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Hjdkrun 2017: Fram { sviosljosio

Fra ritstjora

A sjotta tug erinda voru flutt 4 radstefnunni Hjikrun
2017, raodstefnu Félags islenskra hjukrunarfredinga,
sem haldin var 28. til 29. september undir yfirskriftinni
Fram { svidslj6sid. Mikil pdtttaka endurspeglar fjol-
breytt svid hjukrunar og mikla grésku i fredunum en
riflega hundrad erindi barust, bzdi i formi fyrirlestra,
veggspjalda og sem vinnusmidjur. Af pvi tilefni var
akvedio ad gefa 1t rafreena sérutgafu Timarits hjukrunar-
freedinga. Hofundum sampykktra erinda og veggspjalda
4 raOstefnunni var bodid ad senda inn fredslugrein um
bad efni sem peir hygdust kynna og birtist afraksturinn
i pessu bladi.

Markmidid med pessari titgafu er ad midla nidur-
stodum tur rannséknum og 60ru fraedsluefni til hjikr-
unarfraedinga. Pritt fyrir ad radstefnan hafi verid mjog
vel sott pa voru fjolmorg erindi haldin samhlida og pvi
omogulegt fyrir patttakendur ad hlyda a 6ll erindin sem
1 bodi voru, auk pess ad fjoldi hjukrunarfreedinga sa sér
ekki kost 4 ad taka patt. I kénnunum félagsins hefur
greinilega komid fram a0 mikil eftirspurn er eftir fraedslu-
efni { hjukrun { Timariti hjikrunarfraedinga. Pad var pvi
anzegjulegt ad fjoldi hofunda dgripa syndi fyrirhugadri
utgafu ahuga pratt fyrir ad peir hinir somu hefou ekki
allir tok 4 a0 senda inn grein fyrir Gtgafu. Alls barust
sex freedslugreinar sem birtast { pessari rafreenu sértit-
gafu og eiga paer vonandi eftir freda og upplysa dhuga-
sama lesendur. Greinarnar voru yfirfarnar af ritnefnd
fraedslugreina Timarits hjukrunarfraedinga fyrir birtingu.

Efni greinanna er fjolbreytt. Anna Gudridur Gunn-
arsdottir fjallar um pverfaglega gedheilbrigdispjonustu
fyrir verdandi og nybakadar mzdur og fjolskyldur
peirra og innleidingu pjonustunnar a Heilbrigdisstofnun
Sudurlands. I grein Helgu Gudrinar Erlingsdottur er
fjallad um lifsgeedi og vellidan ibua 4 Eden-hjikrunar-
heimili og notkun vellidanarlykla. Anna Soffia Guo-
mundsdéttir veltir upp spurningunni hvort sjiklingar
med skorpulifur purfi 4 hjakrunarfreedingum ad halda,
og grein Kristinar Laru Olafsdéttur fjallar um ad virkja
sjuklinga til a0 reeda um framtidina og medferdarmark-
mid. Lyfjamistok og starfsumhverfi er yfirskrift greinar
eftir paer Gudrinu Yrsu Omarsdéttur, Sigrinu Gunn-
arsdottur og Porbjorgu Jonsdottur. P4 fjallar Helga Jons-
dottir og fleiri hofundar um hagnytingu nidur-stadna
um eflingu heilbrigdis og sjalfsumonnunar hja félki med
vaega og midlungsalvarlega langvinna lungnateppu.

Forsidumyndina t6k Rudolf R. Adolfsson gedhjikr-
unarfraedingur. Myndina kallar hann: A leid 1 Skaftafell.
Allrar veraldar vegur vikur ad sama punkti.
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bverfagleg gedheilbrigdispjonusta fyrir verdandi eda
nyoronar madur og fjolskyldur peirra

Innleioing a Heilbrigoisstofnun Sudurlands

Anna Guoriour Gunnarsdottir

Almenn heilsa og félagslegur og tilfinningalegur
a0bunadur kvenna 4 medgongu og a fyrstu man-
udum eftir feedingu getur haft dhrif 4 proska
barnsins. Omedhondlad punglyndi kvenna 4 med-
gongu og eftir feedingu hefur dhrif 4 proska dkved-
inna heilastodva barnsins og getur haegt 4 vits-
munalegum proska pess og aukid likur 4 pung-
lyndi seinna 4 lifsleidinni. Synt hefur verid fram a
a0 afoll og 6uppgerdar tilfinningar hja verdandi
modur og fodur eda erfid kjor 1 uppeldi, svo sem
vanrzksla eda ofbeldi, séu miklir dhaettupeettir
sem hindra edlileg tengsl foreldra og barns og geta
valdid varanlegu tilfinningalegu eda likamlegu
heilsutjoni fyrir barnid ef ekkert er ad gert (Land-
leeknisembzettid, 2013).

Vida erlendis eru deemi um ad fyrirbyggjandi
vinna og snemmtzk ihlutun i bernsku styrki ged-
heilbrigdi barnsins sidar a avinni (Daly og Bray,
20135; Eckenrode o.fl., 2010; Glover, 2014). Hafa
breskir stjornmalamenn medal annars brugdist vid
pessu med pvi ad gera med sér pverpdlitiskan satt-
mala sem nefnist ,,Fyrsti 1001 dagurinn®“ um ad
byggja upp pjonustu fyrir pennan hép sem neer fra
grunnpjonustu ad sjukrahaspjonustu (The 1001
critical days, nov. 2015).

Hér a landi er einnig vitundarvakning sem birtist
til deemis { undirmarkmidum pingsalyktunar um
stefnu og adgerdadztlun i gedheilbrigdismalum til
fjogurra ara. Par er lagt til ad pjonusta vid sjuklinga,
sem glima vid gedreenan vanda, sé sampztt og sam-
felld og a0 uppeldisskilyrdi barna studli ad vellidan
peirra. Adgerdir, sem m.a. eru settar fram til ad na
pessum markmidum, eru ad auka gedraena pjonustu
innan heilsugzslunnar, studningur verdi aukinn vio
born sem eiga foreldra med gedvanda og sett verid
a fot gedheilsuteymi i samstarfi heilbrigdispjonustu
og sveitarfélaga (Pingskjal 1217, 2015-2016).

Geoheilbrigoiseftirlit hér a landi fyrir
verdandi og nyordnar maeodur

I maedraeftirliti, heimavitjunum og hefdbundnu
ungbarnaeftirliti gefst teekiferi til ad meta til-
finningalegt astand og parfir fjolskyldna. Hjukr-
unarfredingar og ljosmaedur eru pvi i g6dri stodu
til pess ad meta hvort andleg vanlidan sé til stadar
par sem pessar stéttir sinna fjolskyldunni 4 med-
gongu og fyrstu manudunum eftir fedingu barns-
ins (Hildur Sigurdardottir, 2014; Landlaekni-
sembaettid, 2013; Lowdermilk o.fl., 2012). Allar
ljosmaedur og hjikrunarfraedingar, sem starfa i
madra- og ung- og smabarnavernd, purfa ad hafa
pekkingu 4 einkennum andlegrar vanlidanar auk
pess ad vita hvada turradi eru 1 bodi. En i erlendum
rannsOknum hefur komid fram ad heilbrigdis-
starfsmonnum finnst pa vanta pjalfun og pekkingu
auk pess sem skortur sé 4 samfellu 1 pjonustu og
stoOpjonustu (Boots Family Trust, 2013).
Samkvaemt rannsoknum pjast 9 til 20% kvenna
af miklum punglyndiseinkennum 4 medgoéngu og
12 til 13% pjast af kvidaeinkennum auk pess sem
margar konur finna fyrir hvoru tveggja (Byrn og
Penckofer, 2015; NICE, 2014). I greiningu 4
aheaettupattum hja verdandi maedrum a starfssvaedi
Heilsugaeslu Akureyrar hofou um 30-40% porf
fyrir aukinn studning, afallatrvinnslu eda 6nnur
medferdarurraedi (Anna Kardlina Stefinsdottir
o.fl., 2000). Haegt hefur verid ad syna fram a a0
ef pjonusta hjikrunarfraedinga og ljosmadra med
sérteeka viobotarmenntun 1 greiningu og medferd
gedvandamala er i bodi dragi slikt marktaekt ur
andlegri vanlidan verdandi og nyordinna madra
(Marga Thome o.fl., 2011; Glavin o.fl., 2010).
Pannig reyndust fjogur medferdarsamtol 1 heima-
vitjun 1t fra hugmyndafradi fjolskylduhjukrunar
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nagja meirihluta verdandi foreldra (60%) med
gedheilsuvanda til ad na tokum 4 vandanum
(Thome og Arnardottir, 2013).

Stada gedheilbrigoiseftirlits fyrir
verodandi og nyordnar maedur
a Selfossi

A Heilbrigdisstofnun Sudurlands (HSU) hefur ekk-
ert formlegt pverfaglegt samstarf verid né sam-
reeming a vinnulagi eda verkferlar til, til ad halda
utan um verdandi og nyordnar madur i vanda og
fjolskyldur peirra. Rumlega 107 born faeddust 4
Arborgarsvadinu arid 2015 en pad pydir ad um
30-40 fjolskyldur hofou porf fyrir frekari studn-
ing, afallaurvinnslu eda 6nnur medferdartrraedi ef
ranns6kn Onnu Karélinu Stefansdéttur og félaga
(2000) er hofd til viomidunar. Ljosmaedur { maedra-
vernd og hjikrunarfraedingar i ung- og smabarna-
vernd 4 Selfossi hafa fundid fyrir fjolgun maedra
sem strida vi0 andlega vanlidan 4 medgongu og
eftir fadingu. Vandi pessara kvenna og fjolskyldna
peirra hefur oft verid flokinn og margpettur,
medferdarleidir verid 6ljosar og trraedi fa auk pess
sem utanumhald og skraning hefur ekki verid mark-
Viss.

Pegar velferdarraduneytid auglysti haustid 2015
eftir umsoknum um styrki til geedaverkefna med
aherslu a verkefni sem mida ad pvi ad efla pver-
faglegt samstarf i heilbrigdispjonustu var akvedid
a4 HSU ad szkja um styrk til ad koma pessum
malum i dkvedinn farveg. [ mars 2016 fékk sidan
HSU duthlutad geedastyrk til innleidingar pverfag-
legs samstarfs i gedheilbrigdispjonustu Heilbrigdis-
stofnunar Sudurlands fyrir verdandi eda nyordnar
madur og fjolskyldur peirra.

Tilgangur gaedaverkefnisins
og framkveemd

Tilgangur geedaverkefnisins er ad auka pverfaglegt
samstarf milli fagadila og gera pjonustuna mark-
vissari med pvi ad skipuleggja akvedid vinnulag og
semja vinnuleidbeiningar. I byrjun mars 2016
hofst vinna vid gaedaverkefnid pegar verkefnastjori
ung- og smabarnavernd, [j6smo6dir og gedhjukrun-
arfredingur HSU hittust og féru yfir paverandi
vinnulag fyrir viokvemar verdandi og nyordnar
maedur og fjolskyldur peirra i madravernd og ung-
og smabarnavernd. Bunar voru til vinnuleidbein-
ingar og verkferlar til ad greina paer maedur og fjol-

skyldur sem purftu aukna pjénustu. Akvedid verk-
lag var skipulagt og lagad ad starfsemi HSU (sja
mynd 1 og mynd 2) auk pess sem fylgt var vinnu-
leiobeiningum landlaeknis og vidurkenndum mats-
kvordum til a0 koma i veg fyrir og greina likamleg
og andleg fravik hja medrum 4 medgongutim-
anum og eftir fzdingu barns. Vidomid vardandi til-
visanir 1 onnur arrzedi, svo sem 1 Midstod foreldra
og barna, i FMB-teymi Landspitalans, og 4 gongu-
deild geddeildar Landspitalans voru sidan notud
ef visa purfti konum i 6nnur trraedi.

Pegar vinnuleidbeiningarnar voru ndnast full-
gerdar var haldinn fundur med ljosmadrum og
farid yfir hvernig leggja skyldi fyrir ahaettumat i
fyrstu maedraskodun og hvernig stadid yrdi ad
skimun med kvarda vid 16 vikur eda sidar ef pess
pyrfti. Einnig var farid yfir vinnulag og skraningu
a fundi med hjukrunarfredingum i ung- og sma-
barnavernd 4 heilsugaslu Selfoss. Ad lokum var
skraning i SOGU-kerfinu samraemd pegar buid var
a0 fara yfir snidmot, skraningu og tutbua flyti-
gluggaskraningarform fyrir ljosmaedur og hjiakr-
unarfredinga.

Samstarf var hafid vid Onnu Marfu Jénsdéttur,
gedlaekni Midstodvar foreldra og barna, um skipu-
lag lyfjamedferdar, val a fyrstu lyfjum 4 medgongu
og vid brjostagjof. Auk pess kom Anna Marfa um
vorid og fraeddi heimilislekna HSU, ljésmadur i
madraeftirliti og hjukrunarfredinga i ung- og
smabarnavernd um pennan skjélstaedingahdp, ged-
lyf og urraedi i bodi.

Um midjan september hittust abyrgdarmadur
gadaverkefnisins, ljosmadur og laeknar heilsu-
gaslu Selfoss til ad fara yfir hvernig gengid hefdi
a0 koma gzdaverkefninu af stad og hvad meetti
betur fara i samstarfinu. I lok 4rs 2016 voru svo
toluleg gogn tekin saman, s.s. fjoldi kvenna sem
greindist med ahzettupeetti samkvaemt skimun,
fjoldi kvenna med andlega vanlidan samkvaemt
melitekjum og pau trredi sem konum og fjol-
skyldum peirra var beint 1.

Fagaoilar sem toku patt
i gaedaverkefninu

Abyrgdamadur gadaverkefnisins var Anna Gud-
ridur Gunnarsdéttir, MSc-hjukrunarfreedingur og
verkefnastjori ung- og smabarnaverndar heilsu-
gaslu Selfoss. Adrir fagadilar eru Arndis Mogen-
sen, 1josmodir vid Heilbrigdisstofnun Sudurlands,
sem einnig er med sérmenntun i hugreenni atferl-
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Pverfagleg heilbrigdispjonusta

Vinnuleiobeiningar maoraverndar

l iirsta maoraskooun '
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Mynd 1. Vinnuleidbeiningar maedraverndar
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Vinnuleiobeinin barnaverndar
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Droéfn gedhjukrunarfraedingur
Midstdo foreldra og barna
Gongudeild geddeildar: mat LULEGT
FMB-teymi T
Félagspjonusta sveitafélaga

NFLI /

Hefobundio ungbarnaeftirlit

Mynd 2. Vinnuleidbeiningar ungbarnaverndar
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bverfagleg heilbrigdispjonusta

ismedferd; heimilisleknar og ljosmadur Heil-
brigdisstofnunar Sudurlands; hjukrunarfredingar
ung- og smabarnaverndar heilsugaeslu Selfoss;
Drofn Kristmundsdottir, gedhjikrunarfraedingur
Heilbrigdisstofnunar Sudurlands, og Anna Maria
Jonsdottir, gedlaeknir Midstodvar foreldra og
barna.

Niourstoour ar maeoraeftirliti

Formleg skimun hofst 1 juni 2016 1 maedraeftirlit-
inu. Logd var ahersla 4 pad i vinnuleidbeiningum
a0 haegt veri ad leggja skimunarlista fyrir konur
hvenzer sem vaeri 4 medgongunni fyndu peer fyrir
vanlidan, en ekki eingongu 4 16 viku. I lok desem-
ber héfdu 38 konur svarad DASS-listanum. 23
(61%) konur voru skimadar fyrir 20. viku, 10
(26%) konur 1 20.-30. viku, 3 (8%) konur i 30.-
40. viku og 2 (5%) konur voru skimadar eftir
feedingu 1 sengurlegunni. 12 konur (32%) meld-
ust med alvarleg eda mjog alvarleg punglyndis-,
kvida- eda streitueinkenni, 9 (23 %) mzldust med
vag eda midlungsalvarleg einkenni og 17 konur
(45%) maeldust alveg edlilegar.

Pegar skimunin var gerd voru 9 konur a ged-
lyfjum, eda 23%, en 14 konur voru med gedgrein-
ingu (kvida/punglyndi/PTSD/ADHD), eda 37%.
Mjo6g misjafnt var hvort konurnar voru komnar i
medferd pegar DASS-listinn var lagdur fyrir eda
voru a0 bida eftir pjonustu, annars var sett upp
pjonustudeetlun i kjolfar skimunar. Oft voru fleiri
en eitt urraedi notud i einu.

Nidurstodur Ur ung- og
smabarnavernd

Par sem EPDS-listinn er lagdur fyrir allar konur i
ung- og smabarnavernd var hagt ad taka saman
toluleg gogn fyrir allt 4rid 2016. Af 95 konum
reyndust 69 med jakvatt dhettumat samkvamt
vinnuleidbeiningum ungbarnaverndar, eda taep-
lega 73% af peim sem heilsugzasla Selfoss sinnti.
Af peim purftu um 44 % kvennanna einungis hefd-
bundna ung- og smabarnavernd en um 57% burftu
nanari eftirfylgd og arraedi.

Vid fyrstu skimun med EPDS-punglyndiskvard-
anum maldust 17 af 95 konum, eda um 18%,
med yfir 12 stig, auk taeplega 13% sem maeldust
med 9-11 stig. Samkvemt leidbeiningum land-
laeknis purfa pvi rimlega 30% kvenna nanari eftir-
fylgd. Pegar allt arid 2016 er skodad meldust

rumlega 27% kvenna yfir 12 stigum 4 EPDS, auk
bess ad teplega 15% meldust med 9-11 stig.

Af 69 konum me0 jakvett ahzettumat reyndust
36, eda riflega helmingur, f4 9 eda fleiri stig i
EPDS-punglyndisskimuninni og notudu 37, eda
teep 54%, gedlyf eda voru settar a gedlyf vid eftir-
fylgd. DASS-listinn var ekki markvisst notadur
sidasta ar (2016) pannig ad nidurstédur ar peim
mealingum eru ekki notadar. Mjog misjafnt var
hvort konurnar voru komnar i einhvers konar
medferd pegar EPDS-listinn var lagdur fyrir eda
voru ad bida eftir pjonustu. Ef svo var ekki var sett
upp pjonustudetlun i kjolfar skimunar. Oft voru
fleiri en eitt urredi notud i einu. Pegar farid var
yfir skraningu reyndust einungis 35 konur hafa
fengid greininguna ,,Moguleiki 4 betra salarlegu
jafnvaegi“ en pad stafar ventanlega af pvi ad ekki
var byrjad markvisst a0 nota pessa greiningu fyrir
konur sem purftu eftirfylgd fra okkur fyrr en um
sumarid.

Nidurstodur tr gedhjukrun

I lok arsins h6fdu 15 konur verid i vidtolum hja
gedhjukrunarfredingi HSU, par af hofdu fjorar
verid bzdi { viotolum 4 medgongu og eftir fad-
ingu. Misjafnt var hversu oft og hversu pétt kon-
urnar komu, allt eftir lidan og umfangi vanda
peirra.

Umraodur og mat a gaedaverkefninu

Fjoldi kvenna, sem glima vid andlega vanlidan og
fjolpeettan vanda a starfssvadi heilsugzslu Selfoss,
kom lj6smzdrum i maedravernd og hjikrunar-
freedingum i ungbarnavernd toluvert 4 6vart. Adur
hafdi petta bara verid tilfinning en nd hofum vid
gogn 1 hondum sem stadfesta pessa tilfinningu.
Ljost er ad med tilkomu pessa breytta vinnulags er
haldid betur utan um pessar vidkvemu verdandi
og nyordnu madur og born peirra. Skraningin er
nu markvissari 4 lidan meaedranna, tengilidum
peirra og tilvisunum { arradi auk pess sem skran-
ing i SOGU-kerfid er niina samraemd.

