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FJOLSKYLDUR EINSTAKLINGA MED HEILABILUN:
AVINNINGUR HJUKRUNARMEDFERDAR

UTDRATTUR

Tilgangur: Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna &avinning
fyrir fjolskyldur einstaklinga med heilabilun sem bua heima af
hjukrunarmedferd sem byggist & medferdarsamreedum. Studst
var vid Calgary fjdlskyldumats- og medferdarlikanid par sem
meginstodirnar eru ad veikindi séu vidfangsefni fjdlskyldna og
snerti alla innan hennar. Vidhorf og samskipti fjdlskyldunnar eru
grundvollur medferdarinnar. Kannad var hvort samraedur vid
hjukrunarfraeding veittu patttakendum upplifun um studning.
Einnig var skodad hvort fjdlskylduvirkni patttakenda breytist eftir
patttdku i medferdarsamraedum.

Adferd: Rannséknin byggdist & megindlegri adferd par sem
notad var adlagad tilraunasnid. Patttakendur voru 25 nanustu
adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua heima og
25 adrir nanir adstandendur sému einstaklinga. fhlutun var
medferdarsamraedur vid hjukrunarfreeding i eitt skipti.
Nidurstédur: Helstu nidurstdédur eru paer ad hjukrunarmedferdin
veitti 6drum nanum adstandendum i tilraunahopi markteekt
meiri upplifun um studning en samanburdarhépnum. Nanustu
adstandendur i tilraunahopi upplifdu ekki markteekt meiri studning
en samanburdarhépurinn. Adrir nanir adstandendur sem attu
astvin sem greinst hafdi med sjukdéminn fra einu til fiérum arum
adur voru med marktaeekt betri fjdlskylduvirkni en adrir.

Alyktanir: Athygli vekur s& munur sem er & nanustu adstandendum
0g 66rum nanum adstandendum. Hér er greinilega um dlika hépa
ad raeda par sem nanustu adstandendur bera mesta abyrgd a
umoénnuninni. Gera ma rad fyrir ad nanustu adstandendum naegi
ekki medferdarsamraedur i eitt skipti og ad peir purfi meiri studning
en adrir nanir adstandendur. Medferdin virdist hins vegar gagnast
vel 68rum nanum adstandendum einstaklinga med heilabilun.
Lykilord: Heilabilun, fjélskylduhjukrun, fjélskyldustudningur,
fidlskylduvirkni.

INNGANGUR

Flestir einstaklingar med heilabilun kjésa ad bua heima sem
lengst og pad er einnig oftast vilji fjdlskyldunnar ad annast
sjuklinginn heima eins lengi og kostur er (Teel og Carson,
2003). Umoénnunaradilum langveikra finnst su abyrgd sem felst |
umoénnuninni vera yfirbyrmandi og ad peir hafi ekki lengur tima fyrir
sjélfa sig (Purkis o.fl., 2008). Vid peer personuleikabreytingar sem
fylgja sjukddmnum upplifa adstandendur einnig missi og ganga
i gegnum sorgarferli samfara uménnuninni. Petta getur pannig
leitt til lakari lifsgeeda og heilsufars hja peim (Argimon o.fl., 2004).
Sjuklingar verda, eftir pvi sem lidur & sjukddémsferlid, sifellt hadari
umonnunaradilum og deemi eru um illa medferd i heimahisum
par sem adstandendur hafa ekki geta stadid undir peim kréfum
sem umonnunin gerir til peirra (Health o.fl., 2005). Um&nnun
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FAMILIES OF INDIVIDUALS WITH DEMENTIA:
THE EFFECTIVENESS OF A NURSING
INTERVENTION

Purpose: The purpose of this study was to find out if families
of patients living at home with dementia, benefitted from
receiving therapeutic conversations with a nurse, compared
to families who received traditional care. The intervention
was based on the Calgary family assessment model and
Calgary family intervention model that indicate that illness is
the matter of the whole family and that it affects everyone in
the family. We sought to determine whether family nursing
intervention is giving families of patients with dementia
perceived support and better emotional family function.
Design: This quantitative study was quasi-experimental
and the participants were 25 primary caregivers and 25
other family members of dementia patients living at home.
The intervention was one conversation with a nurse.
Results: Other (than primary caregivers) family members
gained more support from the intervention but primary
caregivers did not. Other family members who's care
receiver had been diagnosed from one to four years ago
had better family function.

