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UTDRATTUR

[ pessari grein er leitad svara vid spurningunni: Hvenzer er
heimilid akjésanlegur stadur til ad veita heilbrigdispjénustu?
Til ad svara henni var gerd itarleg leit ad efni um adstaedur
a heimilum, skipulag heilbrigdis- og studningspjonustu a
heimilum og um patttoku adstandenda i uménnun & heimilum.
Auk peirra islensku og alpjédlegu rannsékna, sem studst var
vid, byggir umfjéllunin einnig & ébirtum nidurstédum rannsdkna
héfundar a heimahjukrun a héfudborgarsveedinu sem nefnist
Hjukrad heima. Fram kemur ad samband félks vid heimili sin er
i moérgum tilvikum flokid og tvibent, hladid Slikum tilfinningum
og skilningi sem mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar pekki
og geti brugdist vid. A svipadan hatt er afstada adstandenda
til adsteedna sinna margraed en flestir peirra 6ska eftir meiri
studningi fré hinu opinbera en peim er veittur. Vida ( heiminum
hefur verid byggd upp umfangsmikil heimapjénusta sem midar
ad pvi ad stydja folk til ad bua afram heima. Rannsdknir syna
b6 ad oft er slikri pjénustu snidinn ansi prongur fiarhagslegur
rammi. Pvi er leitast vid ad varpa ljési & hin fléknu sidfreedilegu
og politisku alitamal sem hjukrunarfreedingar i heimahjukrun
standa frammi fyrir i kjélfar pess ad heimilid verdur vettvangur
heilbrigdispjonustu.

Lykilord: Heimahjukrun, heilbrigdispjonusta & heimilum,
adsteedur, umodnnun adstandenda

Inngangur

NU pykir sjalfsagt ad folk bui a sinu eigin heimili jafnvel p6 faerni
pess til ad sja um sig hafi minnkad. Forsenda pess ad geta
buid heima, pegar svo er komid, er po yfirleitt ad vol sé a hjalp
og studningi, baedi fra adstandendum og fra heilbrigdis- og
félagspjonustu. A lidnum arum hafa margar fraedigreinar, m.a.
hjukrunarfreedin, leitast vid ad proa pekkingu um adsteedur
sem purfa ad vera til stadar & heimilinu og adstod, medferd
og studning sem er naudsynlegur til ad einstaklingar med
langvinn veikindi eda minnkada feerni til sjalfsuménnunar geti
blid heima. [ peim hafa parfir verid athugadar og arangur
adferda, sem beitt er til adstodar og studnings, hefur verid
metinn. Markmid peirra er ad finna leidir til ad stydja folk sem
byr a eigin heimili til ad vidhalda og efla vellidan og lifa & pann
hatt sem pad kys.

[ pessari grein verdur leitad svara vid spurningunni: ,Hvada
adsteedur og adstod er naudsynleg til ad einstaklingar geti
haldid afram ad bua heima pratt fyrir minnkada feerni eda
veikindi?“ Til ad svara henni verdur sagt fra rannséknum &
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ENGLISH SUMMARY

Bjornsdéttir, K.

The Icelandic Journal of Nursing (2008). 84(3) 50-56

WHEN IS THE HOME THE BEST CHOICE?
ISSUES AND EMPHASES IN HOME CARE
NURSING

This paper tries to answer the question: When
is the home a good place to provide health care
services? To answer this question an extensive
literature search was conducted focusing on the
home as a place of health care, the organization of
health and social services and the participation of
relatives in care giving. In addition to the Icelandic
and international studies used, the paper was also
based on unpublished findings from a study designed
and conducted in Reykjavik by the author. The main
findings show that people’s relationship to their homes
is complex and sometimes contradictory, laden with
an array of different feelings and understandings,
which nurses need to know how to respond to.
Similarly, the studies reviewed show that the views
of relatives towards their roles and responsiblities
are ambiguous. Most of them express a need for
more assistance form the authorities than they
receive. Many countries have developed community
based services aimed at supporting people to live
at home in spite of debilitating long term conditions.
However, studies show that theses services suffer
from rationing. Therefore, the final part of the paper
attempts to clarify the complex ethical and political
issues with which home care nurses are confronted
in their practice.