Med aukinni vitund allra fagadila um umfang
vandans hefur verid unnid ad breyttu vinnulagi.
Hjukrunarfredingar og ljosmaedur vita na hvada
leidir eru i bodi med tilkomu vinnuleidbeininga og
hvert ber ad leita. Heimilisleeknar hafa opnad
moguleika fyrir ljosmadur og hjikrunarfraedinga
til a0 boka skynditima auk pess sem visst vinnulag
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hefur verid métad vid tilvisanir til gedhjikrun-
arfraedings HSU. Pannig hefur samstarfid milli fag-
hépa HSU aukist og ordid markvissara. Gott
samstarf hefur myndast vid Onnu Mariu Jéns-
dottur gedlekni sem veitt hefur okkur radgjof og
leidbeiningar. Auk pess handleiddi han verkefnis-
stjora ungbarnaverndar og ljosmédur { maedraeft-
irlitinu einu sinni { manudi fram til vors 2017.

Skraning hja ljosmadrum hofst ekki fyrr en 1
byrjun sumars og ljost er ad par sem afleysinga-
folkio var ekki eins vel inni i verkefninu og pad
fastradna, hefur skraningu eitthvad ordid abota-
vant. Sumarid hafdi einnig dhrif 4 skraningu i ung-
og smabarnaverndinni par sem hjukrunarfred-
ingar i afleysingum voru ekki heldur vel inni 1 verk-
efninu og vinnualagid jokst pegar vana starfsfolkid
for 1 sumarfri. Pa var notkun DASS-listanna ekki
negilega markviss og parf ad baeta ur pvi 4 nyju
ari. Ekki hefur enn verid haegt ad leggja mat a
hvort tilvisunum hefur faekkad a Landspitalann né
hvort lidan mzdra og fjolskyldna peirra hafi
batnad vid petta fyrirkomulag. Gaedaverkefnid er
enn i gangi en verid a0 endurbzta verklag og eftir
a0 koma a fastmotudu samstarfi vid félagspjon-
ustu sveitarfélagsins vardandi patt pess og pjon-
ustu fyrir pessa skjolstedinga.

Framtidarsyn geoheilbrigdispjonustu
a Suourlandi

Afar mikilvaegt er ad vid setjum a okkur somu
gleraugun og séum med sama vinnulag pegar vid
sinnum vidkveemum verdandi og nyordnum maedr-
um og fjolskyldum peirra. Vinnuramminn parf ad
vera sa sami um starfid okkar auk pess sem aeski-
legt er ad adrar starfstodvar innan HSU taki upp
sama vinnulag med studningi og leidsogn okkar
hér 4 Selfossi. Samkvamt rannsoknum er haegt ad
baeta lidan um 60% kvenna, sem glima vid and-
lega vanlidan 4 medgongu eda eftir fedingu, med
fjorum longum vidtolum aukalega i heilsugesl-
unni. P4 er naudsynlegt ad hafa adgang a0 heim-
ilisleekni sem hefur dhuga og er vel inni { dhzttu-
pattum og lyfjagjof pessa viokvaema hops.
Akjésanlegt vaeri ad hér yrdi stofnad pverfag-
legt gedheilsuteymi. T pvi gaetu verid salfradingur,
gedhjukrunarfraedingur, tveir heilsugesluhjukrun-
arfredingar, tveer ljosmadur og heimilisleeknir
sem Oll hefdu dhuga 4 pessum malaflokki. Mikil-
veegt veeri ad teymid hefdi adgang ad gedlekni til
radgjafar vardandi lyf, medferd og studning vid

meodferdaradila 1 u.p.b. 1-2 tima 4 viku. Teymid
geeti sinnt miklum meirihluta pessara kvenna en
talid er ad um 20% kvennanna pyrftu sérhaefdari
pjonustu og lengri eftirfylgd, svo sem hja Midstod
foreldra og barna, FMB-teyminu eda inni 4 ged-
deild.

Ljost er ad porfin fyrir pessa pjonustu er mikil
en framhaldid redst ad miklu leyti af tima starf-
manna teymisins og fjarmagni. Pvi er naudsynlegt
a0 HSU saki aukid fjarmagn til stjérnvalda til ad
sinna afram pessari pjonustu og beta hana.

Lokaoro

Stodugt verdur ljosara mikilvaegi pess ad gripid sé
timanlega til forvarna a svidi gedverndar, ad su
pjonustan sé samfelld og personuleg og veitt i
heimabyggd. Med gagnreyndri pekkingu og bzettu
vinnulagi i heilsugaeslunni hafa islenskar og er-
lendar rannséknir synt a0 marktaekt megi draga ur
vanlidan kvenna 4 medgongu og eftir barnsburd
auk pess sem 6ryggi og gaedi pjonustunnar aukast.
Petta geedaverkefni er vonandi eingdngu byrjunin
a verkefni sem mikilvegt er ad vaxi og dafni i
heimabyggd pannig ad samstarfid vid fagadila og
stofnanir verdi enn markvissara og trradin fleiri
a svidi gedverndar.

Heimildaskra

Anna Kar6lina Stefinsdoéttir, Hjalmar Freysteinsson, Hulda
GudOmundsdottir, Bjorg Bjarnadottir, Gudfinna Nyvards-
déttir, Magnus Skulason, Pétur Pétursson, Sigfridur Inga
Karlsdottir og Sigmundur Sigfasson (2000). Nyja barnio:
Prounarverkefni Heilsugaeslustoovarinnar d Akureyri.
Reykjavik: Landleeknisembeettio.

Boots Family Trust (2013). Perinatal mental health experienc-
es of women and health professionals. Sétt 20. agust a
https://www.tommys.org/sites/default/files/Perinatal_Men
tal_Health_Experiences %200f%20women.pdf.

Byrn, M., og Penckofer, S. (2015). The relationship between
gestational diabetes and antenatal depression. Journal of
Obstetric, Gynecolic & Neonaltal Nursing, 44, 246-255.

Daly, M., og Bray, R. (2015). Parenting support in England:
The bedding down of a new policy. Social Policy and So-
ciety, 14 (4), 633-644.

Eckenrode, J., Campa, M., Luckey, D.W., Henderson, C.R.
yngri, Cole, R., Kitzman, H., Anson, E., Sidora-Arcoleo,
K., Powers, J., og Olds, D. (2010). Long-term effects of
prenatal and infancy nurse home visitation on the life
course of youths. Archives of Pediatrics & Adolescent
Medicine 164 (1), 9-15.

Glavin, K., Smith, L., Serum, R., og Ellefsen, B. (2010). Sup-
portive counselling by public health nurses for women

8 Timarit hjdkrunarfreedinga



bverfagleg heilbrigdispjonusta

with postpartum depression. Journal of Advanced Nurs-
ing, 66 (6), 1317-1327.

Glover, V. (2014). Maternal depression, anxiety and stress
during pregnancy and child outcome: What needs to be
done. Best Practice & Research Clinical Obstetrics & Gy-
naecology, 28 (1), 25-35.

Hildur Sigurdardoéttir (2014). Faglegar leidbeiningar fyrir
heimapjonustu liosmeedra. Endurskooud utgafa. Reykja-
vik: Embetti landlaeknis. Sétt 14. april 2017 & http:/
www.landlaeknir.is/servlet/file/store93/item23146/Fagl
leidbeinheima_ljosmaedur_2014_heildarskjal.pdf.

Landlzknisembeettid (2013). Ung- og smdbarnavernd: Leio-
beiningar um heilsuvernd barna 0-5 dra. Reykjavik:
Landlzknisembzttid og Heilsugeaeslan.

Lowdermilk, D.L., Perry, S.E., Cashion, K., og Alden, K.R.
(2012). Maternity & Women’s Health Care (10. ttgéfa).
St. Louis: Elsevier, Mosby.

Marga Thome, Brynja Orlygsdéttir og Bjarki Pér Elvarsson
(2011). Evaluation of the clinical effect of an on-line
course for community nurses on post-partum emotional

distress: A community-based longitudinal time-series
quasi-experiment. Scandinavian Journal of Caring Scienc-
es, 26 (3), 494-504.

NICE (2014). CG192. Antenatal and postnatal mental health:
Clinical management and service guidance. London:
NICE.

The 1001 critical days. The importance of the conception to
age two period (ndv. 2015). Sott 20. agust 4 htip://www.
1001 criticaldays.co.uk/sites/default/files/1001 % 20days_
Nov15%20%2800000002%29.pdf.

Thome, M., og Arnardéttir, S.B. (2013). Evaluation of a family
nursing intervention for distressed pregnant women and
their partners: A single group before and after study.
Journal of Advanced Nursing, 69 (4), 805-816.

Pingskjal 1217 (2015-2016). Pingsalyktun um stefnu og ao-
gerdadztlun i gedheilbrigdismalum til fjogurra 4ra.
Alpingistidindi A-deild madl, 338. Sétt 20. dgist 2017 4
http://www.althingi.is/altext/145/s/1217 .html.

Timarit hjakrunarfraedinga 9



Lifsgaedi og vellidan ibua a Eden-hjakrunarheimili
Notkun vellioanarlykla

Helga Gudrin Erlingsdottir

Ad flytja 4 hjukrunarheimili er ekki audveld
akvordun. Akvordunin byggist a porf en ekki osk.
Su porf skapast af pverrandi getu til sjalfsteedrar
busetu. Vid flutninginn breytist ymislegt. Eitt af
pvi er ad ibainn hefur ekkert um pad ad segja
hverjir bia med honum 4 heimilinu. Pessar ad-
steedur geta verid mjog streituvaldandi p6 4 vissan
hatt sé pad léttir ad flytja i 6ruggt skjol eins og
ibuar hafa greint fra.

Pad er tilhneiging til ad stofnanaveda einstak-
linga sem purfa 4 pjonustu velferdarstofnana ad
halda pannig ad markmid og starfsadferdir taka
mid af poérfum stofnunarinnar pé ad paer séu
6vidunandi fyrir tilveru manneskjunnar (Jarvinen
og Mik-Meyer, 2003). I bék Erving Goffman
(1961) er talad um stofnun sem ekki er 6fundsvert
a0 bua 4 par sem par er samankominn hopur folks
i somu stodu sem er utilokad fra samfélaginu i
toluverdan tima. Pad lifir einangrudu og skipu-
16g0u lifi.

A undanférnum drum hefur verid unnid ad pvi
a0 breyta sidum og hdttum 4 hjikrunarheimilum
og utbua litlar heimilislegar einingar sem skapa
nand og samkennd medal ibta og starfsmanna
(Velferdaraduneytid, 2014). Hluti af pvi er ad fara
fra hugsunarlitlu vanaverklagi og leggja aherslu a
einstaklingsmidada umonnun, skoda hvernig sam-
skipti og studningur er vid ibtann, meta tengslin
og samveruna fram yfir verkefnin, sem parf ad
klara, og hversu vel honum lidur.

Hvers vegna skiptir vellidan mali?

Vellidan er stor hluti af lifsgeedum hvers manns.
Horfa parf 4 manneskjuna sem heild, likamlega,
félagslega og andlega veru. Anagja, heilbrigdi og
hamingja eru hugtok sem oft eru notud i tengslum

vid vellidan. Pratt fyrir pad er dnzegja byggd a
veentingum. Ef adrir fullnzegja ekki ventingunum
erum vid ekki dnzegd. Heilbrigdi getur aukist eda
dalad med timanum. Hamingja er einnig mannleg
tilfinning sem kemur og fer. Andsteett pessu proast
vellidan i gegnum lifid og dypkar eftir pvi sem vid
proskumst.

P6 svo ad lifad sé vid erfidleika 1 heilsufari parf
lifid ekki ad sntast um hnignun og orventingu.
Peir peettir, sem geta haft neikvaed ahrif a vellidan
ibua a4 hjukrunarheimili, eru medal annars reglur
og starfsvenjur heimilanna, vidhorf til aldradra,
skert ferni og vanmat 4 getu peirra (Astridur Stef-
4ansdottir og Vilhjalmur Arnason, 2004; Sigurlaug
Hrafnkelsdottir, 2010). Einstaklingsmidud umonn-
un 4 hjukrunarheimilum felur i sér ad vid purfum
ad breyta vidhorfum okkar, tri og gildum og endur-
skilgreina hvernig vi0 malum arangur. Pau meeli-
taeeki, sem notud er a hjukrunarheimilum, fanga oft
illa pad hvort lifid sé pess virdi ad lifa pvi fyrir ein-
staklinginn.

Markmid breyttra starfshatta er vellidan allra
ibuanna, adstandenda peirra, starfsfolks og sjalf-
bodalida (The Eden Alternative, e.d.). Ibdarnir eiga
a0 lifa i samfélagi frekar en vi0 einmanaleika,
proskandi virkni frekar en leida og sjalfstedi frek-
ar en hjalparleysi pannig ad moguleiki sé 4 ad eiga
sér lif sem madur sjalfur telur gott.

Eden-hugmyndafraedin

Fra arinu 2009 hefur Eden-hugmyndafraedin verid
yfirlyst stefna Oldrunarheimila Akureyrar (OA) og
eru pau fyrstu dvalar- og hjikrunarheimilin 4 Is-
landi sem vinna eftir pessari stefnu og einnig pau
einu til pessa sem hafa fengid alpj6davidurkenn-
ingu sem Eden-heimili hér a landi. Hugmynda-
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fraedin snyst um vidhorf, samskipti og starfshaetti
sem studla ad virdingu ibuanna, vellidan peirra og
lifstyllingu pratt fyrir feerniskerdingu og porf fyrir
adstoO.

William H. Thomas er kennismidur Eden-hug-
myndafraedinnar. I storfum sinum sem laeknir 4
Chase Memorial-hjikrunarheimilinu i New York
komst hann ad pvi med rannséknum sinum ad
ibtar hjukrunarheimilisins lifdu innihaldslitlu lifi
og var adaldstada vanlidanar hja peim einmana-
leiki, vanmattarkennd og leidi (Thomas, 1996).
Thomas skrifadi bokina Life Worth Living arid
1996 par sem hann fjallar um hugmyndafraedina
og setur fram lei0beiningar um hvernig haegt er ad
breyta hjukrunarheimili i Eden-heimili. Eden-hug-
myndafradin byggist 4 tiu grunnreglum sem mida
a0 pvi ad skapa heimili par sem lifid er pess virdi
a0 lifa pvi. Reglurnar mida ad pvi ad atryma plag-
unum premur, einmanaleika, vanmattarkennd og
leida. Studlad er ad pvi ad finna lausnir til pess ad
1ifid snuaist um gdd samskipti og ad efla tengsl ibua,
starfsfolks, attingja og vina. Ahersla er 16gd 4 ad
allir hafi tekiferi til pess ad veita umhyggju ekki
sidur en ad piggja hana og séu hvattir til pess ad
taka patt i lifinu. Pad styrkir sjalfsmyndina ad hafa
hlutverk, ad veita umhyggju og ad geta gert gagn.

Pjonandi leidsogn

Hugmyndafradi pjonandi leidsagnar (gentle teach-
ing) er einnig notud a4 OA, htin smellpassar vid
Eden-hugmyndafraedina og eflir starfsmenn i pvi
a0 vinna bug 4 einmanaleika, vanmattarkennd og
leida hja ibaum 1 gegnum grunnstodirnar fjorar
sem eru a0 finna fyrir 6ryggi, ad veita umhyggju
og kerleika, ad finna umhyggju og kerleika og ad
vera patttakandi (Gentle teaching, 2013). Hug-
myndafraedi pjonandi leidsagnar var sett fram a ni-
unda aratugnum af John McGee i Bandarikjunum.
[ pjonandi leidsogn byggjast oll samskipti 4
virdingu og umhyggju dsamt pvi ad skapa traust a
milli einstaklinga (McGee, e.d.). Hugmyndafradin
hefur adallega verid notud i starfi med einstak-
lingum med proskahomlun og pad sem nefnt hefur
veri0 ,,hegdunarvandamal“. Undanfarin ar hefur
hugmyndafraedin verid tekin i notkun a fleiri
svidum, t.d. i vinnu med o6ldrudum.

Allir einstaklingar eiga sina sbgu, minningar,
sterkar hlidar og veikar. Petta hefur 4dhrif 4 sam-
skipti dsamt tilfinningum, 6skum og longunum.
Pjonandi leidsogn leggur aherslu 4 ad horfa a

sterku hlidar ibdanna og koma til méts vid pa med
virdingu og skilyrdislausri umhyggju vid allar peer
a0stzedur sem upp geta komid. Verkferi hug-
myndafredinnar er umonnunaradilinn sjalfur og
notar hann naerveruna, ordin, augun og hendurn-
ar. Hugmyndafradin ytir undir mikilvaegi pess ad
tala alltaf af vinsemd, horfa med athygli og veent-
umpykju, snerta af virdingu og vera geetinn. Einnig
er 10gd ahersla 4 ad veita samskiptunum athygli og
a0 vera til stadar.

Vellidanarlyklarnir

Lifsgedi er hugtak sem erfitt er a0 skilgreina 1
faum ordum. Hugtakid er samsett ar nokkrum
pattum sem m.a. tengjast heilsu, umhverfi, tengsl-
um vid adra, félagslegri virkni, virdingu og sjalf-
stedi. [ Eden-hugmyndafredinni er 16gd dhersla 4
sjo peaetti sem skipta mali fyrir vellidan folks; petta
eru svokalladir vellidanarlyklar. Allen Power fjall-
ar um vellidanarlyklana og ahrif peirra a vellidan
ibua, adstandenda og starfsfélks 1 bok sinni De-
mentia beyond disease — enhancing well-being.
Hann setur lyklana upp i n.k. parfapyramida par
sem grunnurinn er sjalfsmynd og tengsl, pvi nzest
er oryggi og sjalfstedi, sidan tilgangur og proski
og efst er gledin. Hvert prep pyramidans byggist 4
pvi sem undir er likt og pekkt er ur parfapyramida
Maslows (Maslow, 1954/1970; Power, 2014).
Haegt er ad stydjast vi0 vellidanarlyklana pegar
vandamal eda vanlidan er til stadar til pess ad
greina hvada lykli hefur ekki verid beitt og hvad
er pa haegt ad gera til pess ad efla og styrkja ein-
staklinginn til vellidanar. Horft er 4 vanlidanina
sem afleidingu ouppfylltra parfa og leitast er vio
a0 odlast skilning 4 einstaklingnum a bak vid
vanlidanina.

Sjalfsmynd — hver er ég

Sjalfsmyndin er { métun alla evi. Hugtakid ,,sjalfs-
mynd“ er hagt ad skilgreina sem allar paer hug-
myndir sem einstaklingur hefur um sjalfan sig,
skodun hans og mat a sjalfum sér. Sjalfsmyndin
felur pvi medal annars 1 sér allt pad sem einstak-
lingurinn notar til ad skilgreina sig og adgreina fra
60rum, par med talid likamleg einkenni, félags- og
salfredilegir eiginleikar, hefileikar, ferni og af-
stada til lifsins. Sjalfsmyndin er pvi ekki bundin vid
akvedinn tima heldur naer han til reynslu einstak-
lingsins, naverandi skynjunar og svo vantinga til

Timarit hjakrunarfraedinga 11



Hjdkrun 2017: Fram { sviosljosio

framtidar. Mikilveegt er ad hafa i huga ad sjalfs-
mynd er hugmynd en ekki stadreynd og parf pvi
engan veginn ad endurspegla alit annarra. Vid flutn-
ing inn a hjakrunarheimili er mikilveegt ad huga
a0 atridoum sem skipta mali til ad styrkja og stydja
vid sjalfsmyndina.