Discussion: There is a difference between primary
caregivers and other family members. Primary caregivers
are responsible for the caring and it can be assumed that
they need more than one conversation and that they need
more support than other family members.
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heilabiladra einstaklinga, sem og annarra langveikra, er ekki
stddugt astand. Jafnframt pvi sem sjukdémurinn agerist
parf fjdlskyldan ad adlagast nyjum adsteedum og takast a
vid ny vandamal jafnédum og pau koma upp. Sifellt parf ad
taka nyjar akvardanir um umdnnun og medferd med tilliti til
breytts astands sjuklingsins.

Heilabilun er verulegt heilbrigdisvandamal sem eykur
sjukddmsbyrdi og kostnad samfélaga, heilbrigdiskerfa



og einstaklinga (Haan og Wallace, 2004). Hun er einnig ein
algengasta orsok stofnanavistunar og jafnframt dyrari en fyrir
adra sjuklingahépa a sama aldri (Aguero-Torres o.fl.,, 1998;
Oddur Ingimarsson o.fl., 2004). Marghattadar breytingar
hafa verid gerdar a heilbrigdiskerfinu undanfarna aratugi og
hefur sa timi sem langveikir sjuklingar dvelja heima lengst ad
miklum mun. Pessar breytingar hafa haft margvisleg ahrif a
lif og adstaedur heimilisfélks par sem fjélskyldumedlimir eru i
auknum meeli patttakendur i ad veita medferd og abyrgd peirra
hefur aukist ad sama skapi (Benzein o.fl., 2008). Adstod vid
heilabilada verdur sifellt algengara vidfangsefni i heimahjukrun
(Kristin Bjornsdottir, 2008). Hjukrunarfreedingar i heilsugaeslu
eru i lykiladstédu ad stydja vid fjdlskyldur einstaklinga med
heilabilun sem bua heima. Su breyting a heilbrigdiskerfinu
ad feera heilbrigdispjonustuna i auknum meeli inn & heimilin
kallar & aukin samskipti hjukrunarfreedinga og adstandenda.
Med pvi ad eiga samraedur vid hjukrunarfraeding um ymsa
peetti umdnnunarinnar og samskipti innan fjdlskyldunnar er
liklegra ad adstandendum finnist peir vera virkir patttakendur
i medferd sjuklingsins og ad peir taki medvitadri akvardanir i
pattum sem snua ad medferd og umdnnun hins sjuka (Purkis
o.fl., 2008).

Fjolskylduhjukrun hefur verid ad eflast & undanférnum arum og
hefur sjonum verid beint i rikari maeli ad studningi vid fjdlskyldur
i formi fidlskyldumedferdar. Synt hefur verid fram & ad slikur
studningur ber gédan arangur einn og sér eda medfram annarri
medferd (Joling o.fl.,, 2008). Studningur parf ad koma til sem
fyrst eftir ad sjukdémurinn hefur verid greindur svo &rangur
medferdarinnar verdi sem bestur (Grossfeld-Schmitz, o.fl.,
2010).

fhiutun 1 peirri rannsékn sem hér er greint fra folst i
markvissum medferdarsamreedum sem byggjast a4 Calgary
fidlskyldumedferdarlikaninu. Hjukrunarfreedingarnir Lorraine
Wright og Maureen Leahey hafa hannad petta likan og
byggist pad & aratuga reynslu peirra og rannsdknum &
svidi  fjdlskylduhjukrunar. Tilgangur medferdarsamraedna
hjukrunarfreedings og fidlskyldu er ad safna upplysingum og
veita. Einnig felst i peim freedsla um sjukdéminn og pann
félagslega studning sem i bodi er. Medferd midar ad pvi ad
studla ad, baeta eda vidhalda ahrifarikri fjdlskylduvirkni & premur
svidum: tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissvidi. HUn getur
verid til ad hafa ahrif & eitt svid eda 6ll og breyting a einu svidi
hefur ahrif a annad. Fjélskylduhjukrun a tilfinningasvidi snertir
tilfinningaleg vidbrégd fidlskyldunnar vid veikindum, ahyggjur
peirra og veentingar. Vitsmunalega svidid neer yfir porf fyrir
freedslu, styrkleika fidlskyldunnar og ad adskilja vandamalid
fra persénu sjuklingsins. Atferlissvidid kemur inn & ad finna
jafnveegi & milli of mikillar uménnunar og of litillar umdénnunar
par sem einstaklingar innan fjdlskyldunnar purfa ad pekkja eigin
mork og vita hvenzer er rétt ad taka sér hvild fra uménnuninni.
Einnig byggjast pessar samraedur &4 ad draga fram styrkleika
filskyldunnar en & pann hatt er fjdlskyldunni synd vidurkenning
0g hun adstodud vid ad sja sig i nyju ljési. Par er kominn
grundvollur fyrir breytingum innan fjélskyldunnar og framférum
(Wright og Leahey, 2009).
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RANNSOKNARTILGATUR OG

