skilningur feest & pvi hvernig
heilbrigdisstarfsfolk getur i auknu meeli stutt vid fjolskyldur einstaklinga med heilabilun.
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Hver hefur adgenqgi ad pessum gégnum og rannséknarnidurstédum?

Oll gogn verda geymd i laestum eldvordum skjalaskap i Eirbergi, hisneadi hjikrunarfraedideildar
Haskala Islands og verdur eytt ad rannsokn lokinni. Rannsakendur eru bundnir pagnarheiti og
eru peir einu sem hafa adgang ad pessum gégnum. bessar upplysingar verda EKKI geymdar med
leekna- og hjakrunarskyrslum sjuklingsins, og mun pétttaka i rannsokninni ekki hafa nein ahrif &
umdénnun eda medferd hans. Nafnalisti adstandenda verdur geymdur medan a rannsokninni
stendur, en um leid og rannsokninni er lokid verdur nafnalista, sampykkisyfirlysingu og
frumgdgnum pétttakenda eytt. Oskad verdur eftir sérstoku sampykki patttakenda ef i 1jos kemur
ad frumgdgn rannsdknarinnar parf ad vardveita lengur.

Ef pid skiptid um skodun?

Vid hvetjum ykkur til ad taka patt og ad svara 6llum spurningunum. Ykkur er heimilt ad heaetta
patttoku i rannsokninni hvenar sem er eda ad sleppa pvi ad svara einstokum spurningum an pess
ad skyra pad nanar. Heitid er nafnleynd og upplysingar verdur ekki hagt ad rekja til einstaklinga
eftir ad urvinnslu gagna er lokid. Ykkur er frjalst ad hafna patttoku ykkar i rannsékninni & hvada
stigi sem er an utskyringa og pad mun ekki hafa nein ahrif & pa heilbrigdispjénustu sem
sjuklingurinn eda fjolskylda hans fer.

Ef pid 6skid frekari Gtskyringa vegna einhverra spurninga er best ad hafa samband vid
rannsakenda simleidis eda med tolvuposti (sja hér fyrir nedan).

Virdingarfyllst
Fyrir hond rannsakenda

Erla Kolbrin Svavarsddttir préfessor vid hjlikrunarfraedideild Haskéla Islands
abyrgdarmadur

Rannsakendur:

Erla Kolbran Svavarsdottir, professor, forstddumadur freedasvids fjdlskylduhjakrunar Hi og LSH, simi 5254218,
netfang: eks@hi.is

Kristin Gudveig Sigurdardottir, hjukrunarfreedingur, Heilbrigdisstofnun Austurlands, Seydisfirdi, simi 4721164 og
8687158, netfang; stinasigl@gmail.com
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Fylgiskjal 5.
Kynningarbréf fyrir rannsoknina
Ahrif markvissrar hjukrunarmedferdar
a fjolskyldur einstaklinga med heilabilun

Ageti adstandandi

Pér og einum einstaklingi til ar fjolskyldu pinni, sem pu tilnefnir, er hér med bodid ad taka patt i
rannsokn um ahrif markvissrar hjukrunarmedferdar a fjolskyldur einstaklinga med heilabilun og
er pér bodid ad taka patt i samanburdarhdpi rannsoknarinnar. Rannsokn pessi hefur verid tilkynnt
til Personuverndar og sampykkt af Sidanefnd Landspitala.

Rannsdknin er hluti af Meistaranami vid Heilbrigdisdeild Haskolans & Akureyri.

Abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Dr. Erla Kolbrdn Svavarsdottir, forstodumadur fredasvids
fjolskylduhjakrunar Haskola islands og Landspitala og rannsakandi er Kristin Gudveig
Sigurdardattir, hjukrunarfreedingur og meistaranemi.

Tilgangur
Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna avinning af fjolskylduhjukrunarmedferd (15 minutna

medferdarsamraedum) fyrir fjélskyldur einstaklinga sem greindir hafa verio med heilabilun par
sem fjolskyldustudningur og fjolskylduvirkni verda skodud fyrir og eftir veitta medferd.

Af hverju eru pid valin?

par sem pu ert skradur adstandandi einstaklings med heilabilun hja Minnisméttoku Landakoti er
pér dsamt einum fjolskyldumedlim sem pu tilnefnir sjalfur bodid ad taka patt i rannsékninni.
Hjukrunarfreedingur & Minnismottoku & Landakoti hefur kynnt rannséknina fyrir ykkur.