Efling sjalfsmyndar

Vid eflingu sjalfsmyndar skiptir mali ad ibuaar
kynnist hver 6drum og huga ad heildraenni nalgun,
ekki horfa eingongu tt fra sjatkdémsgreiningu ibu-
ans sem getur leitt til fordoma og neikvadra vio-
horfa. Pegar flutt er inn 4 hjikrunarheimili er mét-
takan afar mikilvaeg, ad nyi ibdinn finni ad hann
er velkominn 4 heimilid. Mikilvaegt er ad skapa
kunnugleika 4 heimilinu og hafa heppilega blondu
af nutid og fortid, ad hann fai ad hafa sina hluti,
eins og uppahaldsstélinn, myndir og annad, pvi
pad styrkir kunnugleikann og sjalfsmyndina. Kjarn-
inn i g6Ori umoénnun er ad starfsfolkio pekki ibu-
ann. Pegar gerd er einstaklingsmidud dzetlun parf
a0 huga a0 fortidinni ekki sidur en nutidinni. Hver
er nuverandi geta, 6skir og ventingar? Pegar um
einstakling er ad raeda sem er med minnissjukdom
er mikilvaegt ad hann hafi afram moguleika a
proska og proun, ad hann sé ekki ,,frystur® um leid
og sjukdomsgreiningin liggur fyrir. Ordrzedan a

heimilinu er vidhorfsskapandi og getur eflt eda ryrt
sjalfsmyndina, t.d. ad tala um sjiklinga, lifa med
eda pjast af heilabilun. Neikvad ordanotkun um
ibua, sbr. rapari, drottingin eda erfid hegdun, ryrir
sjalfsmynd ibtianna og er vidhorfsskapandi hja starfs-
folki og pad getur smitast yfir til ibtianna. Hlusta
parf eftir ordanotkuninni hja starfsfolki og ef hin
er neikvaed parf ad breyta henni (Birkmose, 2013).

Til umbugsunar

Hver er ég — hver er min saga? Hvadan er ég?
Hvad starfadi ég vid? Hverjir eru fjolskyldu-
hagir minir?

Tengsl — ad vera hluti af

Vid erum allt lifid a0 leita tengsla vid fjolskyldu,
vini, ndgranna, vinnufélaga og adra. Pad er 6vinn-
andi vegur fyrir einstakling med minnisskerdingu
a0 halda i tengslin. Heilinn heldur afram ad adlag-
ast métleetinu og finna lausn 4 vandamalunum og
vinna ur upplysingum sem berast honum. Med
60rum ordum er pad sem vid sjaum sem rugl-
astand eda erfida hegdun i raun adlogud hegdun
einstaklingsins sem heldur afram ad tja sjalfstedi
og tilgang a4 sinn eigin einstaka mata. Adlogun
heilans mad einnig sja { aukinni neemni margra a

Lykilpaettir i ,vellidan®

* Ad hafa pad skemmtilegt — Gledi
* AQ skipta mali — Tilgangur

* AQ eflast og lera — broski

* A3 bua vid jafnvaegi — Oryggi

* Ad hafa frelsi — Sjalfsteedi

* Ad vera hluti af - Tengsl

* Ad vera ég — Sjalfsmynd

p

(joy)

Tilgangur Proskl,
(meaning) (grow)

Sjalfstaedi

(autonomy)
Tengsl (connection
relation)

/ Oryggi
(secure)

Sjalfsmynd/-
vitund
(identity)

Heimild: G. Allen Power, M.D., 2014, Dementia beyond disease — enhancing wellbeing

Umhyggja Virding Samvinna Gledi R\ 0/

Mynd 3. Lykilpettir i vellidan
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Oyrtum samskiptum og smavagilegum atridum
eda hlutum i umhverfinu sem adrir taka ekki eftir.
Skerding 4 einu svadi heilans getur leitt til eflingar
4 60ru sva0i heilans, sbr. blindir sem heyra vel.

Vid flutning 4 hjukrunarheimili rofna tengslin
a0 hluta til eda alveg vid fjolskylduna, umhverfid
og samfélagid, p.e. allt pad sem umvafdi einstak-
linginn adur. Ef einstaklingurinn er med minnis-
sjikdom eru vidbrigdin enn pa meiri pvi pad verda
liffreedilegar breytingar i heilanum sem valda breyt-
ingum 4 tengslum. Breyting verdur 4 ferli hugsana
og skynjunar, hvernig brugdist er vid umhverfinu,
samskiptahafni breytist og ferli minninga og
margs konar vitrenir eiginleikar, eins og ad rata
og leysa verkefni, taka breytingum.

Efling tengsla

Mikilvagt er ad horfa 4 persénuna, ekki sjukdém-
inn. Peir sem eiga vi0 minnissjikdém ad etja hafa
»aftengst® minningum 4 vissan hatt og tapad getu
til ymissa hluta. Viokomandi tengist 4 annan hatt,
pad er i gegnum tilfinningu, gedshraeringu og at-
hafnir. Pvi er mikilvaegt a0 kynna sér lifssogu ibu-
ans og tala ,sama tungumal® og hann. Pad er
mikilvaegur pattur i ad skapa nand og efla sam-
kennd ad tengjast vidkomandi og adstoda hann
vi0 ad vera hluti af hopnum. Ekki 4 ad nota ord
sem modga eda szra viokomandi. Porfin fyrir ad
vera eykst og porfin fyrir ad gera minnkar, stund-
um er nég ad sitja saman og haldast i hendur.
Timaskorti er oft borid vid inni 4 hjikrunarheim-
ili, pA ma benda 4 a0 gott teekifeeri til tengslamynd-
unar skapast pegar verid er ad adstoda ibta vid
ymsar daglegar athafnir.

Mikilvaegt er ad vidhalda tengslum vid ettingja
og vini, starfsfolk er i lykiladstodu til a0 adstoda
ibtiana og hvetja pa til ad viohalda peim. Haegt er
t.d. ad gripa til tolvu og fara 4 samfélagsmidlana,
med pvi ad skoda myndir og rifja upp gamla tima.
Mikilvaegt er a0 tala alltaf af vinsemd, horfa med
athygli og veentumpykju, snerta af virdingu og vera
geetinn.

Til umbugsunar

Pekkir ibuinn starfsmanninn? Tengist ibtinn
heimili sinu? Hvernig eru tengsl ibta vid
sambylisfolk og starfsfolk? Geetir starfsmadur-
inn pess ad ibuinn vidhaldi tengslum sinum
vio folk, dyr og annad sem skiptir hann mali?

Oryggi — a0 bia vid jafnvaegi

Sjalfsmyndin og tengslin byggja undir 6ryggid sem
tengist sjalfsteedinu, 6ryggi er badi oryggid 1 um-
hverfinu og tilfinningin ad vera éruggur. Oryggid
endurspeglar innri pekkingu, pagindi i umhverfinu
og samskipti ibua vid starfsfolk. Vidhorf starfs-
manna til peirra sem eru med minnissjukdom,
erfida hegdun eda gedfotlunar geta 6gnad oryggi.

Kunnugleiki og traust minnkar 6tta. Einstak-
lingar med minnissjikdoma lifa { 6tta par sem um-
hverfid er framandi, peir hvorki rata né vita hvad
peir eiga ad gera. Starfsfolkid er mikilvaegur hlekk-
ur til ad skapa traust og kunnugleika. Kunnugleiki
getur byggst 4 ad pekkja nafnid, utlitid eda hann
er kunnugleg tilfinning sem kemur pegar f6lk kynn-
ist og myndar tengsl. Tilfinningalegar minningar
skapast vi0 endurtekna atburdi, minningarnar geta
verid jakvaedar en einnig neikvadar.

Ordraedan getur bzdi verid 6gnandi og stydj-
andi, velja parf pvi ord af kostgzefni. Naemleiki
gagnvart orOlausri tjaningu, sérstaklega toni raddar
og likamstjaningu, er mikill hja folki med minnis-
sjukdoma. Ef starfsfolk kemur ahyggjufullt til vinnu,
er taugatrekkt og ekki med hugann vid verkefnin og
samskiptin getur pad haft dhrif 4 lidan ibua og sam-
starfsfolks. Ibdinn parf ad pekkja starfsmanninn,
pad er grunnur ad trausti. Sa sem veit ekki hvert
hann er ad fara a audveldara med ad setja lif sitt 1
hendurnar 4 einhverjum sem hann pekkir fremur en
a einhverjum 6kunnugum. Ef starfsmadurinn veitir
ibua hlutdeild 1 lifi sinu getur pad dregid ur kvida
pegar hann parfnast adstodar. Mikilvegt er ad
muna a0 folk med minnisskerdingu getur leert nyja
hluti og moéttekid upplysingar. Pad geeti purft ad
endurtaka upplysingarnar oft en nyjar minningar
verda til. Einnig skiptir mali a0 vera samkvamur
sjalfum sér 1 upplysingagjofinni. Tilfinningatengdar
minningar eru mikilvaegari i ad skapa traust heldur
en a0 muna nofn og dagsetningar.

Efling 6ryggis

Til ad efla 6ryggi parf ad pekkja ibuann, veentingar
hans og parfir og gera einstaklingsazetlun ut fra
pvi. Pa parf ad vinna med kunnugleikann og
traustid, skapa heimilislegar adsteedur og laga um-
hverfid ad ibianum pannig ad hann skynji dvalar-
heimilid sem sitt eigid heimili. Allt sem er 6druvisi,
sérstakt og litskradugt hjalpar til vid ad muna,
minningin getur verid tilfinningatengd. Draga parf
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ur stofnanahavada eins og hagt er, t.d. fra bjollu-
kerfi. Hugum a0 pvi hvernig haegt er ad stydja vio
einkalif ibuans og vidhalda reisn hans og virdingu,
t.d. med hjdlp velferdartekninnar til ad auka or-
yggi og frelsi hans til athafna.

Mikla pydingu hefur ad vera til stadar og vera
rolegur vid allar adsteedur til ad byggja traust og
sla a vanlidan.

Til umbugsunar

Upplifir ibdinn sig 6ruggan i umhverfinu?
Synir ibuinn starfsmanni, sem er ad adstoda
hann, traust? Skapa fjotrar oryggi?

Sjalfsteeoi — a0 hafa frelsi

Ordin sjalfstedi og sjalfsforradi fela i sér sjalfraedi
og ad virding sé borin fyrir einstaklingnum. Hann
byr vid frelsi til pess ad velja og taka dkvardanir
enda eru petta grundvallarmannréttindi. Oft eru
6lj6s mork 4 milli 6ryggis og sjalfstaedis. Akvard-
anir veikra einstaklinga geta 6gnad oryggi peirra
og annarra. Peir sem eru farnir ad tapa minni eiga
oft erfitt med a0 meta adstedur og skipuleggja
fram i timann. Visbendingar um oréttmeta for-
redishyggju gagnvart ibium 4 fimm hjikrunar-
heimilum kom fram i rannsékn Astridar Stefans-
déttur og Vilhjalms Arnasonar (2004) par sem
sjalfredi ibua vid daglegar athafnir var verulega
skert. Patttakendur 1 rannsékninni reyndust oft
sviptir frelsi til akvardanatoku p6 ad peir vaeru
feerir um ad taka akvardanir.

Mikilvegt er a0 vidhalda og efla sjalfsbjargar-
getu ibuanna svo ad peir verdi sidur hadir starfs-
folki. Tilhneiging er til ad einblina 4 likamlegar
parfir en pad getur gert lifid sjakdomsmidad. Pad
skiptir mali ad hafa frelsi til ad lata i lj6s tilfinn-
ingar eins og reidi, sorg, anzgju og gledi an pess ad
bad purfi ad ,lekna“ paer. Oryggi og sjalfstaedi
tengjast stundum i samfellu en stundum 1 andst6du,
t.d. pegar notadir eru fjotrar 1 stola vegna fallhzettu
eda hettu 4 a0 viokomandi fari sér ad voda. P4 er
komid 1 veg fyrir ad hann geti taki sjalfsteda
akvordun um pad hvenzr hann stendur upp.

Efling sjalfstaeois
Mikilvaegt er ad hlusta eftir vilja og porf ibia sem
kemur fram 1 ordum, ath6fnum, likamstjaningu og

raddble. Samskipti og nand eru valdeflandi, rodd,
tonn og Oll likamstjaning parf ad vera stydjandi.
Umbhverfid parf ad stydja vid sjalfstedid, pad parf
a0 vera audvelt a0 hreyfa sig, ekki troppur og
lyftur pvi paer yta undir 6sjalfstzedi og gera folk
had 60rum. Kunnuglegt umhverfi, sem gefur taeki-
feeri 4 mikilvegri patttoku i lifinu 4 heimilinu,
eykur sjalfstzdio.

Til umbugsunar

Adstoda starfsmenn ibua til dkvardanatoku?
Hlusta starfsmenn eftir vilja og porf ibtia sem
kemur fram i ordi, athofnum, likamstjaningu
eda raddble? Hvers konar skodanir fa ad
heyrast, hvada vidhorf eru bald nidur? Er jafn-
vaegi a milli 6ryggis og vals? Hvad vidheldur
frelsisskerdingu ibtia og hverjar eru afleiding-
arnar? Hvad finnst peim um sjalfstzdid sem
peir njota a heimilinu? Getur umhyggja pytt
vald og skipulag?

Tilgangur — ao skipta mali

Tilgangur lifsins er samtvinnadur lifinu sem vid
lifum, hann er samtvinnadur tilfinningunni og viss-
unni fyrir pvi ad pad er porf fyrir okkur. Sidir fela
i sér tilgang fyrir einstaklinginn, peir tengjast
minningum, tengslum, hefdum, persénuleika, patt-
toku, menningu og tra.

Ekki parf ad vera a0 gera til ad finna tilgang, pad
a0 vera til stadar er nog, ad lifa lifi sem er pess virdi
a0 lifa pvi. Stofnanahettir geta grafid undan til-
gangi med pvi ad gera mikilvaega sidi eins og mat-
malstima, afmeeli og daudann a0 steingeldum vana-
rullum. Vanarullurnar fela i sér ad klara verkin an
pess ad pad hafi i for med sér tilgang fyrir ibuann.

Efling tilgangs

AJQ efla tilgang — ad vera ég — felst i ad umhverfid
sé personulegt, kunnuglegt og ad einstaklingurinn
hafi eitthvad um pad ad segja hvernig pad er skipu-
lagt. Tilgangslaus i0ja terir mannsins hjarta en
virkni, sem hofdar til forsogu, gilda, 6ska, heefi-
leika, tengsla og truar, skapar tilgang. Patttaka i
i0ju- og félagsstarfi getur hjalpad til vid a0 efla til-
gang par sem folki finnst pad velkomid, par eru
allir patttakendur. Allt félagsstarf, sem skipulagt
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er an pess a0 taka tillit til pessara patta, verdur yf-
irbordskennt og neer ekki ad efla tilgang. A0 vera
i nuinu, nyta tzekiferin, ad vera og mynda tengsl
eflir tilganginn. Sidir efla ibtiann og fela 1 sér til-
gang fyrir hann, peir tengjast minningum, tengsl-
um, hefdum, personuleika, patttoku, menningu og
tra vidkomandi. Sidir eru mikilvagir til ad efla og
styrkja ibtann. Fyrir ibia med minnisskerdingu
adstoda sidir vid ad vidhalda minningum og tengja
tilgang vio daglegt lif.

Mikilveegt er ad pekkja ibtann vel til ad vita
hvada moguleika hann hefur til pess ad efla tilgang
sinn. Starfsfolkid parf ad pekkja lifssoguna pvi hugs-
anlega er hagt ad tengja tomstundaidjuna vid starf
hans eda dhugasvid, t.d. gardvinnu, sjomennsku
eda kennslu. Virkni felur i sér eftirfarandi peetti:
Ad vera ég, ad vera med, a0 finna jafnveegi, frelsi,
skipta mali, voxt og préun og ad hafa gaman af.

Til umbugsunar

Hvernig hlusta starfsmenn eftir pvi hvad gefur
ibtianum tilgang i lifinu? Hvada sidir heimil-
isins hafa tilgang fyrir ibiann? Hvernig bragur
er 4 heimilinu, heimilis- eda stofnanabragur?
Tekur ibtinn patt { vioburdum sem honum
finnst skipta mali fyrir sig? Hvernig hjalpar
starfsmadurinn ibtdanum til pess ad hafa
moguleika 4 patttoku i ad veita umhyggju?

Proski — a0 eflast og leera

Vid flutning 4 hjukrunarheimili breytast adstaedur
einstaklingsins frd pvi ad bua 4 eigin heimili med
einum eda fleiri fjolskyldumedlimum { ad fara i
sambyli med 0kunnum einstaklingum. Fyrir utan
sambylinga eru stodug samskipti vid fjolmarga
sem starfa 4 heimilinu og gesti sem koma { heim-
sokn. Petta krefst mikillar adlégunar og leerdoms.
Pad parf ad leera nyja sidi, venjur og kynnast morg-
um nyjum einstaklingum, sambylingum og starfs-
folki. Pessi miklu vidbrigdi, sem felast i flutningi
og adlogun ad nyjum adstzedum sem geta verid si-
breytilegar fra degi til dags, eru leerdoms- og proska-
ferli fyrir ibtann. A0 takast 4 vi0 nyjar adstedur,
breytast, ad audga andann, eflast og vidhalda styrk
er ad proskast.

Pegar vi0 tengjum vid pad sem gefur tilgang
naum vid ad proskast og eflast i skopun, tjaningu,
samskiptum og andlega.

Efling proska

Mikilvaegt er ad ibuarnir finni ad peir séu patt-
takandendur i nyja samfélaginu. Starfsmenn purfa
a0 pekkja lifssogu peirra og finna par teekiferi til
a0 efla patttoku peirra i samfélaginu. Proski a sér
einnig stad pegar pekkingu er deilt med 60rum.
Margir eru svo vel settir ad geta lesid po peir eigi i
erfidleikum med ad tja sig.

Patttaka i félagsstarfi eda tomstundaidju er g6o
fyrir hugraena getu. Einnig getur aukid proskann ad
hugsa eftir nyjum og krefjandi leidum. Alltaf parf
a0 geeta pess ad tomstundaidjan og heilaleikfimi
skipti einstaklinginn sjalfan mali. Betra er ad eiga
samtal um eitthvad sem skiptir mali. Sterk tengsl
eru 4 milli tilgangs og proska, ad finna tilgang hefur
proska i for med sér. Tilgangur og voxtur er naud-
synlegur til a0 hamarka heilsu og vellidan.

Til umbugsunar

Hvad er gert i daglegu lifi til ad efla proska og
voxt ibta? Hverjir eru draumar, 6skir og
veentingar ibia? Hvad geta starfsmenn og fjol-
skylda gert til ad adstoda ibua vid ad lata
drauma sina raetast?

Gledi i daglegu lifi

Gleymskan hefur dhrif 4 hefileikann til ad rifja
upp skemmtilega reynslu i fortidinni og tengja vio
nutidina. Erfidleikar med skilning og tjaningu
asamt verkstoli eru hamlandi fyrir méguleikann ad
finna fyrir eda tja gledi. Pegar einhver greinist med
minnissjukdém finnur hann fyrir sorg og missi.
Vidhorf samfélagsins yta undir sorgina og eyda
gledi med pvi ad ryra alla vellidanarlyklana. Skort-
ur 4 vidurkenningu a persénunni (sjalfsmyndinni)
og tengslum, minnkad 6ryggi, skert sjalfredi og
val, tilgangslausir dagar og skortur 4 tekifeerum
til ad vaxa og proskast reenir f6lk moéguleikanum
4 ad finna til gledi.