RANNSOKNARSPURNINGAR

e Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem
blda heima upplifa marktaekt meiri studning eftir markvissa
fidlskylduhjukrunarmedferd en nanustu adstandendur
sOmu einstaklinga sem fa hefdbundna hjukrunarpjénustu i
samfélaginu.

e Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem
bua heima upplifa marktaskt meiri studning eftir markvissa
fidlskylduhjukrunarmedferd en adrir nanir adstandendur
sbmu einstaklinga sem fa hefdbundna hjukrunarpjonustu i
samfélaginu.

e Nanustu adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua
heima upplifa marktaekt betri fidlskylduvirkni eftir markvissa
fidlskylduhjukrunarmedferd en nanustu adstandendur
sOému einstaklinga sem fa hefdbundna hjukrunarpjénustu i
samfélaginu.

e Adrir nanir adstandendur einstaklinga med heilabilun sem bua
heima upplifa marktaekt betri fjdlskylduvirkni eftir markvissa
fidlskylduhjukrunarmedferd en adrir nanir adstandendur
sbmu einstaklinga sem fa hefdbundna hjukrunarpjonustu i
samfélaginu.

e Er marktaekur munur a upplifun a studningi hja nanustu
adstandendum eftir tima sem lidinn er fra greiningu
sjukdodms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

e Er marktaekur munur & upplifun a studningi hja 6&rum
nanum adstandendum eftir tima sem lidinn er fra greiningu
sjukdéms, eftir markvissa hjukrunarmedferd?

ADPFERD

Rannsdéknarsnid

Rannsoknin var megindleg hjukrunarrannsékn par sem notad
var adlagad tilraunasnid. Meelingarnar foéru fram i upphafi
rannsoknar (timi 1) og eftir ad ihlutun hafdi att sér stad hja
tilraunahoépi (timi 2). Skodud voru pau ahrif sem ihlutunin
hafdi a patttakendurna. SU markvissa hjukrunarmedferd sem
veitt var i pessari rannsokn var freedslu- og studningsmedferd
byggd & Calgary fidlskyldulikaninu sem veitt var i eitt skipti og
telst pvi vera skammtimamedferd. Samanburdarhdpurinn fékk
hefébundna medferd sem veitt er i samfélaginu fyrir pennan
hop.

Urtak

Urtakid var slembilrtak par sem yfirlasknir Minnisméttoku &
Landakoti valdi af handahdfi 30 adstandendur einstaklinga
sem hofdu fengid greininguna heilabilun og bjuggu heima. Peir
sem voldust | Urtakid og sampykktu patttéku i rannsékninni
tilnefndu einn annan adstandanda til ad taka patt i rannsékninni
med sér. Urtakid var pvi fiérir hopar; nanustu adstandendur i
tilraunahoépi, adrir nanir adstandendur i tilraunahdpi, nanustu
adstandendur i samanburdarhépi og adrir nanir adstandendur
i samanburdarhopi.

Matsteeki rannséknarinnar

Einkenni fidlskyldunnar og lidan pétttakenda. | pessum
spurningalista er spurt um almennan bakgrunn patttakenda auk

Timarit hjikrunarfreedinga — 4. tbl. 87. arg. 2011

47



48

tengsla vid sjukling og tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms.
Einnig eru spurningar um tima sem eytt er i &hugamal, einangrun
i umonnunarhlutverkinu, porf fyrir adstod og fengna adstod.
Ennfremur eru spurningar um preytu, svefn og hversu sattur
vidkomandi er vid ad vera umdnnunaradili. Ad lokum var spurt
um paetti sem varda upplysingar um sjukdéminn.

Fjélskylduvirkni (ICE-Expressive Family Functioning). Petta er
sautjan atrida spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (Erla
K. Svavarsdéttir og Eydis K. Sveinbjarnardéttir, 2009a). Hann
grundvallast & kenningum um Calgary-fjidlskyldumatslikanid og
Calgary-fidlskyldumedferdarlikanid og er astlad ad maela ahrif
af Calgary fiélskylduhjukrun og studningi. Listanum er skipt |
fiéra flokka: Tjaning tilfinninga, samvinna og lausn vandaméla,
samskipti og atferli innan fjdlskyldunnar.

Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vid fidlskyldur (ICE-
Family Perceived Educational, Emotional and Behavioural
Support). Hér er um ad reeda fijortan atrida spurningalista fyrir
sjuklinga og adstandendur (Erla K. Svavarsdoéttir og Eydis
K. Sveinbjarnardéttir, 2009b). Hann grundvallast & sému
kenningum og listinn um fjolskylduvirkni. Pessum lista er eetlad
ad meela freedslu og hugreenan og tilfinningalegan studning
sem veittur er af hjukrunarfraeedingum.