Hvad felur patttaka i rannsékninni i sér?

Adstandendur sem sampykkja ad taka patt i rannsdkninni fa senda spurningalista med pessu
bréfi. Badir adstandendur eru bednir um ad svara spurningalistum er tengjast almennum
upplysingum um fjélskylduna og sjuklinginn, fjélskyldustudning og fjélskylduvirkni. pad tekur
u.p.b. 20 minatur fyrir ykkur ad svara. pad er mjog mikilveegt ad pid svarid hvort fyrir sig, par
sem sjonarmid ykkar geta verid 6lik. Um pad bil premur vikum sidar er fjolskyldan bedin um ad
svara spurningalistum um fjolskylduvirkni og upplifadan studning hjikrunarfreedinga aftur.

Er einhver dvinningur eda ahetta af patttoku?

Pad er engin trygging fyrir beinum avinningi af patttoku i rannsokninni annar en sa sem leitt
getur til beettrar lidan fjélskyldumedlima. En fjolskyldur einstaklinga med heilabilun geta i
framtidinni notid gods af patttoku pinni nu, ef aukinn skilningur feest a pvi hvernig
heilbrigdisstarfsfolk getur i auknu meeli stutt vid fjolskyldur einstaklinga med heilabilun.

Hver hefur adgengi ad pessum gognum og rannsoknarnidurstédum?
Ol g6gn verda geymd i leestum eldvordum skjalaskap i Eirbergi, hisnaedi hjukrunarfreedideildar
Héaskola Islands og verda eyddir ad rannsokn lokinni. Rannsakendur eru bundnir pagnarheiti og
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eru peir einu sem hafa adgang ad pessum gognum. bessar upplysingar verda EKKI geymdar med
leekna- og hjakrunarskyrslum sjaklingsins, og mun patttaka i rannsokninni ekki hafa nein ahrif a
umdnnun eda medferd hans. Nafnalisti adstandenda verdur geymdur medan & rannsokninni
stendur, en um leid og rannsékninni er lokid verdur nafnalista, sampykkisyfirlysingu og
frumgdgnum pétttakenda eytt. Oskad verdur eftir sérstoku sampykki patttakenda ef i ljos kemur
ad frumgogn rannsoknarinnar parf ad vardveita lengur.

Ef pid skiptid um skodun?

Vid hvetjum ykkur til ad taka patt og ad svara 6llum spurningunum. Ykkur er heimilt ad haetta
patttoku i rannsokninni hvenar sem er eda ad sleppa pvi ad svara einstokum spurningum an pess
ad skyra pad nénar. Heitid er nafnleynd og upplysingar verdur ekki haegt ad rekja til einstaklinga
eftir ad drvinnslu gagna er lokid. Ykkur er frjalst ad hafna patttoku ykkar i rannsokninni & hvada
stigi sem er &n Utskyringa og pad mun ekki hafa nein &hrif & pa heilbrigdispjonustu sem
sjuklingurinn eda fjolskylda hans feer.

Ef pid 6skid frekari Utskyringa vegna einhverra spurninga er best ad hafa samband vid
rannsakenda simleidis eda med tolvuposti (sja hér fyrir nedan).

Virdingarfylist
Fyrir hond rannsakenda

Erla Kolbriin Svavarsddttir préfessor vid hjlikrunarfraedideild Haskéla Islands
abyrgdarmadur

Rannsakendur:

Erla Kolbran Svavarsdottir, professor, forstédumadur freedasvids fjdlskylduhjakrunar Hi og LSH, simi 5254218,
netfang: eks@hi.is

Kristin Gudveig Sigurdardottir, hjukrunarfreedingur, Heilbrigdisstofnun Austurlands, Seydisfirdi, simi 4721164 og
8687158, netfang; stinasigl@gmail.com
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Fylgiskjal 6.

Upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsékninni
Ahrif markvissrar hjukrunarmedferdar
a fjolskyldur einstaklinga med heilabilun

Kynningarbréf og upplyst sampykki fyrir pessari rannsokn eru i tviriti og patttakandi mun
halda eftir eintaki af peim badum til upplysinga um pad i hverju patttaka felst.
Med peim heetti verdur kynningarbréf jafnframt hluti upplysts sampykkis.