Efling gledinnar

Gledi ma efla med pvi ad koma auga 4 og nyta
oventar gledi- og dnzegjustundir og einnig skapa
svigrum til pess a0 skipuleggja slikar stundir. Mikil-
veegt er ad studla ad godum sidum og venjum i
daglegu lifi og koma til moéts vid félagslegar parfir
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ibia og hlua ad innihaldsrikum tomstundum og
ahugamalum peirra.

Anzgjustundir geta verid t.d. ad sitja saman,
leika vi0 eda horfa 4 barn leika sér, sitja med kaffi-
bolla og sja s6lina koma upp. Hlatur losar um end-
orfin og dregur ur spennu auk pess ad vera smit-
andi. Gledi starfsfélks hefur ahrif 4 umhverfid,
ibuana og samstarfsfolkid. Gledistundir i nainu er
haegt ad eiga med pvi ad 6rva skilningarvitin til
pess ad tengjast fortidinni, petta eru eins konar
minningakveikjur, lyktin, t.d. matarlykt, getur
minnt 4 gamla tima, bragd af dkveOnum mat eda
g00geeti kveikir minningar, sjonin, t.d. ad sja born
a0 leik, gamlar myndir eda landslag, kveikir minn-
ingar, snerting af nergeetni og hlyju getur verid
anzgjuleg og ad hlusta 4 uppahaldslogin getur
vakid minningar, folk fer ad syngja og dansa og
geta dhrifin varad i nokkrar klukkustundir.

Til umbugsunar

Halda starfsmenn og ibtar upp 4 litla sem
stora atburdi saman? Hvenzr hlogu ibuar og
starfsmenn sidast saman? Hvener deildu peir
anzgjulegu og gledilegu augnabliki?

Leioin a0 vellidan

Vinna parf markvisst med vellidanarlyklana, med
pvi er verid ad styrkja og efla ibua, starfsmenn,
vini og attingja, auka lifsgeedi peirra, skapa gott
andramsloft og ndin samskipti par sem allir eiga
a0 fa teekiferi til ad njota sin. Pvi er 16gd dhersla
a ad folk kynnist hvad 60ru, deili reynslu og pekk-
ingu til ad skapa hlyleika 4 heimilinu. Mikilvaegt
er ad kynna vellidanarlyklana fyrir iblium, ett-
ingjum og starfsmoénnum. A OA hefur verid fjallad
um vellidanarlyklana i Hrafninum sem er frétta-
blad heimilisins, lyklarnir voru manadarpema sidast-
lidinn vetur med veggspjoldum og bordmottum
inni 4 hverju heimili til pess ad skapa umraedur, a
framhaldnamskeidi um hugmyndafradi OA og 4
namskeidi fyrir stjornendur og Eden-tengla.

[ kaflanum til umhugsunar eru spurningar sem
geta skapad umradugrundvoll til ad kynnast og
kveikja minningar. Pad ad kynnast er ekki bara ad
ibui kynni sig, um er ad reda gagnkveem kynni
ibia og starfsmanna, annars skapast ekki sam-
kennd og nand.

Vellidanarlyklana er ekki haegt ad adskilja, einn
hefur ahrif 4 annan, t.d. hafa tengslin ahrif 4 sjalfs-
myndina. Ef hallar 4 einn pattinn hefur pad ahrif
a annan.

Hagt er ad nota vellidanarlyklana til pess ad
meta hvada porf ibua er ekki fullnzegt og gera
hjikrunarazetlun at fra pvi hvernig vidkomandi
lykill er efldur.

Eitt af markmidum stjérnvalda er ad minnka
lyfjanotkun 4 hjakrunarheimilum. Ekki er haegt ad
gefa lyf vid einmanaleika, leida eda vanmattar-
kennd. Par getur 6maeldur kerleikur og umhyggja
hjalpad til. Markmidid er ad vera sattur vio sjalfan
sig, 1ida vel og njota tilverunnar.
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Lyfjamistok og starfsumhverfi hjukrunarfreedinga

Gudrin Yrsa Omarsdéttir, Sigrin Gunnarsdéttir og Porbjorg Jénsdéttir

Lyfjamistok eru talin medal algengustu mistaka 1
heilbrigdispjonustu og geta haft alvarlegar af-
leidingar fyrir 6ryggi sjiklinga (Fathi o.fl., 2017;
Kohn o.fl., 2000). I nylegri grein er talid ad mistok
i heilbrigdispjonustu séu pridja helsta danarorsok
i Bandarikjunum (Makary og Daniel, 2016).

Rétt fyrir sidustu aldamét kom ut skyrslan To
Err is Human sem varpadi ljosi 4 ad allt ad 44-98
pusund sjuklingar i Bandarikjunum latast arlega af
voldum mistaka i medferd. I framhaldinu upphéfst
alpjodlegt atak til a0 efla 6ryggi og Oryggissioi
innan spitala til ad fyrirbyggja mistok i medferd

sjuklinga. I somu skyrslu er talid ad orsakir mis-
taka 1 heilbrigdispjonustu séu i langflestum til-
vikum tengd brotalomum i skipulagi stofnana
(Kohn o.fl., 2000).

[ fyrrnefndri skyrslu er dztlad ad um 7.000
manns deyi arlega i Bandarikjunum vegna lyfja-
mistaka. DPessi tala svarar til nerfellt einni af
hverjum tuttugu sjukrahusinnlégnum. Einnig er
bent 4 i skyrslunni ad arid 1993 voru 7.391
daudsfoll af voldum lyfjamistaka samanborid vid
2.876 arid 1983 (Kim o.fl., 2011; Kohn o.fl.,
2000). T annarri skyrslu stofnunarinnar Institute
of Medicine (2007), Preventing Medication Errors,
er alyktad ad buast megi vid einum lyfjamistokum
4 dag fyrir hvern legusjukling. A heimsvisu er talid
a0 skrdd lyfjamistok svari til um 2-5% allra inn-
lagna a sjukrahisum og koma ma i veg fyrir morg
peirra (Agency for Healthcare Research and Qual-
ity, 2017; Latimer o.fl., 2017).

Skilgreining a lyfjamistokum

Alpj60aheilbrigdismélastofnunin (WHO) tekur
fram 1 skyrslu fra arinu 2016 um lyfjamistok sem
ber heitid Medication Errors: Technical Series on
Safer Primary Care ad einhlit skilgreining a lyfja-
mistokum liggi ekki fyrir. Hins vegar bendir WHO
a skilgreiningu af halfu stofnunarinnar The United
States National Coordinating Council for Medica-
tion Error Reporting and Prevention (NCCMERP)
a0 lyfjamistok séu atburdur innan heilbrigdispjon-
unnar sem leidi til rangrar lyfjainntoku og geti
valdid sjuklingi skada sem haegt hefdi verid ad
koma i veg fyrir. Slikur atburdur getur tengst
starfshattum pjonustunnar, eins og verklagsregl-
um, samskiptum, avisun lyfja, afgreidslu, gjof,
dreifingu, blondun lyfja, menntun, eftirliti og notk-
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un (WHO, 2016). WHO (2016) segir um pessa
skilgreiningu ad hun sé vidtaek og gefi til kynna ad
unnt sé ad afstyra lyfjamistokum a4 ymsum stigum.

Lyfjaumsysla hjakrunarfraedinga
Lyfjaumsysla er floki0 ferli sem skipta ma { undir-
buning, tiltekt, gjof og skraningu og er mikilvaegur
pattur i medferd og umonnun sjiklinga. Stor hluti
lyfjaumsyslu og eftirlit med lyfjaumsyslu er i hond-
um hjtikrunarfraedinga (Cheragi o.fl., 2013; Helga
Bragadottir o.fl., 2010). Hlutverk hjakrunarfraed-
inga og abyrgd i lyfjaumsyslu felst i ad taka til Iyf
sem laeknir hefur avisad, gefa sjuklingi lyfin, fylgj-
ast med verkun og aukaverkunum peirra, meta ar-
angur og skra lyfjagjofina (Al-Shara, 2011; Helga
Bragadottir o.fl., 2010). Framkvaemd lyfjaumsyslu
innan heilbrigdispjonustunnar krefst samvinnu
leekna, hjikrunarfraedinga og lyfjafraedinga. Lyfja-
umsysluferlid hefst pegar laeeknirinn avisar lyfinu
og lykur pegar hjikrunarfredingurinn gefur sjuk-
lingnum lyfid, fylgist med verkun pess og skrair
lyfjagjofina. Hjukrunarfredingurinn er sidasti
hlekkurinn 1 ferlinu og er abyrgur fyrir lyfjagjof-
inni (Karavasiliadou og Athanasakis, 2014).

' I
S

' \f"
2

Al
; N
“, 6 N ‘.‘.«

‘ ',‘\(

o

9 ,
| A,

s e
[
%

e

=L
v’ : v :
. FAWA

Oryggi vid lyfjaumsyslu

Eitt af mikilvaegustu hlutverkum 1 heilbrigdispjon-
ustunni er a0 koma i veg fyrir lyfjamistok og studla
a0 auknu oryggi (Cheragi o.fl., 2013). Hjukrun-
arfredingar gegna veigamiklu hlutverki vid ad
tryggja 6ryggi i lyfjamedferd sjiklinga. Astedan er
st a0 hjukrunarfredingar annast framkvemd 4
lokastigi i lyfjaferlinu og geta gengid ur skugga um
hvort lyfi sé rétt avisad og skammtad ddur en sjuk-
lingurinn tekur pad. Hjukrunarfraedingar bera pvi
umtalsverda abyrgd a lyfjagjofinni. Ad saman-
16gdu sést gloggt ad hjukrunarfreedingar eru sidasti
hlekkurinn i 6ryggisneti spitalans pegar kemur ad
lyfjaumsyslu og geta komid i veg fyrir lyfjamistok
(Elliot og Liu, 2010; Karavasiliadou og Athana-
sakis, 2014).

Vid lyfjaumsyslu fylgja hjikrunarfraedingar vida
akvednum vinnuleidbeiningum sem gjarnan eru
audkenndar med taknum sem kallast R-in 5 (e. five
rights). Pessi takn eiga ad tryggja oryggi vid lyfja-
umsyslu og merkja: réttur sjaklingur, rétt lyf, réttur
skammtur, réttur timi og rétt gjafaleid (Elliot og
Liu, 2010; Kim og Bates, 2013). Reatt hefur verid
hvort R-in 5 dugi til ad tryggja orugga lyfja-
umsyslu (Tang o.fl., 2007). A sidasta aratug hafa
til viobétar vid R-in § komid inn fleiri vidmid eins
og R-in 6, R-in 7 og R-in 9. P4 er bett vid réttri
skraningu, réttu formi og blondun, réttri dsteedu/
réttum fyrirmaelum og réttum vidbrogdum. Mark-
midid med pessu er ad tryggja oryggi vio lyfja-
umsyslu og draga ur lyfjamistokum (Elliot og Liu,
2010).

Eitt af meginverkefnum Landspitala undanfarin
ar er lyfjaoryggi. Markmid verkefnisins er ad 100%
lyfjagjafa séu 6rugg dsamt pvi ad innleida R-in 6 til
a0 auka oryggi vid lyfjaumsyslu. Medal adgerda
eru umbetur 4 lyfjaherbergjum og breytt verklag 4
lyfjagjofum an fyrirmela. Hluti af pessu verkefni
felur 1 sér Aform um ad innleida svokallad ,,closed
loop medication system® (Landspitali, 2015). I
pessu kerfi eru 6ll lyfjafyrirmeeli rafreen og kerfid
felur i sér notkun 4 strikamerki vid lyfjagjafir til
a0 audkenna sjiklinginn a0ur en hann fer lyfid.
Markmidid med pessu kerfi er ad auka oryggi og
faekka lyfjamistokum (Henneman o.fl., 2012).

Hversu algeng eru lyfjamistok?

[ yfirlitsrannsokn Keers og félaga (2013) um lyfja-
mistok 1 heilbrigdispjonustunni kom 1 1j6s ad lyfja-
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mistok eru algeng innan heilbrigdispjonustunnar.
Jafnframt syndi hin ad lyfjamistok eru nerfellt
fimmtungur (20%) allra skradra mistaka innan
heilbrigdispjonustunnar (Keers o.fl., 2013). Sam-
kvemt skyrslu National Reporting and Learning
System (NRLS) 1 Englandi og Wales frd arunum
2005-2010 um mistok i heilbrigdispjonustu voru
skrad mistok samtals 4 sjottu milljon eda 5.437.999.
Par af voru lyfjamistok 526.186 eda sem nazest
10%. Skyrslan synir fjolgun skradra mistaka a
pessum sex arum og nemur htn 4 ari hverju riflega
halfu prosenti (Cousins o.fl., 2011).

Rannsoknir 4 lyfjamistokum, par sem studst
var vid spurningalista vid gagna6flun, syna flestar
a0 yfir 63% hjukrunarfraedinga telja sig hafa gert
lyfjamistok einhvern tima 4 starfsaevinni. Ber
pessum rannséknum saman i meginatrioum og
syna a0 allt ad tveir af hverjum premur hjukrun-
arfredingum telja sig hafa gert lyfjamistok a pvi
timabili sem hver rannsékn tekur til. Rannsékn
Cheragi og félaga (2013), par sem 237 hjukrun-
arfredingar svOorudu spurningalista, syndi ad
64,6 % hjikrunarfraedinga t6ldu sig hafa gert lyfja-
mistok. Medalfjoldi lyfjamistaka var 4,9 a hjukr-
unarfreeding (Cheragi o.fl., 2013). Lysandi rann-
soOkn Mrayyan og félaga (2007), par sem 799
hjukrunarfraedingar svorudu spurningalista, gaf
haerri nidurstodu par sem 77,9% patttakenda (N=
607) toldu sig hafa gert lyfjamistok a starfsferli
sinum. Hjukrunarfredingarnir, sem patt toku i
rannsokninni, toldu sig a0 medaltali hafa gert 2,2
mistok. I rannsékn Kims og félaga (2011), par sem
220 hjakrunarfredingar svorudu spurningalista,
toldu 63,6% (N=140) sig hafa gert lyfjamistok
undanfarna manudi.

Medal rannsdkna, par sem gagna var aflad med
vettvangsrannsOknum, ma geta rannsokna Har-
kinen og félaga (2014) og Berdot (2012). I rann-
sokn Harkadnen o.fl. (2014) voru skodadar lyfja-
skrar 4 fjorum lyfja- og skurddeildum. Fylgst var
med 32 hjikrunarfredingum vid storf sem gafu
122 sjiklingum lyf i 1058 tilfellum. Rannséknin
leiddi 1 lj6s ad tidni lyfjamistaka var 22,2%
(N=235) af pessum 1058 lyfjagjofum. Berdot og
félagar (2012) gerdu beina athugun a fjérum
deildum par sem fylgst var med 28 hjikrunar-
fredingum vid lyfjaumsyslu. I heild var skrdd
1501 tilfelli par sem mistok hefou getad att sér
stad. Samkvaemt pessu syndi rannséknin ad tidni
lyfjamistaka nam 27,6 %.

Orsakir lyfjamistaka

Rannsoknir hafa synt ad orsakir lyfjamistaka eru
af margvislegum toga. Tafla 1 synir yfirlit yfir dtta
rannsOknir 4 orsokum lyfjamistaka. Mismunandi
adferdum var pé beitt i pessum rannséknum. I sex
peirra var spurningalisti lagdur fyrir patttakendur
sem voru 38-284 hjikrunarfradingar. I hinum
tveimur voru skodadar tilkynningar um lyfjamis-
tok, 731 1 peirri fyrri en 13.932 i peirri seinni. Prjar
rannsOknir eru fra Bandarikjunum en ein fra
hverju pessara landa: Moltu, Sudur-Koreu, Taevan,
Jérdaniu og Iran.

[ lysandi rannsékn Tangs og félaga (2007)
svorudu 72 hjikrunarfraedingar spurningalista um
pad sem hefdi getad leitt til lyfjamistakanna. Rann-
soknin syndi ad sinnuleysi (e. personal neglect)
(86,1%), mikid alag (37,5%) og nytt éreynt starfs-
folk (37,5%) voru prja algengustu atridin. Helstu
astedurnar fyrir sinnuleysi voru ad starfsmadur
fékkst vid ad leysa onnur verkefni medan a lyfja-
umsyslu st6d, vanhold voru 4 ad yfirfara i tvigang
floknar lyfjagjafir og truflanir voru 4 starfsvett-
vangi. Helstu astaedur fyrir vinnualagi voru mikid
veikir sjuklingar, undirmonnun sem rekja matti til
stefnu spitalans ad feekka starfsfolki og deildar-
stjora ad baeta ekki vid mannskap pratt fyrir aukio
alag. Margar rannséknir syna ad mikid vinnudlag
eykur likur 4 mistokum vid lyfjaumsyslu. T fjorum
af peim ranns6knum, sem sja ma i toflu 1, er petta
atridi mikilveg asteda fyrir lyfjamistokum. Pvi
meira vinnudlag pvi meiri likur eru 4 mistokum
(Al-Shara, 2011; Beyea o.fl., 2003; Kim o.fl.,
2011; Tang o.fl., 2007).

Ehsani og félagar (2013) gerdu lysandi rann-
sokn par sem 94 hjikrunarfredingar svorudu
spurningalista um tegundir og orsakir lyfjamis-
taka. Nidurstodur syndu ad medal helstu orsaka
lyfjamistaka voru skortur 4 hjikrunarfredingum
(47,6%) og 6ndgar eda oOfullnzegjandi lyfjafredi-
legar upplysingar eda pekking 4 tilteknum lyfjum
(30,9%). A0 sama skapi leiddi ranns6kn Cheragi
og félaga (2013) 1 lj6s tengsl milli lyfjamistaka og
fjolda sjuklinga sem hjikrunarfredingar hofdu
umsjon meo.

Margar rannsoknir syna ad allt ad helming
lyfjamistaka ma rekja til truflana i starfi hjukrun-
arrzedinga (Beyea o.fl., 2003; Petrova, 2010; Strat-
ton o.fl., 2004; Tang, o.fl., 2007). United States
Pharmacopeia (USP) er lyfjastofnun i Bandarikj-
unum sem kannadi 35 pusund skyrslur um lyfja-
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Tafla 1. Yfirlit um orsakir lyfjamistaka i véldum rannséknum

Hofundar, ar

Framkvamd

Urtak

Astadur

Al-Shara (2011).
Jordania

Spurningalisti { premur hlutum
saminn af rannsakanda

126 hjikrunarfredingar

Mikid dlag 41,4 %
Nytt starfsfolk 20,6 %
Sinnuleysi 15 %

Tang o.fl. (2007).
Taevan

Hilf-stadladur spurningalisti
og rynihopur

72 hjakrunarfredingar

Sinnuleysi 86,1%
Mikio alag 37,5%
Nytt/6reynt starfsfolk 37,5%

Cheragi o.fl. (2013).

Iran

Spurningalisti saminn af rann
sakendum

237 hjakrunarfredingar

Olzsileg lyfjafyrirmeli lacknis 78,8 %

Vanbekking a lyfjum 32%

Fair hjukrunarfreedingar midad vio fjolda

sjuklinga 24,8 %

Kim o.fl. (2011).
Sudur-Korea

Spurningalisti i fimm hlutum
saminn af rannsakendum

220 hjtkrunarfredingar

Vanbpekking 4 lyfjum 45,5%

Vanhold 4 ad yfirfara floknar lyfjagjafir

45,5%
Mikid alag 40,9%

Stratton o.fl. (2004).