Sidfraedi rannsdéknarinnar

Sidanefnd Landspitala veitti { april 2009 leyfi fyrir framkvaemd
rannsdknarinnar (28/2009) og tilkynning var send il
Persénuverndar (S4322). Einnig fengust leyfi svidsstjéra
hjukrunar og svidsstjora laekninga a 6ldrunarsvidi Landspitala
fyrir rannsékninni. | pessari rannsdékn var unnid dr upplysingum
um patttakendur. Par sem folk er vidfangsefni i rannsokn
er ekki n6ég ad taka tillit til peirra meelikvarda sem tryggja
freedilegan arangur. Einnig parf ad virda peer sidareglur sem
standa vord um sidferdilega hagsmuni patttakenda (Vilhjalmur
Arnason, 1993). Svérin vid spurningalistunum voru ekki
persénugreinanleg. | kynningarbréfi sem allir patttakendur
fengu komu fram upplysingar um tilgang, rannsoknina sjélfa og
hvernig péatttakendur voru valdir og af hverju. Peim var einnig
kynnt hvort peir veeru i tilraunahdpi eda samanburdarhépi og
hvad pad pyddi. patttakendur veittu allir upplyst sampykki fyrir
patttdéku i rannsékninni.

Framkvaemd rannsdknarinnar

Allir ~ spurningalistarnir voru sendir patttakendum i
samanburdarhépi en patttakendum i tilraunahépi var bodid
ad meeta | samraedur vid rannsakanda & Minnismoéttoku
& Landakoti. Adur en samrzedurnar héfust svérudu peir
ollum spurningalistunum. Patttakendur voru bednir ad svara
spurningalistunum an samanburdar vid adra patttakendur.
Samraedurnar foru fram i vidtalsherbergi & Minnismottdkunni
og var medaltimi peirra 77 minGtur. Paer féru fram 1 jdli
og &gust 2009. Samreedurnar byggdust & hugmyndafraedi
Calgary fjélskylduhjukrunar um stuttar medferdarsamrasdur.
Premur vikum eftir ad spurningalistunum haféi verid svarad i
fyrra skiptid var éllum patttakendum sendir spurningalistar um
filskylduvirkni og upplifadun um studning ad nyju.
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Gagnagreining og urvinnsla

Vid gagnagreiningu a nidurstddum var notad tolfraediforritid

SPSS. Lysandi tolfreedi var beitt. Gerd voru eftirfarandi prof til

ad afla svara vid rannséknarspurningum og til ad stydja eda

hafna rannsoéknartilgatum:

e Krosstéflur og ki-kvadrat prof 4 bakgrunnspattum patttakenda.

e Mann-Whitney U-préf. Medaltdl tveggja ohadra hopa;
nanustu adstandenda og annarra nainna adstandenda i
tilraunahopi og samanburdarhépi voru borin saman.

e Kruskal-Wallis-préf. Medaltdl priggja hdpa; adstandenda
0-12 manudum eftir greiningu, 1-4 arum eftir greiningu og
meira en 4 arum eftir greiningu sjukdéms.

e Lysandi t6lfreedi. Samanburdur a bakgrunnspattum hoépa.

Unnid var med 95% markteeknimodrk. Ekki reyndist unnt ad
framkveema t-préf par sem gdgnin voru ekki normaldreifd. Pvi
var notast vid Mann-Whitney préf sem er sambeerilegt 6hadu
t-profi.

NIDURSTOPUR

Brottfall ar rannsékninni var nokkud. Af peim 30 einstaklingum
i tilraunahopi sem sampykktu patttoku toku 26 (86,6%) patt i
rannsokninni og af 30 einstaklingum i samanburdarhopi sem
hofdu sampykkt patttoku toku 24 (80%) patt. Pegar gdgnin
voru skodud kom f{ ljos ad nokkrir patttakendur hofdu ekki
svarad Ollum spurningunum og kom pvi fram meira brottfall.
Gdgnin voru sidan skodud med tilliti til pessa.

Nanustu adstandendur eru peir sem standa sjuklingi naest og
bera mestan punga og abyrgd i uménnun hans fra degi til dags.
{ pessari rannsékn voru nanustu adstandendur makar sjtiklinga
(11), born peirra (15) og tengdaddttir (1). Adrir nanir adstandendur
eru peir einstaklingar sem nanustu adstandendur voldu med sér
til samraednanna. Adrir nanir adstandendur voru bdém sjuklinga
(17), tengdadeetur (2), tengdasynir (2) og barnabarn (1).