Mér hefur verid kynnt edli og umfang pessarar visindarannsoknar og ég sampykki patttoku

dags.

adstandandi 1

adstandandi 2

Erla Kolbriin Svavarsddttir préfessor vid hjlkrunarfraedideild Haskola Islands
abyrgdarmadur

Kristin Gudveig Sigurdardottir, hjlkrunarfraedingur

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem patttakandi i pessari visindarannsékn eda vilt haetta patttéku i rannsékninni
getur pu snuid pér til Sidanefndar Landspitalaaskoélasjukrahiss, Fossvogi, 108 Reykjavik. Simi: 543 7465, fax:

543 2339, télvupéstusidanefnd@landspitali.is.


mailto:sidanefnd@landspitali.is

Fylgiskjal 7.

Einkenni fjolskyldunnar
Og félagsleg og andleg lidan

Hér & eftir koma spurningar sem varda lidan pina sem umoénnunaradila heilabilads
einstaklings i heimahusi. Spurningarnar eru 21 & 7 bladsidum. Eg vil bidja pig ad svara
spurningunum med pvi ad setja X i kassann fyrir framan pann svarmoéguleika sem vid &.
Vinsamlegast merktu adeins vid einn moguleika.

1. Ertu karl eda kona?

| Karl
| Kona

2. Hver eru tengsl pin vid hinn heilabilada?
| Maki

| Barn
| Systkini
I

Annad Ef annad, pa hvad?

3. Hversu langt er fra pvi hinn heilabiladi var greindur med sjukdéminn?

| Styttra en 2 manudir
21 6 manudir

|

T 617 12 manudir
T 17 24ar

T 27 4ar

I

lengraen 4 ar
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4. Hversu gamall/gémul ert pu?

A4
I
A4
I
A4
I
A4
I
A4
I
A4
I
A4
I

Yngri en 20 ara
207 29 ara
3071 39ara
407 49 éra
507 59 ara
6071 69 ara
707 79 ara

80 eda eldri

5. Hver er menntun pin?

A4
~
A4

Styttri menntun en grunnskolaprof/gagnfraedaprof
Grunnskdlapréf/gagnfreedaprof
Stadentsprof

Héaskolaprof

6. Stundar pu vinnu utan heimilis?

~
~
A4

Ja, fullt starf
Ja, hlutastarf
Er i ndmi

Nei vinn ekki utan heimilis
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7. Hverjar eru tekjur pinar?

| Innan vid 100.000 kr. & manudi
100.000 kr. - 200.000 kr. & manudi
201.000 kr. T 300.000 kr. & manudi

| 301.000 kr. T 400.000 kr. & manudi
| 401.000 kr. T 500.000 kr. & manudi

Meira en 500.000 kr. & manudi

8. Hvad exéir pd miklum tima i ad sinna eigin ahugamalum innan heimilis?
Sjaldnar en vikulega
07 4Klst. & viku
571 9 Klst. & viku

|

|

T 107 14 Kist. & viku
I 157 19 Kist. & viku
I

20 klst. eda meira a viku

9. Hvad ey{éir pd miklum tima i ad sinna eigin ahugamalum utan heimilis?
| Sjaldnar en vikulega
07 4Klst. & viku
571 9 Klst. & viku

|

|

T 107 14 Kist. & viku
I 157 19 Kist. & viku
I

20 klst. eda meira a viku



10.  Hversu oft feerdu neegilegan svefn?

A4
I
A4
I
A4
I
A4
I
A4
I

Aldrei

Sjaldnar en einu sinni i manudi
Sjaldnar en 1 sinni i viku

1 -3 sinnum i viku

47 6 sinnum i viku

Alltaf

11.  Hversu oft finnst pér pu vera preytt(ur)?

A4
I
A4
I
A4
I
A4
I
A4
I

12.  Finnst pér pa vera einangradur(einangrud) eda 6einangradur(éeinangrud) i

Aldrei

Sjaldnar en einu sinni i manudi
Sjaldnar en 1 sinni i viku

17 2 sinnum i viku

47 6 sinnum i viku

Alltaf

umonnunarhlutverkinu?