Bandarikin

Spurningalisti saminn af
rannsakendum

284 hjtkrunarfredingar

Truflanir 50%

Fair hjukrunarfredingar midad vid fjolda

sjuklinga 37%

Morg lyf og margir sjuklingar 35%

Petrova (2010).
Malta

Spurningalisti { fjorum hlutum
aolagadur fra tveimur 6drum
rannsOknum

38 hjukrunarfradingar

Preyta 37%

Olzsileg lyfjafyrirmaeli lacknis 29%

Truflanir 18%

Beyea o.fl. (2003).
Bandarikin

Skodadar tilkynningar um
lyfjamistok

731 tilkynning 4 premur
og halfu ari

Truflanir 48,5 %
Oreynt starfsfélk 17%
Mikio alag 15,2%

Pham o.fl. (2011).
Bandarikin

Skodadar tilkynningar um
lyfjamistok

13.932 tilkynningar 4
fjérum drum

Verklagsreglum ekki fylgt 17%
Léleg samskipti 11%

Vanpekking a lyfjum 9,2%

mistok a arunum 1998-2002. Nidurstodur syndu
a0 einbeitingarskortur hjukrunarfreedinga og trufl-
anir vid lyfjaumsyslu voru helstu orsakir lyfjamis-
taka (Kim o.fl., 2011). Oyggjandi m4 telja ad 6ryggi
sjuklinga getur verid stefnt i tvisynu ef hjakrun-
arfreedingar eru trufladir vid lyfjaumsyslu. Trufl-
anir geta gert pad ad verkum ad athyglin beinist
annad og meiri likur eru 4 mistokum i lyfjattreikn-
ingi, pad ferst fyrir a0 yfirfara i tvigang floknar
lyfjagjafir eda gleymist ad athuga kennitolu sjuk-
lings (Karavasiliadou og Athanasakis, 2014; Kim
o.fl., 2011; Petrova, 2010; Stratton o.fl., 2004).
Algengasta truflunin er pegar hjukrunarfraedingar
purfa ad sinna 60rum verkefnum medan a lyfja-
umsyslu stendur. Vid pad eru R-in § vanrakt og
pad eykur enn likur 4 mistokum (Karavasiliadou
og Athanasakis, 2014; Tang o.fl., 2007). I rann-
sokn Pham og félaga (2011) kom 1 1j6s ad helstu
astaedur fyrir lyfjamistokum voru ad vinnureglum

var ekki fylgt sem og 6fullnaegjandi samskipti sem
tengdust truflunum vid lyfjaumsyslu, vinnualagi og
oreyndu starfsfolki.

[ rannsékn Berdots og félaga (2012) var synt
fram 4 tengsl milli truflana og lyfjamistaka og
fijolda sjuklinga sem hjikrunarfredingar hofou
umsjon med. Onnur rannsoékn, vettvangsrannsokn
(e. observational study) Westbrook og félaga (2010),
par sem fylgst var med 98 hjukrunarfredingum a
sex deildum 4 tveimur sjukrahtsum i Astraliu,
syndi a0 samband var 4 milli truflana og lyfjamis-
taka hjakrunarfredinga og voru mistokin alvar-
legri eftir pvi sem truflanir voru fleiri (Westbrook
o.fl., 2010).

Sigrun Gunnarsdéttir og Helga Bragadottir
(2012) gerdu rannsokn sem hafdi ad markmidi ad
varpa ljosi 4 vinnu hjukrunarfreedinga og sjukra-
lida og hvada pettir hefdu ahrif 4 hana. Gerdar
voru vettvangsathuganir 4 fjérum legudeildum
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Landspitala. Nidurstodur syndu ad hjikrunar-
fredingar verda fyrir tidum truflunum og téfum i
vinnu sinni, t.d. voru tid skipti 4 milli vinnuflokka
og vinnuathafna hja hjukrunarfreedingum, tio rof
a vinnu og tidar hreyfingar milli stada. Jafnframt
syndi rannséknin ad hjukrunarfraedingar beina at-
hygli sinni ad nyjum vidfangsefnum ad medaltali
175 sinnum 4 vakt. A0 medaltali féru 16,9% af
vinnutima hjukrunarfraedinga i lyfjaumsyslu og
var vinna peirra rofin a0 medaltali 11,4 sinnum
(Sigran Gunnarsdottir og Helga Bragadottir, 2012).
Rannsokn Kosits og Jones (2011) leiddi i ljos ad
truflanir vid lyfjaumsyslu voru 27,5% (N=535) af
samtals 200 truflunum 1 allt a0 60 klukkustundir
og var onnur algengasta astzda truflana. Hafa
verdur 1 huga ad truflanir og ti0 rof 4 vinnu hjikr-
unarfraedinga vio lyfjaumsyslu 6gnar ekki eingongu
oryggi sjuklinga heldur auka peer einnig vinnudlag
(Sigrin Gunnarsdottir og Helga Bragadottir, 2012;
Tang o.fl., 2007; Westbrook o.fl., 2010).

Mikid alag getur haft peer afleidingar ad haetta
a4 mistokum verdur meiri, medal annars vegna
preytu (Petrova, 2010). T pversnidsrannsékn Fathi
og félaga (2017), par sem 500 hjukrunarfraedingar
a sjo kennslusjukrahtisum svorudu spurningalista,
kom i lj6s a0 helsta orsok lyfjamistaka var preyta
vegna Ohoflega langs vinnutima og skipulags
vaktavinnu. I pversnidsrannsékn Mahmood og
fleiri (2011), par sem 84 hjukrunarfredingar
svorudu spurningalista um hvad i umhverfinu geeti
leitt til lyfjamistaka, kom fram ad helstu orsakir
lyfjamistaka reyndust yfirvinna, streita og preyta
70,2% (N=59) og hatt hlutfall hjokrunarfraedinga
a hvern sjukling eda 1 66,7% (N=56) tilfella. Eins
og ad ofan greinir tengist vinnualag morgum atrid-
um i starfsumhverfi hjikrunarfreedinga. Par 4 med-
al eru monnun, nytt og éreynt starfsfolk, lélegt vinnu-
umhverfi, prengsli, skortur a fullnaegjandi skipulagi
i verkferlum, truflun, preyta, areiti og havadi i um-
hverfinu, streita og langur vinnutimi (Karavasiliadou
og Athanasakis, 2014; Kim o.fl., 2011; Tang o.fl.,
2007). Tafla 2 synir ymis atridi i starfsumhverfi
hjakrunarfreedinga sem geta leitt til lyfjamistaka.

Tegundir lyfjamistaka

Algengar tegundir lyfjamistaka eru ad gefinn sé
rangur skammtur eda rangt lyf, timasetning sé
rong, rangur sjuklingur fai lyfid og ad lyf sé ekki
gefid svo eitthvad sé nefnt (Cheragi o.fl., 2013;
Kim o.fl., 2011; Pham o.fl., 2011), sja toflu 3.

Tafla 2. Ahrifapettir i starfsumhverfi og orsaka-
paettir sem geta leitt til lyfjamistaka

Orsakir Skyringar

Truflanir

breyta og streita

Langur vinnutimi

Yfirfara ekki floknar lyfjagjafir
Ofullnzgjandi verkferlar

Sinnuleysi/Vanraksla

Vinnualag Mikid veikir og krefjandi sjuklingar
Fair hjukrunarfreedingur midad vid
fjolda sjuklinga

Samskiptavandamal

Samsetning mannafla ekki g6d og
o6fullneegjandi heildarmonnun a deild
Timaskortur

Prengsli og havadi

Nytt lyf/lyfjaform

Lyf med svipud heiti/dpekkar umbudir
Sjaldgzeft lyf

Vanbpekking 4 lyfjum

Nytt/6reynt starfsfolk | Nyutskrifadir hjukrunarfreedingar
Reynsluleysi starfsfolks

Skortur a verklegri feerni

Ad pekkja ekki dstand | Nyr sjuklingur

sjuklings Breytingar 4 4dstandi sjuklings

Flokin lyfjafyrirmeli | Olasileg og 6skyr lyfjafyrirmeli
Ofullnagjandi samskipti

Rangtilkun 4 lyfjafyrirmelum

Rannsékn Pham o.fl. (2011), par sem skodadar
voru 13.932 tilkynningar um lyfjamistok a fjog-
urra dra timabili, syndi ad i 18 % tilfella var rangur
skammtur og 11% tilfella lyf ekki gefid og 4,4%
tilfella lyf gefid rongum sjuklingi. Ranns6kn Song
og félaga (2008), sem snerist um 1278 tilkynningar
um lyfjamistok a priggja dra timabili, syndi ad 1
36,5 tilfella var gefinn rangur skammtur og 16,7 %
tilfella rangt lyf.

[ ranns6kn Berdot o.fl. (2012) var fylgst med
28 hjikrunarfredingum sem sinntu 108 sjik-
lingum. Rannséknin leiddi 1 1j6s ad algengasta teg-
und lyfjamistaka folst i rangri timasetningu
lyfjagjafar eda i 72,6 % tilfella og ad lyf var ekki
gefid i 14% tilfella. T rannsékn Hirkédnen o.fl.

Tafla 3. Yfirlit yfir algengar tegundir lyfjamistaka

Rangur skammtur
Rangt lyf

Rangur sjuklingur

Lyf ekki gefid

Rangur timi

Lyfid gefid 4 rangan hétt
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(2014), par sem fylgst var med 32 hjikrun-
arfredingum vid storf, kom i lj6s ad 1 37,9% til-
fella var lyfio gefid 4 rangan hatt, t.d. lyf i 20 gefid
of hratt eda ad lyf var skilid eftir 4 bordi sjuklings
og ekki fylgt eftir ad hann tzki lyfid. T 26,8% til-
fella var lyf ekki gefid. Rannsakendur telja ad ef
lyfjagjof er sleppt eda lyfid gefid 4 rangan hatt, t.d.
a rongum innrennslishrada, megi rekja slikt til ad
ekki hafi verid fylgt réttum vinnuleidbeiningum
um lyfjagjof (Harkanen o.fl., 2014).

Ef bornar eru saman rannsoknir, par sem not-
adur var spurningalisti, syndi ranns6kn Cheragi
o.fl. (2013), par sem 237 hjikrunarfredingar
svorudu slikum lista, ad 1 28,1% tilfella var gefinn
rangur skammtur og i 14,3 % tilfella var lyfid gefid
a rongum tima. Rannsokn Al-Shara (2011), par
sem 126 hjikrunarfredingar svorudu spurninga-
lista, syndi ad i 26,2% tilfella voru lyf gefin
rongum sjuklingi, 1 22,5% tilfella var gefinn rangur
skammtur. Rannsékn Fathi og félaga (2017), par
sem 500 hjakrunarfredingar svorudu spurninga-
lista, leiddi i 1j6s ad lyf voru gefin 4 rongum tima {
24% tilfella og rangur skammtur var gefinn i
16,8% tilfella. Islensk rannsékn fra arinu 2003
syndi ad i 13% tilfella voru lyf gefin rongum sjiak-
lingi og 1 40% tilfella var gefinn rangur skammtur
(AnnMerethe Jakobsen o.fl., 2003).

Afleidingar lyfjamistaka

Bent hefur verid 4 ad ekki eru oll lyfjamistok
skadleg og flest peirra hafa litil sem engin dhrif
(Hirkdnen o.fl., 2014; Pham, 2011). [ ranns6kn
Pham og félaga (2011) voru afleidingar lyfjamis-
taka flokkadar med itarlegum heetti. Rannséknin
syndi ad 2,6% lyfjamistaka hofdu leitt til skada.
Af pvi hofdu mistokin 1 2% tilfella leitt til tima-
bundins skada og kallad a aukid eftirlit med sjik-
lingi, 0,4% leiddu til timabundins skada par sem
eftirlits var porf eda dvol framlengdist 4 spitala,
0,06% lyfjamistaka hofou valdid varanlegum
skada, og 1 0,1% tilfella purfti inngrip til ad halda
lifi. T 0,02% tilfella hofdu lyfjamistokin leitt til
dauda sjuklings. Rannsoknin syndi jafnframt ad i
14 % tilfella hofou mistok ekki att sér stad po svo
a0 kringumstzdur veru fyrir hendi sem hefdu
getad leitt til mistaka. T 40% tilfella hofdu mistok
ekki ahrif a sjuklinginn og i 33% tilfella h6fdu
mistok ahrif 4 sjuklinginn en hofdu engar af-
leidingar. [ 10% tilfella h6fdu mistok ahrif 4 sjak-
linginn sem kolludu a eftirlit an pess ad hann hefdi

ordiod fyrir skada. Rannsokn Harkidnen og félaga
(2014) ol 1 sér vettvangsathugun par sem fylgst
var med 32 hjukrunarfredingum. Syndi han ad
51,1% lyfjamistaka hofou engar afleidingar,
21,3% hafdi engar afleidingar en purfti aukid eft-
irlit, 3% sjuklinga hlutu timabundinn skada og
purfti ad gripa til radstafana, 0,4% hlutu tima-
bundinn skada sem kalladi a frekari radstafanir og
lengri spitaladvol.

Vinnualag og ménnun

Rannséknir syna a0 mikid vinnualag einkennir
starfsumhverfi hjukrunarfreedinga sem rekja ma til
monnunar, vinnutima, hradari sjuklingaveltu, veik-
ari sjuklinga og styttri legutima (Aiken o.fl., 2012;
2014). Vinnualag hefur aukist innan heilbrigdis-
pjonustunnar undanfarin ar. Bradveikum sjuk-
lingum hefur fjolgad um leid og legutimi hefur
styst. Af pessum sokum er vinna hjukrunarfraed-
inga ordin floknari en 40ur. Vinnuadstadur hafa
breyst, hradinn er meiri og margir peettir, svo sem
truflanir fra umhverfi, hafa ahrif 4 hana (Need-
leman o.fl., 2011; Sigrin Gunnarsdoéttir og Helga
Bragadottir, 2012). Auk pess eru gerdar meiri
krofur til hjikrunarfreedinga um géda medferd og
pjonustu vid sjuklinga. Af pessum sokum hefur
porf fyrir hjakrunarfraedinga aukist. Fjoldi hjakr-
unarfredinga hefur hins vegar ekki aukist 1 sam-
reemi vio pessa proun og af peim sokum fa veikari
sjuklingar pjonustu fra ferri hjukrunarfreedingum
og pad studlar ad auknu vinnudlagi (Aiken o.fl.,
2012; Needleman o.fl., 2011).

Monnun er afar mikilvaegur pattur fyrir 6ryggi
sjuklinga og gadi pjonustunnar. Rannséknir syna
a0 of margir sjuklingar 4 hvern hjukrunarfreding
geta haft i for med sér aukna heettu 4 mistokum
(Aiken o.fl., 2012; 2014). Rannsékn Needleman
og félaga (2011), par sem skodud var 19.7961 inn-
logn, syndi tengsl milli danartidni sjuklinga og
monnunar hjikrunarfredinga. Rannsoknin syndi
jafnframt ad haetta a dauda sjuklinga var talin auk-
ast um 2% fyrir hverja vakt par sem monnun
hjakrunarfredinga var ekki neg (Needleman o.fl.,
2011). Rannsokn Griffiths og félaga (2016) syndi
a0 tengsl eru 4 milli monnunar hjakrunarfreedinga
og leegri danartioni sjuklinga. Markmid ranns6kn-
ar Griffiths og félaga (2016) var ad kanna tengsl
milli danartioni og ménnunar hjikrunarfredinga.
Rannséknin nadi til 137 bradasjukrahusa i Eng-
landi par sem konnud voru gogn fra arunum
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2009-2011 a lyf- og skurdleekningadeildum. Nid-
urstodur syndu ad danartioni var herri eftir pvi
sem hjukrunarfredingar sinntu fleiri sjuklingum.
Jafnframt voru andlat a lyflekningadeildum 20%
feerri ef hjukrunarfraedingur sinnti sex sjuklingum
eda ferri samanborid vid tiu sjuklinga. Samsvar-
andi leekkun 4 ddnartioni 4 skurddeildum var 17%
(Griffiths o.fl., 2016).

Oryggi i heilbrigdispjonustu

Oryggi sjiklinga og starfsfolks er grundvallaratridi
i heilbrigdispjonustu. WHO hefur undanfarin ar
lagt aherslu 4 ad baeta 6ryggi sjuklinga og gert pad
a0 forgangsverkefni. Skilgreining 4 6ryggi sjuk-
linga er ad koma 1 veg fyrir mistok eda 6ventan
skada 1 heilbrigdispjonustu (WHO, e.d.). Oryggi i
heilbrigdispjonustu er naudsynlegt til ad notand-
inn eigi sidur 4 heettu ad hljota skada af medferd
og annarri pjonustu sem ztlad er ad bzta heilsu
hans (Embetti landlaeknis, e.d.).

Samkvaemt l6gum um réttindi sjuklinga nr. 74/
1997 a sjaklingur rétt 4 pjonustu sem midast vid
astand hans og horfur 4 hverjum tima og bestu
pekkingu sem vol er a. I reglugerd um gaedavisa nr.
1148/2008 segir m.a: ,,Meginpattir gaeda i heil-
brigdispjonustu eru oryggi, rétt timasetning, skil-
virk pjonusta, jafnrzdi, notendamidud pjonusta
og arangursrik pjonusta.“ Um Oryggi i somu reglu-
gerd er sagt: ,,a0 sjuklingar hljoti ekki skada af
peirri pjonustu sem @tlud er til ad bzta heilsu
peirra og lifsgedi.“ Markmid heilbrigdispjonust-
unnar er ad auka heilbrigdi og vellidan. A pessum
forsendum er oryggi lykilatridi fyrir pa sem veita
og piggja pjonustuna (Ehsani o.fl., 2013). Rann-
sOknir hafa synt ad fjoldi hjokrunarfredinga,
heaefni, reynsla, samskipti og samvinna heilbrigdis-
starfsfolks hefur ahrif 4 medferd sjuklinga, atvik
og legutima. Betri monnun skilar sér i 6ruggari
pjonustu, styttri legutima og baettum hag sjaklinga
(Aiken o.fl., 2012; 2014).

Skraning 6veentra atvika og
lyfjamistaka

[ lgum um landlekni og lydheilsu nr. 41/2007
segir: ,,Heilbrigdisstarfsménnum sem hlut eiga ad
mali, faglegum yfirmonnum peirra og 60ru starfs-
folki heilbrigdisstofnana, eftir pvi sem vid a, er
skylt ad skra 6ll 6vant atvik skv. 1. mgr.“ I sému
logum er jafnframt kvedid skyrt 4 um tilkynning-

arskyldu vegna 6ventra atvika. Tilgangurinn er ad
finna skyringar 4 slikum atvikum, gera pau synileg
pannig ad unnt sé ad lera af peim (Embeetti land-
leknis, 2016).

Rannsoknir gefa til kynna ad skraning lyfjamis-
taka hja hjukrunarfredingum sé minni en raun-
verulegur fjoldi peirra og mistok pvi algengari en
tolur segja til (Mrayyan o.fl., 2007; Helga Braga-
déttir o.fl., 2010). Petta samramist peirri nidur-
stodu ad hjukrunarfredingar telja ad lyfjamistok
séu 1 einungis 25% tilfella skrad i atvikaskyrslur
(Mrayyan o.fl., 2007). T rannsékn Fathi og félaga
(2017) kom 11j6s ad 45% hjtukrunarfredinga skra
ekki lyfjamistok 1 atvikaskrar. Rannsoknir syna ad
helstu asteedur fyrir vanskraningu eru m.a. vinnu-
alag, timaskortur, 6tti vid vidbrogd samstarfs-
manna og yfirmanna, skomm og sjalfsasokun
(Fathi o.fl., 2017; Mrayyan o.fl., 2007).