Pegar bakgrunnsupplysingar voru skodadar kom helst
fram munur milli hépa hja nanustu adstandendum annars
vegar og hins vegar 68rum nanum adstandendum. Nanustu
adstandendur voru allir eldri, par var enginn undir 30 ara en
niu einstaklingar voru yfir 70 ara aldri. Adrir nanir adstandendur
voru allir 20 — 60 ara. Makar fundust eingbngu i hépnum
néanustu adstandendur. | t6flu 1 ma sja samanburd & nanustu
adstandendum og &d8rum nanum adstandendum hvad
upplifun peirra vardar & ymsum andlegum og likamlegum
heilsufarspattum s.s. svefn, preyta og umdnnunarhlutverk,
sem og upplifun peirra af félagslegum studningi a bord vid
ahugamal, leeknisheimsoknir og upplysingar um sjukdoéminn.

Nidurstodur syna ad ekki var markteekur munur & nanustu
adstandendum pegar kom ad upplifun a studningi (tafla 2). Hins
vegar var marktaekur munur hja 8drum nanum adstandendum
a upplifun & studningi.

Ekki var marktaekur munur a adstandendum pegar skodud
var fidlskylduvirkni eftir markvissa fjdlskylduhjukrunarmedferd.
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Tafla 1. Lysing a upplifun adstandenda & andlegum og félagslegum pattum og upplysingum um sjukdéminn. Lysandi t6lfraedi.

Adrir nanir Nanustu

adstandendur adstandendur
Hversu oft finnst pér pu fa naegilegan svefn? n % n %
Aldrei 1 4,0 2 10,0
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 16,0 3 15,0
Fjorum til sex sinnum i viku 9 36,0 8 40,0
Alltaf 9 36,0 6 30,0
Svarar ekki 2
Hversu oft finnst pér pu vera preyttur? n % n %
Aldrei 1 4,0 1 5,0
Sjaldnar en einu sinni i manudi 7 28,0 3 15,0
Sjaldnar en einu sinni i viku 2 8,0 3 15,0
Einu sinni til prisvar i viku 4 16,0 5 25,0
Fjorum til sex sinnum i viku 6 24,0 5 25,0
Alltaf 5 20,0 3 15,0
Hversu sattur ertu vid ad gegna hlutverki uménnunaradila? n % n %
Mjog sattur 4 17,4 3 5,0
Frekar sattur 8 34,8 6 15,0
Hvorki né 10 43,5 6 15,0
Frekar ésattur 1 4,3 0 25,0
Mjog ésattur 0 0,0 2 25,0
Svarar ekki 2 5
Timi i eigin Ahugamal utan heimilis n % n %
Sjaldnar en vikulega 9 37,5 2 9,5
Ein til fiorar kist. & viku 6 25,0 6 28,6
Fimm til niu kist. & viku 7 29,2 11 52,3
Tiu til fiortan kist. & viku 2 8,3 1 4,8
Fimmtan til nitjan kist. & viku 0 0,0 1 4,8
Tuttugu kist. eda meira a viku 0 0,0 0 0,0
Svarar ekki 1 1
Hversu einangradur ertu i uménnunarhlutverkinu? n % n %
Mjog einangradur 2 8,7 0 0,0
Frekar einangradur 6 26,1 3 15,8
Hvorki né 10 43,5 10 52,6
Frekar 6einangradur 2 8,7 0 0,0
Mjog éeinangradur 3 13,0 6 31,6
Svarar ekki 2 3
Hversu mikil adstod fengin fra adstandendum vid uménnun? n % n %
Engin 8 33,3 5 45,5
Sjaldnar en vikulega 6 25,0 1 9,1
1 -4 Kist. & viku 6 25,0 3 27,3
5 - 9 klst. & viku 2 8,3 1 9,1
10 — 14 Klst. & viku 0 0,0 0 0,0
15 - 19 Klst. & viku 1 4,2 1 9,1
20 klst. eda meira & viku 1 4,2 1 9,1
Svarar ekki 1 8
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Tafla 1. framhald