I
A4
I
A4
I
A4
I
A4
I

Mjdg einangradur(einangrud)

Frekar einangradur(einangrud)

Hvorki einangradur(einangrud) né éeinangradur(éeinangrud)

Frekar éeinangradur(éeinangrud)

Mjbg Oeinangradur(Geinangrud)
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13.  Hversu mikla adstod feerd pu fra adstandendum pinum vid uménnunina?
Enga
Sjaldnar en vikulega

17 4 klst. & viku

|

|

|

T 571 9 Kist. a viku
T 10 - 14 klst. & viku
I 157 19 Kist. & viku
I

20 klst. eda meira a viku

14. Hversu mikla adstod fra adstandendum pinum finnst pér pu purfa vido uménnunina?
Enga
Sjaldnar en vikulega

17 4 klst. & viku

|

|

I

T 571 9kist. a viku
T 10 - 14 klst. & viku
I 157 19 Kist. & viku
I

20 klst. eda meira & viku

15.  Hvada Baetti i umonnininni finnst pér pu helst purfa adstodar vid?
| Adstod vid daglegt hreinleti sjuklings
I Adstod vid maltidir sjuklings
T Adstod vid lyfjagjafir sjuklings
| Adstod vegna hegdunartruflana sjaklings (t.d. oroleika, rafs,

svefntruflana, motproa)

A4

| Annad, hvad
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16. Hversu oft & undanférnu ari hefur pu leitad til leeknis vegna eigin vandamala?

| Aldrei
17 3sinnum

I

| 47 6 sinnum
| 771 9 sinnum
I

10 sinnum eda oftar

17. Hversu oft & undanfornu ari hefur pu leitad rada leeknis eda hjukrunarfraedings
vegna péatta sem varda umoénnunina?

| Aldrei
17 3sinnum

I

| 47 6 sinnum
| 771 9 sinnum
I

10 sinnum eda oftar

18. Hversu mikid/litid finnst pér pa hafa fengid af upplysingum vardandi
heilabilunarsjukddéminn hja hjakrunarfreedingum eda leeknum &
heilsugaeslustodinni pinni?

| mjsg liti

Frekar litio

Hvorki litid né mikid

Frekar mikid

A4
I
A4
I
A4
I
A4
I

Mj6g mikid
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19.  Finnst pér ad peer upplysingar sem pa hefur fengid hja hjukrunarfreedingum eda
leknum a heilsugaeslustddinni hafa verid gagnlegar/6gagnlegar?

| Mjog gagnlegar
Frekar gagnlegar

| Hvorki gagnlegar né égagnlegar
| Frekar égagnlegar

Mjbg 6gagnlegar

20.  Hefur pu leitad upplysinga annars stadar fra vardandi umdnnun heilabiladra?

| s

| Nei
I

Ef ja, p4 hvadan?

21. Hversuvsétt(ur) eda osatt(ur) ertu med ad gegna hlutverki uménnunaradila?
| Mjdg satt(ur)
| Frekar satt(ur)
| Hvorki satt(ur) né osatt(ur)
| Frekar o6satt(ur)

| Mmjsg 6satt(ur)
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Fylgiskjal 8.
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LANDSPITALI %

HASKOLASJUKRAHUS

Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vid fjolskyldur
Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur
(ICE-FPS)

© Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardattir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem best lysir reynslu pinni eda syn a
samskipti pin vid hjukrunarfraeding(a).

pegar visad er til fjolskyldu pinnar er att vid fjolskyldumedlimi i kjarnafjélskyldu jafnt sem
storfjolskyldu.

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

Vinsamlega hafdu i huga ad pad er ekkert eitt svar rétt.

Hugreaenn studningur
HIJUKRUNARFR/AEDINGAR HAFA:

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

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

2. ...Utvegad adgengilegt lesefni sem var audvelt aflestrar um veikindin
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei


http://www.hi.is/

3.
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..upplyst fjolskyldu mina um urreedi sem standa okkur til boda i samfélaginu og hafa reynst
hjalpleg fyrir fjélskyldur i svipudum kringumsteedum

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...komid fram med hugmyndir, upplysingar og igrundanir a pann hatt ad vid geetum leert af
peim og velt peim fyrir okkur

[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...lagt aherslu & ad fjolskyldan min noti venjur og hefdir til ad efla heilsu fjolskyldumedlima
[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei

Tilfinningalegur studningur
HJUKRUNARFRZEDINGARNIR HAFA:

6.

...b0did fjolskyldu minni upp & fjolskylduvidtol
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...hjalpad fjolskyldumedlimum ad vidurkenna ad tilfinningaleg vidbrogd okkar eru réttmeet
og hjalpad okkur ad koma peim i jafnveegi

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei



8.