Af pessu md sja ad mikilvaegt er ad stjorn-
endur hvetji starfsmenn til ad skra lyfjamistok.
Med beettri skraningu er haegt ad greina gogn til
hlitar til ad komast ad raun um hvad for ar-
skeidis. Slik adferd felur i sér raunhefa leid til ad
afstyra lyfjamistokum eftir pvi sem kostur er
(Ehsani o.fl., 2013; Kohn o.fl., 2000; Mrayyan
o.fl., 2007).

Lyfjamistok a Islandi

Tioni lyfjamistaka hér 4 landi hefur litid verid
rannsokud. Hofundum er ekki kunnugt um ad
rannsOknir um efnid hafi verid birtar 1 ritryndum
greinum. Medal nyrra rannsékna er rannsékn
Gudrinar Yrsu Omarsdéttur til meistaraprofs
(2016) par sem tilgangurinn var kanna fjolda lyfja-
mistaka og samband 4 milli lyfjamistaka, ménn-
unar og vinnudlags 4 lyf- og skurdlekningadeild-
um Landspitala. Rannséknin leiddi i 1jés ad gerd
voru 471 lyfjamistok a legudeildum lyf- og
skurdleekninga 4 drunum 2012-2013. Jafnframt
syndi hun ad i 63% tilfella reyndist ménnunin of
litil midad vid eeskilegt hjukrunarstig. Med pvi er
att vid peer starfsadstedur par sem mannafli sam-
reemist porf sjaklinga fyrir umonnun, p.e. vinnu-
a0stzdur sem med raunhaefum hetti gera kleift ad
veita Ollum sjiklingum pd umoénnun sem eir
parfnast (Rauhala og Fagerstrom, 2004). Rann-
s6knin syndi ad monnun var of litil mida vid fjolda
og hjukrunarporf sjiklinga. I annarri rannsékn,
sem ger0 var a Landspitalanum medal 105 hjakr-
unarfredinga, toldu 78% patttakenda sig hafa
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gert lyfjamistok. Helstu orsakir lyfjamistakana
voru alag, areiti og truflanir (Anna White o.fl.,
2006). Pridja rannsoknin hér 4 landi, sem gerd var
medal 98 hjukrunarfredinga um tidni lyfjamis-
taka, syndi ad 65% patttakenda t6ldu sig hafa gert
lyfjamistok. Adalorsok mistakanna var talin vera
mikid alag og undirmoénnun (AnnMerethe Jakob-
sen o.fl., 2003).

Lokaoro

Stjornendum heilbrigdispjonustunnar, hjikrun-
arfredingum og 60rum heilbrigdisstarfsménnum
ber skylda til ad leitast vid af fremsta megni ad
koma 1 veg fyrir mistok i medferd sjuklinga. Mik-
ilveegur pattur i pessu sambandi er a0 baeta skran-
ingu lyfjamistaka til pess a0 geta skipulagt leidir
til urbota. Megintilgangurinn med bettri skran-
ingu er ad safna upplysingum og greina pa peetti i
skipulagi stofnana sem bata ma og finna leidir til
urbota til a0 koma i veg fyrir lyfjamistok (Kohn
o.fl., 2000; Mrayyan o.fl., 2007).

Markmid heilbrigdipjonustunnar er 6ryggi og
ga0i peirra sem veita og piggja pjonustuna. Flor-
ence Nightingale skrifadi 4 sinum tima: ,,Frumskil-
yrdi spitala er ad gera ekki sjuklingum mein*
(Millington o.fl., 1998). Heyra ma endurém bess-
ara orda 1 reglugerd um gaedavisa nr. 1148/2008
um Oryggi en par kvedid er 4 um ad ,,sjuklingar
hljoti ekki skada af peirri pjonustu sem atlud er
til ad baeta heilsu peirra og lifsgeedi.« Til ad full-
naegja pessum krofum er mikilvaegt ad halda afram
a0 bzta pekkingu a svidinu og ad midla peirri
pekkingu til hjukrunarfredinga og annarra fag-
hépa sem koma ad lyfjaumsyslu.
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Hagnyting nidurstadna
Efling heilbrigois og sjalfsuménnunar hja folki med vaega
og miolungsalvarlega langvinna lungnateppu

Helga J6nsdéttir, Alda Gunnarsdéttir, Bryndis Stefania Halldérsdéttir, Gunnar Gudmundsson,
Ingibjorg Katrin Stefansdéttir, J6n Steinar Jénsson, Olof Ragna Amundadéttir, Résa Jonsdéttir
og Porbjorg Séley Ingadaéttir

Stodugt vex mikilvegi pess ad leita gagnlegra og
hagkvaemra leida til ad adstoda folk med lang-
vinna sjukdoma vid ad halda pessum sjukdémum
i skefjum og vardveita lifsgaedi hinna langveiku og
fjolskyldna peirra. Petta a ekki sist vi0 um pa sem
glima vid langvinna lungnateppu (LLT). Peim fj6lg-
ar sifellt sem strida vi0 pennan erfida og flokna
sjukdoém og er pvi spad ad hann verdi pridja al-
gengasta danarorsok i heiminum 1 ndinni framtid
(sja GOLD, 2017). Viotekio er ad kalla per ad-
ferdir, sem notadar eru i heilbrigdispjonustunni,
sjalfsuménnunarmedferdir eda sjalfsumonnunar-
aetlanir. Slikar adferdir eru byggdar a kennslu og
radgjof um margyvisleg atridi er varda edli, afleid-
ingar og medferd LLT, studning 4 margvislegu
formi, dzetlun um adgerdir ef sjakdomur versnar
(e. action plan) og 1 vaxandi maeli medferO til reyk-
leysis (GOLD, 2017; Jonsdottir, 2013).
Undanfarin ar hefur fjoldi rannsékna verid
gerdur 4 arangri sjalfsumonnunarmedferda fyrir
folk med LLT. Inntak pessara medferda er nokkud
breytilegt fra einni rannsékn til annarrar og sama
ma segja um pann fjolbreytileika sem einkennir ar-
angursmelingar. A0 jafnadi m4 finna arangur 4
einni eda nokkrum af peim nokkud morgu breyt-
um sem jafnan eru notadar i slikum rannséknum.
I nylegri fraedilegri samantekt komu fram aukin
heilsutengd lifsgeedi, minni andpyngsli og feekkun
a sjukrahuasinnlognum (Zwerink o.fl., 2014).
Rannséknum 4 sjalfsumonnunarmedferdum er
gjarna styrt af heilbrigdisstarfsmonnum 6drum en
hjakrunarfredingum og framkvemd medferdanna
pverfagleg. Olikt pessum rannséknum rannsékudu
Baker og Fatoye (2017) kliniskan og hagraenan ar-
angur sjalfsumonnunarmedferda sem hjukrun-
arfreedingar styrou. Kerfisbundin samantekt peirra
syndi fekkun bradakoma til leekna, pad dré ur
kvida og mat patttakenda a sjalfshaefni peirra
(e. self-efficacy) jokst. Ekki var um fjarhagslegan

avinning af medferdunum ad reda. Likt og margir
aOrir rannsakendur drogu Baker og Fatoye (2017)
pa alyktun ad frekari rannséknir pyrfti 4 inntaki
pessara medferda, hverjum slikar medferdir gogn-
udust frekast og ad kostnadargreina pyrfti tilrauna-
og samanburdarmedferdir.

Arid 2015 birtust nidurstodur hofunda pessarar
greinar 4 rannsokn 4 4rangri sjalfsumonnunar-
medferdar fyrir folk med vaega og midlungsalvar-
lega langvinna lungnateppu og fjolskyldur peirra
(Jonsdottir o.fl., 2015). Tilgangur rannséknar-
innar var ad utfaera vidteknar venjur i rannséknum
a sjalfsumonnun f6lks med langvinna lungnateppu
og leggja aherslu 4 samrad (e. partnership as prac-
tice) (Ingadottir og Jonsdottir, 2010; Jonsdottir og
Ingadottir, 2011), veita reykleysismedferd og ein-
blina 4 f6lk med vaega og midlungsalvarlega LLT
og fjolskyldur peirra. Pessi nalgun er 6lik flestum
fyrri ranns6knum par sem 16gd hefur verid dhersla
a langt gengna LLT og einvordungu verid fyrir
sjuklinga. Meginmarkmid medferdarinnar var ad
hindra framgang sjukdéms og auka lifsgaedi ein-
staklinga og fjolskyldna. Auk pessa var kennsla,
sem fram foér i samredum, um edli og einkenni
sjukdomsins og dhrif hans a einstaklinga og fjol-
skyldur, einkum skomm, sektarkennd, kvida, pung-
lyndi og félagslega einangrun. Sérstok dhersla var
16gd 4 ad koma 1 veg fyrir versnanir. Patttakendur
fengu fraedslu um lyfjanotkun, einkum innuadalyf,
og notkun peirra, 6ndunarpjalfun, neringu, hreyf-
ingu, svefn og hvild, slokun, mengunarvarnir og
samskipti vid heilbrigdisstarfsmenn. Rannsokna-
spurningin var: Hver er drangur af sex manada til-
raunamedferd 4 eflingu heilbrigdis og sjalfsumonn-
unar hja folki med vega og midlungsalvarlega
LLT? I pessari grein er gerd grein fyrir adferda-
freedi og nidurstodum rannsdknarinnar og helstu
alyktunum sem af peim ma draga. Ad lokum er
fjallad um hagnytingu nidurstadnanna.
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Aofero

Tilraunasnidi var beitt. Leitad var ad hugsanlegum
patttakendum 4 atta heilsugaeslustodvum og sex
leeknastofum med pvi ad skima sjakraskrar prju
undangengin 4r. Patttokuskilyrdi voru einstak-
lingar 4 aldrinum 45-65 4ara med vaega og midlungs-
alvarlega LLT — GOLD-stig II og III — (greint med
blasturpréfi) sem adalsjikdém. Utilokadir voru
peir sem hofdu annan adalsjukdém en LLT, par
me0 talid astma (hofdu > 200 ml eda 12% aukn-
ingu a4 FEV, eftir innéndun a 200 pg albuterdli),
peir sem toludu ekki islensku, gatu ekki komid sér
sjalfir 1 rannsoknasetur og peir sem hofdu verid i
skiplagdri endurhefingu 4 undanférnum 6 man-
udum.

Patttakendum var skipt i tilrauna- og saman-
burdarhop af handahofi. Tilraunamedferdin bygg-
ist 4 freedilegum ramma um samrad (e. partnership
as practice) og efnisatridum hefdbundinna sjalfs-
umonnunarmedferda. Hun var veitt med a) premur
til fjorum medferdarsamtolum sjuklings og fjol-
skyldumedlims vid hjukrunarfreding, b) sex man-
ada reykleysismedferd og ¢) 2 klst. hoptima hja
pverfaglegu rannséknarteymi og sjuklingi sem
sagOi batasogu. Samanburdarhépurinn fékk hefd-
bundna heilbrigdispjonustu og metti 1 gagna-
sofnun tvisvar. Ad pvi loknu var honum bodid upp
4 samanpjappada tutgafu af tilraunamedferdinni.
Medferdin og gagnaséfnunin foéru fram i Rann-
soknasetri hjukrunarrannsékna i Eirbergi 4 Lands-
pitalal6d. Gagnasofnun for fram prisvar hja til-
raunahopi.

Auk skraningar lyofredilegra breyta voru eftir-
farandi melingar gerdar: Reykingastatus (kolmon-
oxidmeling), fjoldi versnana sjukdoms ad mati
patttakenda, gagnsemi medferdarinnar (12 niu
atrida spurningar 4 fimm punkta Likertkvarda),
sjukdomsmidud heilsutengd lifsgedi (St. George’s
Respiratory Questionnaire) (Jones 2008), ahrif
sjukdéms og medferdar (Illness Intrusiveness Rat-
ing Scale) (Devins, 2010), kvidi og punglyndi (Hos-
pital Anxiety and Depression Scale) (Zigmond og
Snaith, 1983) og likamleg virkni (International
Physical Activity Questionnaire Short Version)
(IPAQ Research Committee, 2005) (Jonsdottir
o.fl., 2015).

Niourstoour

Einkenni padtttakenda

Teplega prji hundrud (n=291) einstaklingum var
bodin patttaka. Af peim voru 172 sem afpokkudu,
var ekki haegt ad na i, hofdu normalgildi 4 blast-
ursprofi, blandada sjukdomsmynd, astma eda
adrar astedur til ad taka ekki patt. Pvi var 119
einstaklingum tilviljunarradad i tilrauna- (n=60)
og samanburdarhép (n=59). I heildina voru sam-
tals 30 einstaklingar sem komu i fylgd fjolskyldu-
medlims eda fjéroungur patttakenda. Par sem svo
fair fjolskyldumedlimir toku patt, auk pess sem
ekki komu alltaf somu einstaklingar med hverjum
patttakanda, var ekki hagt ad greina rannsoknar-
gognin um fjolskyldumedlimi. Med pessu breyttist
rannsOknin fra upphaflegri dzetlun um fjolskyldu-
rannsokn { ad vera rannsokn a einstaklingum med
LLT an pess a0 samspil og ahrif LLT a fjolskyldu-
medlimi veri rannsokud. Alls luku 100 einstak-
lingar rannsékninni, 48 i tilraunahépi og 52 i
samanburdarhépi. Pannig var brottfall 20% 1 til-
raunahépi og 12% i samanburdarhépi. Brottfall
fjolskyldumedlima var heerra eda 31% i tilrauna-
hépi og 50% 1 samanburdarhopi.

Medalaldur peirra sem luku rannsékninni var
59 ar. Konur voru 54 og karlar 46. Flestir voru
med LLT a GOLD-stigi II og III eda 83 einstak-
lingar. Niu voru a stigi [ og atta a stigi IV. Peir sem
voru 4 stigi I voru mjog ndlaegt skilmerkjum um
stig I og peir sem voru 4 stigi IV voru mjog nalaegt
skilmerkjum stigs III. Pvi voru pessir 17 einstak-
lingar teknir med i rannsdknina. Tilrauna- og sam-
anburdarhopar voru samberilegir 4 lydfredilegum
breytum. Hins vegar reyktu marktzaekt fleiri i sam-
anburdarhopi (69% a méti 50%) og ahrif sjuk-
démsins voru minni i peim hépi vid upphaf med-
ferdar. Af peim sem reyktu og voru i tilraunah6pi
badi riflega helmingur reykleysismedferd (58%).
Um og yfir 80% patttakenda i tilraunah6pi meettu
i skipulagda vidtalsmedferdartima. Vid upphaf
rannsOknar reyndist fjoroungur patttakenda vita
a0 hann hafdi LLT.

Meginniourstoour

Almennt voru ahrif sjukdémsins a patttakendur
ekki mikil. M4 pad greina a pvi a0 medaltal meel-
inga a heilsutengdum lifsgaedum vid upphaf rann-
soknar var um 35 heildarstig par sem 100 stig gefa
til kynna verstu mogulegu heilsutengd lifsgaedi.
Sama gildir um ahrif sjukdéms og medferdar par

Timarit hjakrunarfraedinga 27



Hjdkrun 2017: Fram { sviosljosio

sem medaltal vid upphaf var 28 og 36 stig og
mestu mogulegu ahrif 91 stig. Hvad vardar kvida
og punglyndi pa voru medaltol peirra melinga
undir kliniskum viomidunarmérkum (< 8) 1 upp-
hafi eda rimlega 5 4 kvida og teplega 4 4 pung-
lyndi. Engu a0 sidur skynjudu patttakendur i
tilraunahopi dhrif sjatkdéms og medferdar hans a
daglegt lif marktzekt minni eftir 12 manudi. Hins
vegar reyndist ekki munur 4 hépunum a heilsu-
tengdum lifsgeedum, kvida og punglyndi, fjolda
versnana LLT, fjolda reyklausra eda hreyfingu.
Eftir sex manudi voru 4hrif medferdar 4 tilrauna-
hép marktaek en hofdu fjarad at eftir 12 manudi.
Badir hoparnir voru anzegdir med patttoku i rann-
sOkninni. Badir hoparnir toldu patttoku i rann-
sokninni gagnlega og timans virdi.

Alyktanir

Nidurstodur syna ad medferdin var drangursrik ad
pvi er vardar skynjun patttakenda a dhrifum sjuk-
domsins og medferdar hans a daglegt lif. Ekki var
marktekur munur 4 tilrauna- og samanburdar-
hopi a fleiri arangursmelingum. Faar medferdar-
samraedur, stuttur medferdartimi og mikil dnaegja
samanburdarhops med patttoku i rannsékninni
getur skyrt ad i heildina vard drangur minni en
vonir stodu til. Ekki er sidur mikilvaegt ad tiltolu-
lega stor hopur peirra sem patt tok i rannsokninni
vissi ekki ad hann hefdi LLT. Arangur annarra
rannsOkna 4 sjalfsumonnunarmedferdum hefur
verid nokkud 4 sama veg p6 bett lifsgedi og minni
notkun 4 heilbrigdispjonustu komi gjarna fram
(Jonsdottir, 2013; Zwerink o.fl., 2014). Nidur-
stodur eldri rannsoknar okkar syndi svipadar eda
ivid betri nidurstodur pvi teplega 80% fakkun
legudaga og aukin lifsgeedi komu fram i eldri rann-
sokninni 4 arangri hjikrunarpjonustu a forsendum
samrads hja folki med langt gengna LLT (Inga-
dottir og Jonsdottir, 2010). Patttakendur pessarar
rannsoknar hofdu styttra gengna LLT heldur en
patttakendur flestra sjalfsumonnunarrannsokna a
folki med LLT. Bent hefur verid 4 ad rannséknir 4
sjalfsumonnunarmedferdum zttu ad beinast ad
folki med lengra gengna LLT pvi hja peim sé lik-
legast a0 drangur ndist. Er pa sérstaklega horft til
rannsoknar Bourbeau og félaga (2003) en 1 peirri
rannsOkn jukust heilsutengd lifsgaedi sjuklinga
me0 langtgengna teppu mikid. Pvi eigi ad einbeita
sér a0 peim sem hafa lengra gengna LLT. Erfitt er
ad fallast 4 pessa roksemd. Afram er mikilvaegt ad

rannsaka medferdir fyrir sjiklinga med langt
gengna LLT. Hins vegar parf, jafnframt pvi ad
rannsaka reynslu, lidan og adstedur peirra sem
eru med LLT & byrjunarstigi, ad proa drradi sem
peir geta nytt sér og sem gagnast i raun til ad
sto0va eda haega 4 framvindu sjukdomsins.
Fjolmorg atridi eru mikilvaeg { pessu samhengi.
Fyrst skal nefna ad skomm og sektarkennd eru
aberandi medal folks med LLT (Halding o.fl.,
2011; Bragadéttir o.fl., 2017). Par er reykingum
fyrst og fremst um ad kenna og pvi ad félkinu
finnst pad hafa sjalft komid sér i pessa adstodu og
sé pess jafnvel ekki verdugt ad fa almennilega heil-
brigdispjonustu (Ellison o.fl., 2012). Undirrét
reykinganna er tobaksfikn og eiga margir mjog
erfitt med ad hetta ad reykja. Tobaksfikn er alvar-
legur sjukdémur, ekki bara venja sem folk telur sig
skorta vilja til ad takast 4 vid (Bragadottir o.fl.
2017). Einnig er andleg vanlidan algeng (Atlantis
o.fl.,, 2013; Blakemore o.fl., 2014). Likt og fram
kemur i nidurstodum pessarar rannséknar er al-
gengt ad folk finni litid fyrir einkennum sjukd6oms-
ins & fyrstu stigum hans. Annars vegar geta skemmdir
i lungum verid ordnar tiltélulega miklar 4dur en
einkenni koma i 1j6s. M greina eins konar vendi-
punkt pegar frablastur 4 einni sektindu er ordinn
um 60% af aztludu gildi fyrir heilbrigdan einstak-
ling. P4 breytist astand einstaklingsins, hann hefur
veri0 naer einkennalaus en er nid med mikil og si-
vaxandi einkenni (Sutherland og Cherniack, 2004).
Hér er einkum horft til einkenna um andnaud.
Setja mynd 1 u.p.b. hér
Hins vegar adlagast folk einkennum og versn-
andi heilsu, telur pau hluta af pvi ad eldast og
seettir sig vid tiltolulega lakt dstand (Arne o.fl.,
2007; Apps o.fl., 2014). Ad lokum skal bent 4 ad
til vidbotar vid einkenni sjukdoms og natengd
vandamal, s.s. kvida, punglyndi, hreyfiskerdingu
og fleiri erfid einkenni, hefur f6lk med langvinna
lungnateppu oft fleiri langvinna og erfida sjuk-
doéma, m.a. hjarta- og xdasjuikdéma, beinpynn-
ingu og sykursyki (GOLD, 2017). Tilhneiging er
til a0 LLT falli i skugga pessara sjikdoma og folk
einblini 4 hina sjukdémana og medferd peirra 4
kostnad lungnateppunnar (Ansari o.fl., 2014).
Mikilvaegt er ad atta sig 4 a0 einstaklingar med
LLT geta einangrast fra 6drum, bzdi fjolskyldu,
vinum og samfélaginu (Jonsdottir, 1998). Fram
hefur komid ad peim reynist erfitt a0 sannfaera
fjolskylduna um sjukdéminn og porf a skilningi
vid ad lifa med honum (Apps o.fl., 2014). T peim
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Mynd 1. Framgangur langvinnrar lungnateppu (Sutherland og Cherniack, 2004)

fau rannséknum, par sem fjolskyldu hefur verid
bodin patttaka, hafa fdir pegid slikt bod. Slikt kom
skyrt fram i okkar ranns6kn par sem einungis brot
af patttakendum hafdi fjolskyldumedlim med sér
pratt fyrir a0 gert hefdi verid rad fyrir pvi i bodun
i rannsoknina. Pad ma tengja erfidleikum sem oft
ma greina medal adstandenda félks med LLT og
togstreitu sem skapast af orsokum sjukdémsins
(Gullick og Stainton, 2006).