Adrir nanir Nanustu

adstandendur adstandendur
Porf fyrir uménnun n % n %
Engin 7 29,3 4 30,8
Sjaldnar en vikulega 2 8,3 1 7,7
1 -4 Kist. & viku 8 33,3 2 15,4
5 — 9 klst. & viku 3 12,5 1 7,7
10 — 14 Kist. & viku 2 8,3 0 0,0
15 - 19 Kist. & viku 0 0,0 0 0,0
20 klst. eda meira a viku 2 8,3 5 38,4
Svarar ekki 1 9
Hversu oft s.I. 12 manudi leitad rada laeknis eda hjukrunarfraedings vegna sjukdémseinkenna? n % n %
Aldrei 13 52,0 13 62,0
1 -3 sinnum 6 24,0 7 33,3
4 — 6 sinnum 5 20,0 1 4,7
7 — 9 sinnum 0 0,0 0 0,0
10 sinnum eda oftar 1 0,0 0 0,0
Svarar ekki 1
Hversu mikid af upplysingum hefur pu fengié um sjukdéminn? n % n %
Mjog litid 10 40,0 14 63,6
Frekar litid 6 24,0 4 18,2
Hvorki né 5 20,0 4 18,2
Frekar mikiod 3 12,0 0 0,0
Mjog mikid 1 4,0 0 0,0
Upplysingar fengnar hja hjukrunarfreedingum eda laeknum & heilsugaeslusté6 hafa verid n % n %
Mjég gagnlegar 3 15,0 2 63,6
Frekar gagnlegar 8 40,0 4 18,2
Hvorki né 8 40,0 7 18,2
Frekar 6gagnlegar 1 5,0 1 0,0
Mjog 6gagnlegar 0 0,0 2 0,0
Svarar ekki 5 6

Adstandendur upplifdu ekki betri fidlskylduvirkni eftir markvissa
fidlskylduhjukrunarmedferd.

Meeld var upplifun a studningi eftir tima sem lidinn var fra
greiningu sjukdéms. Gert var Kruskall-Wallis-préf par sem
bornir voru saman prir hépar. Eins og sja ma i téflu 3 var
ekki markteekur munur a upplifun a studningi hja nanustu
adstandendum eftir tima sem lidinn var fra greiningu sjukdéms.
Peir upplifdu svipadan studning hjukrunarfreedinga 6had pvi
hversu langur timi var lidinn fra greiningu sjukdémsins. EKkki
var markteekur munur & upplifun @ hugreenum studningi hja
6drum nanum adstandendum eftir tima sem lidinn var fra
greiningu sjukdoms. Ekki var heldur markteekur munur &
heildarstudningi en hins vegar var marktaekur munur a upplifun
a tilfinningastudningi hja 8d8rum nanum adstandendum. Peir
upplifdu svipadan hugraenan studning og heildarstudning
hjukrunarfreedinga 6had timalengd fra greiningu sjukdémsins
en upplifdu hins vegar marktaekt meiri tilfinningalegan studning
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pvi lengri timi sem lidinn var fra greiningunni. Petta mé sja af
pvi ad medaltal a studningi haekkar pvi lengri timi sem lidinn er
fra greiningu.

UMRZAEDA

Upplifun a studningi

Hja néanustu adstandendum var ekki markteekur
munur & upplifun a studningi eftir patttoku i markvissri
fidlskylduhjukrunarmedferd. Pessar nidurstédur eru ekki i
samraemi vid nidurstddur Ur rannséknum sem gerdar hafa
verid hér a landi par sem studst var vid sdmu hugmyndafraedi
og notud var sambeerileg ihlutun fyrir adra hopa (Audur
Ragnarsdéttir, 2010; Bryndis Halldérsdottir, 2009).

Par sem umonnunarbyrdin pyngist eftir pvi sem & lidur
sjukdomsferlid var ahugavert ad skoda hvort medferdin
skiladi avinningi hja hépunum eftir tima sem er lidinn fra pvi
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Tafla 2. Upplifun a studningi hja adstandendum eftir markvissa fj¢lskylduhjukrunarmedferd. Mann Whitney U-prof.

Tilraunahépur Samanburdarhépur
fiéldi (n) Medaltal (m) fioldi (n) Meédaltal (m) (P)
Nanustu adstandendur
Hugraenn studningur 13 12,77 9 11,00 0,165
Tilfinningastudningur 13 17,38 9 14,56 0,324
Heildreenn studningur 13 30,15 9 25,56 0,127
Adrir nanir adstandendur
Hugraenn studningur 11 9,55 9 6,89 0,048*
Tilfinningastudningur 11 14,00 9 10,00 0,0387*
Heildraenn studningur 11 23,55 9 16,89 0,032*
* p<0,05
Tafla 3. Upplifun a studningi hja adstandendum eftir tima sem lidinn er fra greiningu sjukdéms. Kruskal-Wallis-prof.
fiéldi (n) | <1 ar (m) fioldi(n) | 1-4ar(m) fiéldi (n) | >4 ar (m) (P)
Nanustu adstandendur
Hugraenn studningur 5 13,20 12 12,58 5 9,60 0,783
Tilfinningastudningur 5 16,60 12 16,50 5 15,20 0,968
Heildraenn studningur 5 29,80 12 29,08 5 24,80 0,867
Adrir nanir adstandendur
Hugraenn studningur 5 5,80 11 8,55 4 11,00 0,128
Tilfinningastudningur 5 9,00 11 12,09 4 16,50 0,032*
Heildreenn studningur 5 14,80 11 20,64 4 27,50 0,107
* p<0,05