10.

11.

12.
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..hvatt fjolskyldu mina til ad taka patt i pvi med heilbrigdisstarfsfolkinu ad annast
sjuklinginn og hafa bodid okkur studning vid pad

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...hvatt fjolskyldumedlimi til ad segja veikindasogu sina, ekki eingdngu sogur af sjakdomum,
einnig sogur af styrk, prautseigju og pjaningu

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei

...dregid fram styrkleika fjolskyldunnar
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

...hjalpad fjolskyldumedlimum ad skilja hvernig tilfinningaleg vidbrogd okkar tengjast
veikindunum

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei

...hvatt fjolskyldu mina til ad taka sér hvild fra umoénnuninni
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei
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13. ...verid medvitadir um pau ahrif sem fjolskyldumedlimir hafa hver & annan, & lidan hins veika
0g a veikindin
[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

14. ..leitad eftir styrkleikum fjolskyldunnar og tekifeerum til ad hrdsa fjolskyldumedlimum
pbegar styrkur peirra hefur komid i 1jos

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei
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Fylgiskjal 9.

AN
\ N 4
LANDSPITALI %

HASKOLASJUKRAHUS

Fjolskylduvirkni
Spurningalisti fyrir sjaklinga og adstandendur
(ICE- FF)

© Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardottir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem lysir best pinni syn & pad hvernig
fjolskylda pin hefur brugdist vid og virkad ad 6llu jéfnu undanfarnar fjérar vikur. begar visad er
til fjolskyldu pinnar er att vid fjolskyldumedlimi i kjarnafjolskyldu jafnt sem storfjélskyldu.

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

Vinsamlega hafdu i huga ad pad er ekkert eitt svar rétt.
Tjéaning tilfinninga

1. Eg geri mér grein fyrir pvi pegar fjolskyldumedlimir syna tilfinningar sinar, t.d. gledi, reidi
0g sorg
[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

N
m

veit hvernig adrir fjolskyldumedlimir bregdast vid pegar eitthvert okkar er sorgmeett
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei
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3. Eg veit hvada ahrif pad hefur 4 adra fjolskyldumedlimi pegar ég segi skyrt og greinilega hvad
ég raunverulega meina
[] Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

NN

4. Eg veit til hvers flest okkar i fjélskyldunni myndu leita, pegar vid purfum einhvern til ad tala
vid
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

Samvinna og lausn vandamala

5. Eg veit hvernig samboénd innan fj6lskyldunnar breytast og proast pegar vandamal hafa verid
leyst
[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

6. Ef ég og fjolskylda min horfumst i augu vid énnur vandamal & lifsleidinni pa veit ég hvernig

vid munum takast & vid pau

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei

7. Eg veit hvada ahrif pad hefur & fj6lskyldumedlimi pegar vid hjalpumst ad vid heimilisstorf

eda dagleg viofangsefni

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei
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8. Eg veit hver taeki fyrst eftir pvi ef fjolskyldumedlimir ynnu saman i stad pess ad keppa sin &
milli
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

9. Eg veit hvernig fjolskyldumedlimum lidur pegar allir bera &byrgd & daglegum
heimilisstorfum
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

Samskipti

10. Fjolskyldumedlimir reeda saman um tilfinningar sinar
Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

(S

11.

@D

olimir fjélskyldunnar tja sig skyrt og hreinskilningslega pegar peir tala saman
Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

I I =~ I [

12. Fjolskyldumedlimir hafa fundio leidir til pess ad eiga goédar og heidarlegar samreedur (t.d. i
eigin persénu, simleidis eda med tolvupdsti)
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

13. begar upp koma vandmal pa vita allir fjolskyldumedlimir af peim

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei
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Hegdun

14. Eg veit hvad hver og einn fjolskyldumedlimur gerir pegar hann er reidur
[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[]

Eiginlega aldrei

15.

m

—g bekki vidbrogd allra fjélskyldumedlima pegar peir tala hreint Gt vid hvern annan
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

16. Eg veit hvad hver og einn fjolskyldumedlimur gerir vid erfidar kringumstaedur
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

17. Eg veit hvernig fjolskyldumedlimir bregdast vid i samskiptum sinum hver vid annan (att er

vid hegdun t.d. skella huroum, beita pdgn, gefa ad borda, gefa tima)

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei
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