Hagnyting nidurstadna fyrir stefnumotun i
heilbrigdispjonustu

A alpjédavettvangi ma 4 sidustu drum greina stor-
aukna dherslu vid a0 skipuleggja pjonustu fyrir
folk med LLT, sérstaklega innan heilsugaeslunnar
(sja t.d. Weldam, 2016). Nidurstodur pessarar
rannsOknar eru mikilvegt innlegg 1 pad verkefni.
Pratt fyrir ad nidurstédurnar syni ekki afgerandi
arangur tilraunamedferdar ma margt af peim leera
og sambpzetta vid nidurstodur erlendra rannsdkna.
Mikilvegt er ad slik pjonusta sé byggd a pekkingu
um sérstodu pessa skjolstedingahops og hun sé
veitt af peim sem hafa sérpekkingu og pjalfun til
peirra starfa (Blackmore o.fl., 2017) en a pvi hefur
verid skortur (Duprez o.fl., 2017; Upton o.fl.,
2006).

Visbendingar eru um ad i sumum tilvikum sé
ekki nzegilega mikid ,,magn“ pjonustu eda med-
ferdar 1 bodi (Jonsdottir o.fl., 2015; Voncken-
Brewster o.fl., 2015). Pr6éa parf pjonustu sem
bydur upp 4 adstod vid ad gera sér grein fyrir og
takast 4 vi0 pann alvarlega sjukdém sem LLT er.
Sérstaka aherslu parf ad leggja 4 pjonustu fyrir
folk med LLT 4 byrjunarstigi pvi i morgum til-
vikum attar folk sig ekki 4 eda hefur ekki fengid
vitneskju um ad pad hafi sjukdéminn (Bryndis
Benediktsdottir o.fl., 2007). Tilvist sjukdémsins,
og ekki sidur reykingarnar, krefst jafnan mikilla
umbota 1 lifi sjuklingsins og fjolskyldu hans. Pad
getur kallad 4 tiltolulega morg medferdarsamtol
og um lengri tima. Priggja og jafnvel 6 manada
medferd, eins og algengt er ad sja i rannséknum,
getur verid of skammur timi. Meta-greining (e.
meta-analysis) Jonkman og félaga (2016) hafdi
bann tilgang ad greina pa petti sem einkenndu ar-
angursrikar sjalfsumoénnunarmedferdir og hin
leiddi i j6s ad timalengd medferdar var eina breyt-
an sem hafdi markteka og neikvaeda fylgni vid
fjolda innlagna a sjukrahas. Patttoku fjolskyldu
parf ad taka til sérstakrar skodunar. Likt og vid
adra erfida langvinna sjikdoma er patttaka fjol-
skyldu naudsynleg (Hartman o.fl., 2010), ekki ein-
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ungis vegna glimunnar vid a0 medhondla LLT
heldur einnig vegna parfar fjolskyldunnar 4 sér-
hafdri adstod vid ad takast a vid ahrif og af-
leidingar LLT.

Heilbrigdispjonusta fyrir f6lk med langvinna
lungnateppu parf ad vera pverfagleg og na til
peirra pjonustueininga og stofnana sem vid eiga
hverju sinni. Slik pjonusta er liklegri til a0 na utan
um margpett og sibreytileg vandamal og ekki sist
a0 taka til alls pess sem til stadar parf ad vera til
a0 einstaklingar og fjolskyldur geti lifad farszllega
med sjtkdomnum. Augu manna beinast 2 meir ad
pvi ad naudsynlegt sé ad veita folki med LLT heild-
reena og samfellda heilbrigdispjonustu (Jonkman
o.fl., 2016; Pinnock o.fl., 2016). Pvi fognum vid
og ventum pess ad fa taekiferi til pess ad taka patt
i ad préa og skipuleggja slika pjonustu 4 Islandi 1
ndinni framtio.

Lykilord: Heilsutengd lifsgzedi, hjukrunarmedferd,
langvinn lungnateppa, samrad, sjalfsumonnun,
reykleysismedferd, tilraunamedferd
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Purfa sjuklingar med skorpulifur a
hjukrunarfraedingum ad halda?

Anna Soffia GuoOmundsdottir

Astazda pess ad ég er ad skrifa um sjiklinga med
skorpulifur er st ad peir hafa mikla porf fyrir
studning i sinum veikindum. Pad er min reynsla
eftir a0 hafa starfad 4 Landspitala { prja dratugi og
sidastlidin prja ar a gongudeild meltingar. Melt-
ingarfeerasérfreedingar a Landspitala styra medferd
pessa sjuklingah6ps og peir hafa kennt mér margt
um lifrarsjukdéma. Mig langar ad koma einhverj-
um af pessum frodleik til peirra sem dhuga hafa.

Skorpulifur

Skorpulifur er lokastig margvislegra lifrarsjuk-
déma. Sjiklingum med skorpulifur hefur fjolgad a
sidustu 4rum 4 Islandi. Rannsékn fra 2013 4
skorpulifrartilfellum 4 Islandi 2010-2013 synir
nygengi vera 10,3 tilfelli 2 100.000 ibtia og er pad
fjolgun hér a landi. Alls greindust 4 premur arum
99 tilfelli og af fylgikvillum hofdu 53 (54%) enga,
37 (37%) vokvasofnun 1 kvidi, 13 (13%) lifrar-
heilakvilla, 9 (9%) bledingar frd 2dagulum og 7
(7%) hofou lifrarfrumukrabbamein. Adrir fylgi-
kvillar voru sjaldgeefari (Sigurjon Ragnar Rogn-
valdsson, 2014). Heegt er ad medhondla fitulifur,
veirulifrarbolgu, ofnzemislifrarbdlgu og afengislifr-
arbolgu 4dur en sjuklingurinn feer skorpulifur.
Pegar skorpulifur greinist er pad astand yfirleitt
Oafturkreeft. Greiningin fer fram med lifrarastungu
eda myndgreiningarrannsOknum auk blédrann-
sokna, s.s. lifrarprofa og kliniskrar skodunar um
starfsheefni lifrar og einnig fylgja oft ymsir lifsheettu-
legir fylgikvillar (Sigurdur Olafsson o.fl., 2015).
Rannsoknirnar, sem ég studdist vid i meistara-
ritgerd minni um skorpulifrarsjuklinga, voru fra
sj0 1ondum og ég einbeitti mér ad einkennum,
lifsgeedum og pjonustu vid pessa sjiklinga. Helstu
einkenni, sem sjuklingarnir { ranns6knunum héfdu,

voru vokvasofnun 1 kvidi, preyta, blaedingar, klaoi,
svimi, lystarleysi og vodvakrampar. Algeng ein-
kenni lifrarheilakvilla (e. hepatic encephalopaty)
voru breytingar 4 hegdun, einbeitingu, svefn-
mynstri og ad viobrogd urdu haegari. Jafnframt var
algengt ad sjuklingar hefdu ahyggjur og kvida og
fannst peir missa stjorn a lifi sinu. Fram kom ad
sjuklingar voru med margar endurkomur og éund-
irbanar innlagnir 4 spitala vegna fylgikvilla. Alvar-
leiki sjukdomsins, fylgikvillar og flokin medferd
gaf visbendingar um endurkomur. Lifsgedi pessa
sjuklingah6ps voru verulega skert og héldust i
hendur vid einkennaalag.

Algengustu fylgikvillar skorpulifrar eru:

Vokvasofnun i kvidi (ascites), portadar-
haprystingur (portal hypertension), vannaer-
ing, lifrarheilakvilli (hepatic encephalo-
pathy), sjalfsprottin syking i kvidarhols-
vokva (spontant bakterial peritonitis) og
bledingar fra adahnatum i vélinda eda
maga. Einnig er hatta 4 lifrar- og nyrnaheil-
kenni (hepatorenalsyndrome) og lungna-
tylgikvilla

(Sigurdur Olafsson o.fl., 2015).

Eina lzkningin vid skorpulifur er lifrarigraedsla og
sumir sjuklingarnir eru ekki feerir um ad fara i

lifrarigreedslu vegna aldurs eda annarra sjukdéma
og purfa pvi ad lifa med fylgikvillunum. Adrir gera
sitt besta til ad standast skilyrdi sem sett eru til ad
komast 4 igraedslulistann ef orsokin er afengis-
neysla, og purfa yfirleitt ad bida, jafnvel manudum
saman eftir ad komast 1 lifrarigraedslu til utlanda
(Derck o.fl., 2015). Medan bedid er geta sjukling-
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arnir purft ad vera { medferd sem reynir mjog 4 pa.
Medferd med hzegdalosandi lyfjum, sem a ad
tryggja linar hagdir tvisvar a dag til a0 minnka
heaettu 4 lifrarheilakvilla, og pvagraesilyfjum, sem
halda vokvasofnun 1 kvidi i skefjum, er erfid fyrir
sjuklingana. Lyfjamedferdin getur valdid erfidum
einkennum hja sjuklingum og ytt undir innlogn a
sjukrahus (Kalaitzakis o.fl., 2006). Einkenni eins
og preyta vegna blodleysis, svimi og jafnvagisleysi
vegna lakkads blodprystings eru deemi um reynslu
sjuklinganna. Flokin lyfjafyrirmeeli og litill studn-
ingur vid sjuklinga med 6stodugan sjukdom bj6da
peirri haettu heim ad 6undirbinum innlognum a
sjukrahus fjolgi. Medferdarheldni verdur meiri
pegar sjuklingarnir skilja tilgang lyfjamedferdar-
innar (Polis og Fernandez, 2015).

Hlutverk hjikrunarfraedinga

Grundvallaratridi 1 storfum hjikrunarfredinga,
sem sinna sjuklingum med skorpulifur er ad vita
hver eru algengustu einkenni peirra, hvada pjon-
usta heilbrigdisstarfsfolks muni gagnast peim best
og hvada leidir eru feerar til a0 bzeta almenna lidan
peirra. Undanfari pess a0 koma med lausnir vard-
andi beetta heilbrigdispjonustu 4 Islandi fyrir sjik-
linga med skorpulifur er ad pekkja parfir sjuk-
lingah6psins, einkenni og umfang vandans. Faekk-
un 6timabeerra innlagna 4 sjikrahds er eitt af peim
markmidum sem bett hjukrun pessa sjiklinga-
hops a gongudeild geeti studlad ad.

Pegar ég hof leit ad greinum um hjikrun
skorpulifrarsjiklinga var ekki um audugan gard
a0 gresja. Liti0 sem ekkert hefur verid skrifad um
pennan sjiaklingah6p af islenskum hjikrunarfraed-
ingum. Pad getur varla verid vegna pess ad hjukr-
unarvidfangsefnin séu svo léttvaeg ad ekki purfi ad
skrifa um pau. Sjuklingar med skorpulifur eru
annadhvort med stoduga (e. compensated) eda
6stoduga (e. decompensated) skorpulifur. Ost6d-
ugri skorpulifur fylgja fjolpztt einkenni og oft eru
fylgikvillarnir lifshaettulegir. Alagid 4 pessa sjik-
linga er badi likamlegt og andlegt. Samkvaemt
rannsOknum, sem ég skodadi, hafa badi sjikling-
arnir og adstandendur peirra mikla porf fyrir
studning heilbrigdisstarfsfolks. Einstakir fylgi-
kvillar skorpulifur geta verid abending um lifrar-
igredslu ef illa gengur ad halda fylgikvillunum i
skefjum og audvitad ef um lifrarbilun er ad rzda.
Sjaklingarnir eru i mjog mismunandi stodu og pvi
misjafnt hvada hjakrun peir purfa 4 ad halda.

Dami um hjikrunarviofangsefni

Sjuklingar med 6stoduga skorpulifur og einhverja
peirra fylgikvilla sem 6gna lifi peirra, s.s. blaed-
ingar frd dahnitum i vélinda eda maga, vokva-
sofnun 1 kvidi (e. ascites), lifrarheilakvilla (e. hepa-
tic encephalopathy) eda sjalfsprottna sykingu i
kvidarholsvokva, parfnast studnings m.a. vegna
flokinnar lyfjamedferdar. Undirliggjandi orsakir
skorpulifrar geta verid mjog 6likar og sjaklingarnir
mismotteekilegir fyrir fraedslu, breytingum a lifsstil
og mismedferdarheldnir.

Vidfangsefni i vidtali vio skorpulifrarsjikling
eru t.d. ad komast ad pvi hvort peir fylgi med-
ferdinni sem laeknir radleggur og hvort peir skilji
hvernig lyfin virka. Hverjar verda afleidingarnar
ef medferd er ekki fylgt og hver er avinningurinn
af ad fylgja medferdinni. Flestir vilja fordast sjukra-
husvist og med pvi ad fylgjast med lifmorkum,
pyngdaraukningu, merkjum um breytingar a hegd-
un, matarlyst og neringarastandi, urgangslosun,
elektrélytum og bl6dhag er haegt ad gripa inn i
adur en sjuklingurinn parf ad leggjast inn 4 sjukra-
hus. Eins og i 60rum sjukdémum skiptir jafnvagi
i hreyfingu og hvild mali.

Vokvi safnast fyrir i kvidarholi, einkum vegna
portedarhdprystings og lags albiumins i blodi.
Petta er algengasti fylgikvilli skorpulifrar og getur
vokvinn safnast fyrir 4 nokkrum vikum eda skyndi-
lega 4 nokkrum dogum (Lee og Grap, 2008; Sar-
gent, 2006). Stundum parf ad tappa kvidarhols-
vokva af sjuklingum og skipuleggja inngrip eins og
blédgjafir hja sjuklingum sem pess purfa. Hvoru
tveggja er hagt ad skipuleggja og framkvaema a
gongudeild ef sjuklingur er i godu eftirliti par. Allir
vilja hafa einhverja stjorn a sinu lifi og samkvaemt
rannsoknum er pad ad missa pessa stjorn og geta
ekki skipulagt lif sitt erfitt fyrir sjuklingana.
Adstandendur pessa sjuklingah6ps eru oft undir
miklu dlagi par sem einkenni fylgikvilla eins og lifr-
arheilakvilla eru lumsk, en ef peir fa fredslu um
hvernig birtingarmyndin er eiga peir audveldara
med a0 hafa samband vid heilbrigdisstarfsfolk
pegar peir verda varir vi0 breytingar og geta pa
hugsanlega afstyrt kasti eda komid astvini sinum
fyrr 1 videigandi medferd. Hluti af stuOningsmed-
ferdinni, sem hjukrunarfredingar veita, er stodug
fraedsla til sjuklinganna um hvada einkennum peir
eigi ad fylgjast med og hvernig bregdast eigi vid
breytingum a lidan. Medferdin er langhlaup og pvi
er hvatning folgin i pvi ad stydja sjiklinga med
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skorpulifur 1 ad vidhalda breyttum lifsstil, s.s. ad
fordast dhaettupeetti eins og afengisneyslu og saltan
mat.

Lokaoro

Pad a0 komast a igraedslulista fyrir nyja lifur er
alltaf hao mati laeknis 4 pvi hve alvarleg stada sjik-
lingsins er og notad er MELD-stigakerfi (Model
for end stage liver disease / mat 4 horfum og porf
fyrir lifrarigredslu) til a0 meta sjuklinginn. P6 ad
sjuklingur komist 4 listann er bjorninn ekki unninn
pvi ad pa tekur vid bid eftir liffeeri og & medan
bedid er parf studning og eftirlit med astandi sjik-
lingsins. Frambod 4 lifferum er mun minna en
eftirspurnin (Chaney o.fl., 2015). Sjuklingar med
skorpulifur vegna afengisneyslu hafa samkvaemt
rannsoknum stadid sig alika vel eftir igraedslu og
sjuklingar med adra astzedu (Gunnarsdottir o.fl.,
2009). Fordomar maeta pessum sjuklingah6pi og
letja pa ad leita sér adstodar. Heilbrigdisstarfsfolk
er par ekki undanskilid og alitur stér hluti sjuk-
linganna ad fordomar séu algengir i heilbrigdis-
kerfinu gagnvart sjuklingum med lifrarsjtkdéma
(Vaughn-Sandler o.fl., 2014).

Teymisvinna fagstétta eins og leekna, hjukrunar-
freedinga, naeringarradgjafa, salfredinga og sjukra-
pjalfara er stefnan sem parf ad taka i medferd sjik-
linga med skorpulifur og geeti bett lifsgadi peirra
og komid i veg fyrir 6undirbuanar innlagnir a
sjukrahus.
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Virkjum sjaklinga til a0 raeda um framtidina
og medferdarmarkmid

Kristin Lara Olafsdéttir

Einstaklingum, sem greinast og lifa lengi med lifs-
ognandi sjukdoma, fjolgar sifellt vegna framfara i
greiningu og medferd. Demi um slikt eru badi
fleiri kostir i krabbameinslyfjamedferd, adgerdum
og ymiss konar tekni sem lengir lif, s.s. notkun
ondunarvéla hja sjuklingum med langvinna lungna-
teppu og MND. Pessi proun leidir pé ekki endilega
til meiri lifsgeda og nyjar tegundir medferdar eru
oft mjog kostnadarsamar og stundum ekki pad
sem sjuklingurinn og fjolskyldan éskar eftir. Til ad
veita sjuklingsmidada gaedapjonustu er mikilvegt
a0 pekkja oskir og vilja sjuklinganna. Logd er
ahersla a ad sjuklingar fai teekiferi og studning vid
a0 reda vio fjolskyldu sina og heilbrigdisstarfsfolk
um hvada 6skir og vantingar peir hafa um med-
ferd og hvad peir vilja leggja aherslu a. Pess vegna
parf ad reda vio sjuklinga um sjukdémsastand og
horfur og fi fram hvad peim er mikilvaegast.
Rannsoknir hafa synt ad heilbrigdisstarfsmenn
purfa ad hefja pessar samraedur med markvissum
hetti og hafa frumkvadi, ef alltaf er bedid eftir
tackifzeri gaeti pad reynst um seinan. I pessari grein
verdur fjallad um hvad felst i samtélum um med-
ferdarmarkmid, hugsanlegar hindranir fyrir slikum
samtolum og patt hjukrunarfraedinga i peim. Auk
pess segir hofundur fra reynslu sinni af pvi ad hefja
slikar samraedur.