sjuklingurinn greindist med heilabilunarsjukdém. Ekki kom
fram markteekur munur & upplifun & studningi hja nanustu
adstandendum eftir tima sem lidinn var fra greiningu sjukdoms.
Petta ma skoda i ljési nidurstadna rannsoéknar Vickrey o.fl.
(2009) par sem kemur fram ad timalengd umoénnunar hafdi ekki
ahrif a lifsgeedi umonnunaradila. Peer nidurstddur stangast poé
a vid ymsar adrar par sem fram kemur ad pungt er ad annast
heilabilada og verdur pyngra eftir pvi sem lidur & sjukdémsferlid
(Berger o.1l., 2005; Spitznagel o.fl. 2006).

[ nidurstddum kom fram markteekur munur & heildarstudningi
hja 6d8rum nanum adstandendum i tilraunahodpi. Einnig var
marktaekur munur & hugreenum studningi og tilfinningalegum
studningi. Pessar nidurstédur samreemast nidurstdédUM
Ur rannséknum Bryndisar Halldérsdéttur (2009) og Audar
Ragnarsdéttur (2010). Adrir nanir adstandendur einstaklinga
med heilabilun virdast pvi likjast meira fjdlskyldum annarra
sjuklingahdpa en nanustu adstandendur.

Hja 68rum nanum adstandendum var markteekur munur a
tilfinningalegum studningi eftir medferd pegar bornir voru saman
prir hépar; innan vid éri fra greiningu sjukdoéms, fra einu til fjiorum
arum eftir greiningu og eftir fiogur ar eda meira fra greiningu. Adrir
nanir adstandendur upplifdu markteekt meiri tilfinningastudning,
pvi lengri timi sem lidinn var fra greiningu sjukdéms &stvinar
beirra. | ljési pessara nidurstadna parf ad huga vel ad pessum
hépi med tilliti til studnings i Ollu sjukdémsferlinu.

Tilfinningalegur studningur felur i sér ad tilfinningaleg vidbrégd
eru stadfest og vidurkennd, einstaklingum er gefinn kostur & ad
segja fra reynslu af veikindum og vakin er athygli & og studlad
ad fjolskyldustudningi (Wright og Leahey, 2009). Petta skilar
sér til fjdlskyldunnar i auknum styrk og jakveedari syn & paer
adsteedur sem pau eru f.

Fjélskylduvirkni

Ekki kom fram markteekur munur a fjolskylduvirkni hja
adstandendum i tilraunahopi i pessari rannsékn. Samspilid
milli fjdlskylduvirkni og uménnunar einstaklinga med heilabilun
getur verid flokid. Pegar einhver innan fjdlskyldunnar
greinist med langvinnan sjukdém sem hefur i for med sér
miklar breytingar fyrir vidkomandi hefur slikt éneitanlega i
for med sér sterk tilfinningaleg vidbrogd fidlskyldumedlima.
Fjolskyldumyndin raskast, breytingar verda a hlutverkum og
hegdun einstaklinganna getur breyst. Pessi vidbrogd draga
ur starfheefni eda virkni fidlskyldunnar. Unnt er ad draga
Ur afleidingum pessa og létta a tilfinningu um einangun
og einsemd adstandenda med pvi ad syna fram & ad slik
vidbrogd séu edlileg i peim adsteedum sem einstaklingarnir eru
i og tengja pau sjukdémnum. | medferdarsamraedum leggur
hjukrunarfreedingur drég ad jakveedum samskiptum, dregur
fram styrkleika fidlskyldunnar og bendir a leidir til lausnar.
Pad er sidan fjdlskyldan sjalf sem vinnur ad pvi ad beeta
fidlskylduvirknina. Samraedurnar auka likur & ad breytingar geti
att sér stad (Wright og Leahey, 2009).
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Samanburdur a hépum