Samraedur um framtidarmeoferod og
medferdarmarkmio

Hugtakid, sem notad er a ensku um slikar sam-
redur, er advance care planning. Hoéfundur leggur
til a0 pyda pad datlun um medferdarmarkmio.
Hugtakid dztlun um medferdarmarkmid hefur
verid skilgreint sem ferli umrzdu sem fer fram ad
vilja einstaklings 4 milli einstaklings og heilbrigdis-

starfsmanns. Umradurnar eiga ad sntast um oskir
og ahyggjuefni sjuklingsins, mikilveg gildi og
markmid, skilning 4 veikindunum og sjukdoms-
horfum og val 4 medferd og umoénnun sem er {
bodi (Gold Standard Framework, 2016). Bent
hefur verid 4 ad samrzdurnar skuli ad minnsta
kosti eiga sér stad vid pa sjuklinga par sem pad
kaemi heilbrigdisstarfsmanninum ekki a évart ad
sjuklingurinn veeri latinn innan ars. A alpj6da-
vettvangi hefur prounin verid st ad lita 4 pessi
samtOl sem hluta af liknarmedferd sem sjuklingar
me0 lifsognandi sjukdoma eigi ad fa (Gold Stan-
dard Framework, 2016; Landspitali, 2017; Na-
tional Comprehensive Cancer Network [NCCN],
2016). Med samtolunum undirbyr sjuklingurinn
sjalfan sig og fjolskylduna fyrir andlatid og kemur
a framfeeri 6skum sinum vardandi medferd vid lok
lifs og eftir dauda. I leidbeiningum um liknar-
medferd er 16g0 dhersla 4 ad samraedurnar hefjist
snemma i sjtkdomsferli sjaklinga med lifségnandi
sjukdéma og purfi ad endurtaka reglulega i gegn-
um sjukdomsferlio (Ferrell o.fl., 2013; Landspitali,
2017; Temel o.fl., 2017). I pvi felst ad veita upp-
lysingar um sjukdémsastand, horfur og almennt
vi0 hverju megi buast. Jafnframt er tilgangurinn
a0 fa fram hja sjuklingnum hvernig honum finnst
best ad fa upplysingar og hversu mikinn patt hann
vill taka { akvordun um medferd. Pa =tti ad reda
hverju sjuklingurinn er tilbtinn ad férna og hvada
astand sjuklingurinn er tilbuinn ad setta sig vid,
s.s. geta bordad sjalfur, tjad sig eda séd um sig
sjalfur (Bernacki og Block, 2014).

Almennt hefur heilbrigdisstarfsfolk veigrad sér
vi0 pvi a0 hefja pessar samraedur par sem pad
hefur talid slikt geta valdid sjuklingum og ad-
standendum andlegri vanlidan (Bernacki og Block,
2014). Rannsoknir hafa hins vegar synt ad sjik-
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lingar og adstandendur vilja eiga pessa umredur
og pegar sjuklingar og adstandendur taka patt i
umraedum um framtidarmedferd geti pad dregid
ur andlegri vanlidan peirra (Houben o.fl., 2014).
Jafnframt hafa rannséknir synt ad fari pessar
samrzdur fram er liklegra ad 6skum sjuklings sé
fullnegt og fjolskyldan sé betur undirbuin fyrir
andlat astvinarins (Bernacki og Block, 2014; Gold
Standard Framework, 2016; Houben o.fl., 2014;
McCusker o.fl., 2013; NCCN, 2016).

Sidustu ar hefur héfuddherslan 1 dztlun um
medferdarmarkmid verid 16gd 4 ad undirbua sjuk-
linga til ad geta tekid akvordun pegar a parf ad
halda fremur en 4 ad akveda hvada medferd peir
vilja 1 framtidinni. Fari umradurnar fram er lykil-
atridi ad geta skrdd oskir sjuklinganna og hafa
skjol 4 ymsu formi verid notud. Skjolin eru allt fra
bvi ad vera lagaskjol sem innihalda takmarkanir a
meodferd og hver eigi ad taka dkvordun ef einstak-
lingurinn er of veikur til pess, yfir i ad vera skjol
sem sjuklingurinn 4 fyrir sig og gefa adstandendum
og heilbrigdisstarfsfolki upplysingar um hvad ein-
staklingnum er mikilvaegt vardandi medferd vid
lifslok, hvar hann vill helst deyja og hvernig haga
a malum eftir andlatid. Ekkert eitt skjal hefur nad
utbreidslu i Evropu og ymis skjol hafa verid ttbuin
enda er 16ggjof mjog mismunandi eftir londum 1
Evrépu. A Islandi gaf Landlaknisembzettid 1t svo-
nefnda lifsskra 4rid 2005. T henni var f6lki gefinn
kostur 4 ad fylla at eydublad med yfirlysingu um
oskir sinar vardandi medferd i addraganda lifsloka
vid paer adstedur pegar pad sjalft getur ekki tekid
patt i dkvordunum. Fair virdast pekkja lifsskrana
og hiin hefur litid verid notud. Arid 2015 gaf emb-
ttid at yfirlysingu pess efnis ad pad myndi ekki
lengur taka vid henni til vardveislu.

Hindranir fyrir samraedum um
medferdarmarkmio

Ymsar hindranir valda pvi ad umraddar sam-
redur eiga sér ekki stad, ymist hja sjuklingum,
heilbrigdisstarfsmonnum eda i kerfinu sjalfu (Bern-
acki og Block, 2014). Sjuklingarnir gera sér oft
ekki grein fyrir sjukdémsastandi og horfum, sér-
staklega a petta vi0 um sjuklinga med adra sjuk-
doma en krabbamein, s.s. langt gengna langvinna
lungnateppu og hjartabilun par sem minni hefd er
fyrir opinskarri umradu um horfur. Afneitun er
varnarviobrogd sem margir syna vio greiningu al-
varlegra sjukdoma og slik vidbrogd geta verid

gagnleg en einnig hindrad sjuklinga i ad taka
virkan patt 1 eigin medferd og ad undirbua andlat
sitt. Heilbrigdisstarfsmenn geta hjalpad sjuklingum
med pvi ad gefa upplysingar 1 skommtum og fara
yfir samraeduefnid 1 skrefum i gegnum sjukdoms-
ferlid. Andleg vanlidan er algeng medal sjuklinga
me0 alvarlega sjikdéma og getur gert alla umradu
erfida, sérstaklega vi0 bradaadstadur. Pess vegna
er maelt med pvi ad eiga pessar umrzedur fyrr i ferl-
inu pegar adstedur eru stodugar. Rannsoknir syna
hins vegar ad pessar umradur fara oft fram vio
brddaadstaedur a spitala eda alls ekki. Einnig buast
sjuklingar vid pvi ad heilbrigdisstarfsfolk hefji
umradurnar pegar pess gerist porf og geri heil-
brigdisstarfsfolkid pad ekki eru pessir hlutir ekki
reeddir. Pegar umredur um medferdarmarkmid
hafa ekki att sér stad purfa leeknar ad leita til fjol-
skyldunnar til ad reyna ad fa upplysingar um hvad
sjuklingurinn myndi vilja vid bradaadstaedur. Vio-
horf heilbrigdisstarfsmanna hafa mikil ahrif 4
hvort samtal um medferdarmarkmid 4 sér stad eda
ekki. Margir laeknar hafa lyst pvi ad peir vilji ekki
hefja pessar umraedur pegar sjuklingnum vegnar
vel, er einkennalaus eda ef ekki er btid ad reyna
alla moguleika til leekninga eda ad halda sjuk-
déomnum nidri. Rannsoknir hafa jafnframt synt ad
heilbrigdisstarfsfolki finnst pad sjalft illa undirbaid
til a0 eiga i pessum samskiptum, pad skorti baedi
pjalfun og hjalpartzki til pess og engin hefd sé
fyrir pvi a0 eiga pessar samrzdur (Bernacki og
Block, 2014).

Hlutverk hjikrunarfraedinga i
samraedum um meodferdarmarkmio

Rannsoknir gefa misvisandi nidurstodur pegar
sjuklingar eru spurdir vid hverja peir myndu vilja
reda um framtidarmedferd og medferdarmark-
mid. Komid hefur fram ad sjaklingum finnst leekn-
ar, sem veita peim medferd, ekki endilega best til
pess fallnir til ad eiga pessar samrzaedur og peir vilji
frekar a0 annad heilbrigdisstarfstolk, sem er gott i
samskiptum og hefur fengid pjalfun, eigi sam-
redurnar vid pa (Barnes o.fl., 2007). Hjikrun-
arfredingar verja miklum tima med sjuklingum og
eru malsvarar peirra i floknu heilbrigdiskerfi og
geta pvi verid i goori stodu til ad raeda vid sjuk-
linga um medferdarmarkmid. Bandariska hjukrun-
arfélagid (American Nurses Association, 2012)
segir i yfirlysingu frd 2012 ad hjukrunarfreedingar
hafi hlutverki ad gegna i pvi a0 freeda sjuklinga um
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Litid fram a veginn
- Mikilvaegt fyrir mig

www.landspitali.is

Mynd 1. Litid fram 4 veginn

sjikdéma og mogulega medferd og eigi ad hjalpa
peim a0 velta fyrir sér hvad peir vilji leggja aherslu
a vid lifslok og stydja pa i ad raeda vid fjolskyldu
sina um medferdarmarkmid. Rannséknir hafa
einnig synt ad hjukrunarfraedingar eru reidubtnir
a0 taka patt i samraedum um medferdarmarkmio
og ad hafa frumkvzadi ad slikum samradum (Sul-
masy o.fl., 2008).

Hofundur er hjukrunarfredingur og starfar i
liknarradgjafateymi Landspitalans. T ram tvo ar
hafa hjikrunarfredingar teymisins veitt sjuk-
lingum med tutbreitt lungnakrabbamein studnings-
pjonustu med vidtolum fra pvi ad peir greinast
med krabbamein. Studningspjonustan er sérhaefd
liknarmedferd og byggist 4 fyrirmynd frda Temel
o.fl. (2010) og tilgangur hennar er ad auka lifs-
gx0di, draga ur einkennum og fa fram 6skir og vilja
sjtiklings vardandi framtidarmedferd. [ hverju vid-
tali er gert markvisst mat 4 lidan, einkennum og
porfum og gefnar radleggingar um medferd vio
einkennum urrzdi sem hagt er ad nyta og lyfjum
avisad ef parf.

Til pess ad undirbia samradur um aztlun um
medferdarmarkmid i stuOningspjonustunni akvad

hofundur ad pyda blodung sem saminn var i Skot-
landi til ad hefja samradurnar. Blodungnum er
etlad ad orva pessar umraedur og gefa sjuklingn-
um tzekifeeri til ad skrd éskir sinar. Blodungurinn
heitir Thinking abead — what is important to me
og er gefinn tut af Strathcarron Hospice, likn-
arpjénustu i Skotlandi. A islensku heitir hann Litid
fram d veginn — mikilveegt fyrir mig (sja mynd 1).
Blodungurinn er hugsadur sem tezki til ad hefja
umrzadurnar milli sjuklings og adstandenda annars
vegar og heilbrigdisstarfsmanna hins vegar. [ hann
er haegt ad skrd mikilveg atridi sem sjuklingurinn
vill koma & framferi vid fjolskyldu og heilbrigdis-
starfsfolk (sja mynd 2).

Upphaf samredna um framtidarmedferd er
samtvinnud vidtalsrammanum sem er notadur i
studningspjonustunni. Samkvaemt vidtalsramm-
anum er i fyrsta vidtali kannadur skilningur sjuk-
lings og fjolskyldu 4 sjikdémsastandi og horfum.
[ lok annars vidtals er leyfi fengid hja sjiklingnum
til ad tala um framtidina og hverjar 6skir hans eru
pegar sjukdémurinn versnar. Ahersla er 16gd 4 ad
umrzaedan sé alltaf tekin upp og pad sé ekki af pvi
a0 astand sjuklingsins hafi versnad heldur sé gott
a0 eiga pessar samraedur pegar hlutirnir ganga vel
og sjuklingurinn ekki of veikur til ad geta tekid

Pad sem mér finnst mikilvaegt

pessi hiuti snyr ad éskum binum og dherslum. Hann er ekki lagalega bindandi og
bt getur hvenaer sem er skipt um skadun og breyit pvi sem pa hefur skrifad. £f
bu gerir brevtingar, strikadu ba vfir bad sem pui skrifadir adur og settu nyjan texta
fyrir nedan. bad getur verid gagnlegt ad setia timasetningu vid breytingar sem pu
gerir.

Cagnlegt getur verid ad lata heimilislaekni, sérireeding eda hjdkrunarfreeding sem
er ad sinna pér sja hvad pu skrifar i pessum hiuta. beir gaetu viljad skra pessar
upplysingar i sjukraskra med pinu leyfi.

Nafn:

Hvad veitir bér dnaegju [ Iifinu nuna og hvad angrar pig?

Hefur pu sérstakar dskir eda aherslur vardandi medferd/umonnun pina i
framtidinni?

Mynd 2. Blodungurinn Litid fram d veginn — Mikilvaegt
fyrir mig
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Tilgangur blodungsins er ad studla ad sam-
redum milli sjuklings, fjolskyldu og heil-
brigdisstarfsfolks

Hann inniheldur spurningar um oskir og
gildi sjaklings I blodunginn getur sjaklingur-
inn skrad:

e Dad sem hann vill ad adrir viti um hann

e Dad sem er honum mikilvaegt

e Hvad hann leggur dherslu 4 i umoénnun
sinni { framtidinni

e Hvar hann myndi helst vilja f4 umo6nnun
vid lok lifs

e Hvort hann hefur gert lifsskrd eda
erfOaskra og skodun hans a endurlifgun

e Gatlista yfir mikilvaeg atridi sem hann vill
koma 4 framferi

o Oskir sinar vardandi skipulag utfarar

patt i peim. Pegar umraedurnar hefjast er 16gd
ahersla a a0 sjuklingurinn velti fyrir sér hvad hann
vilji leggja aherslu a pegar sjukdémurinn versnar
og a0 pad geti gagnast fjolskyldunni ad reda um
bessi mal. A0 fengnu leyfi sjiklingsins er honum
afhentur ofangreindur blodungur og farid 1 efni
hans 1id fyrir 1id. I pridja vidtali gefur hjikrun-
arfraedingurinn sjuklingnum teekiferi til ad reda
efni blodungsins ef hann 6skar pess. Med pessum
heetti feer sjaklingurinn teekifeeri til ad reda pessi
vidkvemu mal ef hann 6skar en jafnframt fer
hann pau skilabod ad petta megi reda og sé mik-
ilveegt ad reda vio fjolskylduna og heilbrigdis-
starfsfolk.

[ eigindlegri rannsékn (Kristin Lara Olafsdéttir,
2016), sem gerd var 4 reynslu sjuklinga og adstand-
enda af pvi ad hefja umredur um medferdar-
markmid 1 studningspjonustunni sem lyst var hér
a0 ofan, kom 1 lj6s ad ad badi sjuklingum og fjol-
skyldum beirra fannst videigandi ad hefja umrzd-
urnar med pessum hetti 4 pessum timapunkti. P6
a0 samtalid hefist pannig med markvissum heetti
virtist pad vera naegilega sveigjanlegt til ad upp-
fylla parfir sjuklinganna. Pad virtist brjota isinn til
a0 hefja umraedur sem sjiklingunum fannst erfidar
en samt hjalplegar. Allir sjuklingarnir sampykktu
bod hjukrunarfraedingsins um ad reeda framtidina.
Peir sogdu ad peim fyndist pad koma 1 edlilegu
framhaldi af pvi sem hefdi verid reett og ekki endi-
lega eins og pad hefdi verid fyrirfram akvedio ad
reda pad. Engum patttakendanna fannst umraed-

urnar hafa hafist of snemma p6 einhverjum peirra
hefdi adeins brugdid vid og petta hafi stadfest fyrir
peim alvarleika sjukdémsins. Blodungurinn var
notadur sem hjdlpartzki til ad hefja umraedurnar
og stydja vid peer 1 framhaldinu og hann virtist
ekki vekja erfidar tilfinningar eda vera dvideig-
andi. Pratt fyrir ad allir hafa viljad fa blodunginn
og flestum hafi fundist hann hjalplegur var greini-
legt a0 pad var ekki audvelt ad skrifa i hann.
Adeins einn patttakandi hafdi gert pad fyrir rann-
sOknarvidtalid, adrir sogdust hafa lesid blodung-
inn og héldu ad peir myndu einhvern timann skrifa
i hann. Jafnframt fannst patttakendum blodung-
urinn geta verid hjalplegur fyrir pa til ad hefja
pessar samrzdur vid fjolskylduna. Par sem
umrzduefnid er 6pagilegt voru patttakendur hik-
andi vi0 ad brjota upp a pessu efni vid fjolskyld-
una, badi til ad vernda hana og sjdlfa sig. Patt-
takendur virtust hafa ahyggjur af pvi ad hefja
pessar umradur og vildu fordast pad til ad vernda
fjolskylduna fyrir raunveruleikanum og yfirvof-
andi andlati sem er ein hindrunin fyrir pvi ad
umradurnar hefjist.

Hofundi fannst sjalfum ad pad ad hefja pessar
umrzedur med markvissum og reglubundnum
hetti audveldadi honum ad fjalla um pessi efni.
Akvedinn vidtalsrammi og pad ad utskyra ad petta
sé alltaf reett 4 dkveOnum timapunkti dsamt pvi ad
hafa blodunginn til ad stydjast vid, gerdi hjakrun-
arfreedingunum kleift ad hefja petta samtal.

Lokaoro

Reynsla hofundar af pvi ad eiga pessar samradur
vi0 sjuklinga og adstandendur hefur styrkt hann 1
peirri tri ad hjukrunarfreedingar hafi hlutverki ad
gegna 1 pessm umraedum og geti vel hafid peer.
Hjakrunarfraedingar pekkja oft sjiklingana vel en
pad er ekki hlutverk peirra ad gefa upplysingar um
horfur eda taka dkvordun um leknisfraedilega
medferd. Pvi finnst sjiklingunum oft audveldara
a0 raeda vid hjukrunarfredinga en leekna um fram-
tidarmedferd.

Hofundur telur ad gera eigi samraedur um med-
ferdarmarkmid ad edlilegum hluta af umonnun
sjuklinga med alvarlega sjukdéma. Til pess ad pad
sé mogulegt parf ad pjalfa heilbrigdisstarfsfolk til
a0 eiga slikar samrazdur og ad semja skjol og ut-
bua teki til ad stydjast vid. Hvad pjalfunina vard-
ar pa er vert ad nefna a0 bodid er upp a ndmskeid
4 vegum Krabbameinsfélags Islands par sem heil-
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brigdisstarfsfolk er pjalfad i samskiptum vid sjuk-
linga og adstandendur og pa sérstaklega i pvi ad
feera sleemar fréttir.
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