Adrir nanir adstandendur voru osattari vid ad vera |
umoénnunarhlutverki. Peir fengu sjaldnar naegan svefn og voru
oftar preyttir en nanustu adstandendur. Ahugavert er ad skoda
pessar nidurstddur i ljosi pess ad adrir nanir adstandendur
eru yngri en nanustu adstandendur. Petta er félk sem a eigin
fidlskyldu og tilheyrir pad hépi sem stundum hefur verid kalladur
samlokukynslédin. Petta er kynslddin sem er ad sinna eigin
boérnum, oft medfram 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 vi® uménnun. | rannsdkn Vickrey o.fl. (2009) kom fram
ad bdérn sem sinntu umdnnun foreldra med heilabilun upplifdu
meiri kréfur | umdnnunarhlutverkinu og hoféu fleiri neikveedar
tilfinningar en makar. Einangrun i umdnnunarhlutverki var
meiri hja nanustu adstandendum. Tveir peirra sdégdust
mjog einangradir en enginn annarra nainna adstandenda.
Petta er i samraemi vid nidurstdédur rannsdkna sem syna ad
umoénnun einstaklinga med heilabilun fylgir gjarnan félagsleg
einangrun (Gardner o.fl., 2003). Eftirtektarvert er hversu litid
adstandendur soéttu eftir upplysingum um sjukdéminn. Rum
60% annarra nainna adstandenda héfou aldrei & sidastlidnum
12 manudum leitad rada leeknis eda hjukrunarfreedings vegna
sjukddmseinkenna, & medan 52% nanustu adstandenda hofdu
aldrei & sama timabili leita pessara upplysinga.

Pratt fyrir ad rannsoéknir syni ad adstandendur einstaklinga
med heilabilun tjai sig um litla lifsfylingu og miklar byrdar
vegna umdnnunarinnar, leita peir litid eftir formlegum studningi.
Vegna neikvaedra sjukddémseinkenna er haetta a ad adrir fordist
ekki bara samskipti vid sjuklinginn heldur lika hans nanustu.
rannsokn Franks o.fl. (2006) kom fram ad einstaklingar med
heilabilun og fjdlskyldur peirra héfdu ahyggjur af breytingum a
félagslegum samskiptum, hlutverkum innan fjélskyldunnar og
skémm sem fylgdi greiningu sjukdémsins.

Aberandi er s& munur sem fram kom & nanustu adstandendum
annars vegar og 6drum nanum adstandendum [ pessari
rannsokn. Freistandi er ad skoda hvada asteedur liggja par ad
baki. Rannséknir hafa ekki beinst sérstaklega ad pessum paetti
en ymsar abendingar ma finna i freedunum. Pegar einstaklingur
innan fjiélskyldu hefur sjukdém sem leidir til vitraennar skerdingar
getur pad dregid Ur studningi fidlskyldumedlima til nanasta
adstandanda. | rannsékn Garand o.fl. (2007) kom fram ad
makar einstaklinga med veega vitreena skerdingu ségdust
finna fyrir minni samskiptum vid fjdlskyldu og vini eftir greiningu
sjukdéms. [ nylegri rannsdkn kemur fram ad rimlega helmingur
(61,9%) nanustu adstandenda gegndu umdnnunarhlutverkinu
med engri eda mjdg litilli adstod fra 6drum eettingjum eda
vinum (Peeters o.fl., 2010) og i pessari rannsokn sem hér
hefur verid greint fra sagdist pridjungur nanustu adstandenda
fa enga adstod og fjérdungur sjaldnar en vikulega.

LOKAORD

Vidhorf hjukrunarfreedinga til hjukrunar fjdlskyldna hefur verid
ad breytast & undanférnum aratugum. Nidurstédur pessarar
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rannsoknar eru visbending um ad auka megi studning vid
adra nana adstandendur einstaklinga med heilabilun med
medferdarsamraedum. Einnig ma tulka nidurstédurnar svo ad
nanustu adstandendur purfi meiri studning en sem nemur einum
samraedum. Pvier porf a ad hjukrunarfraedingar i heimapjénustu
liti { auknum meeli a fjdlskyldur sem skjolsteedinga sina og leiti
eftir pjalfun og 8dlist reynslu i ad veita peim arangursrika
fidlskylduhjukrunarmedferd.

PAKKIR

Greinarhdfundar vilja pakka sérstaklega peim fjdlskyldum sem
toku patt i rannsokninni og 16gdu sitt af mérkum til ad hdn geeti
ordid ad veruleika. Pad er heidur ad hafa fengid ad kynnast
reynslu peirra og upplifun af ad vera adstandendur einstaklinga
med heilabilun. Vid pokkum Gudlaugu Gudmundsdottur
og Marie Mdller, hjukrunarfreedingum a Minnisméttoku,
en peer 16gdu a sig mikla fyrirh6fn vid ad adstoda vid
framkvaemd rannséknarinnar. Visindasjédum Félags islenskra
hjukrunarfraedinga og Oldrunarfreedafélags slands eru faerdar
pakkir fyrir veitta styrki.
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