Key words: home care nursing, health care in the
home, facilities, family caregivers
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adstaedum a heimilum par sem heimahjukrun fer fram og peirri
merkingu sem heimilid hefur i lifi peirra sem par bua. Einnig
verdur gerd grein fyrir skipulagi og éherslum i heimapjénustu
sem midar ad pvi ad hjalpa folki til ad bua heima. Rannséknum
a patttdku og reynslu adstandenda af pvi ad veita adstod
og umdnnun sem og samstarfi peirra og hjukrunarfreedinga
verdur lyst. Loks er stefnumotun stjornvalda a VesturldBndum
gerd ad umraeduefni og reynt verdur ad varpa ljiési & hin fléknu
sidfraeedilegu og pdlitisku alitamal sem hjukrunarfraedingar
standa frammi fyrir er peir skipuleggja og veita heimahjukrun.
[ pessari umfisllun verdur baedi studst vid alpjédlegar og
hérlendar rannsoknir.

Adferd

Su umfjéllun, sem hér er sett fram, byggist annars vegar
a itarlegri leit ad fraedilegu efni i gagnaséfnum og hins
vegar a nidurstdédum rannsoékna héfundar pessarar greinar a
heimahjukrun a héfudborgarsveedinu sem nefnd var Hjukrad
heima: Um reynslu félks sem parfnast verulegrar adstodar
vid daglegt Iif af pvi ad bua heima. Lesefnisleitin midadist vid
sidustu 5 ar og for fram i helstu gagnaséfnum sem tengjast
heilbrigdis- og félagsvisindum (PubMed, Scopus, Web of
Science, CINAHL og ProQuest). Til ad gefa lesandanum
innsyn i hin margpeettu, floknu og stundum motsagnakenndu
sjénarmi® og rannsoéknanidurstédur, sem fram hafa komid,
verda lykilrannséknir, sem tengjast hverju vidfangsefni, kynntar.
Meginahersla er 16gd a ad varpa ljési & pau sjonarmid og
stefnur sem einkennt hafa pennan malaflokk & lidnum arum.

Rannséknin Hjukrad heima fér fram | samstarfi vid
heilsugeeslustddvar a hofudborgarsvaedinu og Midstod
heimahjukrunar i Reykjavik. Med henni var leitast vid ad lysa
lidan og adsteedum peirra sem njéta heimahjukrunar og purfa
mikla adstod vegna skertrar feerni. Jafnframt beindist hun
ad lidan adstandenda sem veita adstod og samstarfi peirra
og heimahjukrunar. Loks var skipulag og inntak i stérfum
hjukrunarfreedinga skodad. Gagnasdfnun stéd yfir & arunum
2001-2004 og er nu unnid ad greiningu gagna og kynningu
a nidurstodunum. Rannsoknin var ethnografisk og byggdist
a vettvangsathugunum, viétélum og greiningu & skriflegum
gbgnum. Hofd voru vidtdl vid einstaklinga, baedi sjuklinga
og adstandendur & 30 heimilum, auk pess sem reett var vid
hjukrunarfreedinga sem tengdust peim med stérfum sinum.
Vidtdlin voru half-stédlud, p.e. vidtalsramma var fylgt en pd
fengu vidmaelendur fullt svigrim til ad tja sig ad eigin vild. |
vettvangsrannsoknum var hjukrunarfreedingum og sjukralidum
fylgt i heimsoknir. | peim heimséknum voru adstaedur & heimilinu
kannadar og fylgst med samskiptum. Ad heimsdknum loknum
skradi rannsakandi pad sem fyrir augu bar. Visindasidanefnd
veitti leyfi til ad framkveema rannsoéknina.

Adstzedur a8 heimilum

Ymsir freedimenn innan o6ldrunarfreeda, landfreedi og
skipulagsfreedi hafa fjallad um tengsl sem félk myndar vid
stadi og ahrif peirra & heilsu (Andrews og Kearns, 2005;
Smaldone o.fl.,, 2005). Athyglinni hefur m.a. verid beint ad
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peim ahrifum sem heimilid hefur a heilsufar og lidan (Gitlin,
2003). Innan hjukrunarfreedinnar hafa pessar hugmyndir verid
itarlega kynntar (Andrews, 2002; Andrews og Moon, 2005a,
2005b). Heimilid er gjarnan talid eitt gleggsta deemid um pad
hvernig folk myndar tilfinningaleg tengsl vid stadi og i mérgum
tilvikum verdur pad ad orjufanlegum peetti i lifi pess. Pessu
hefur verid lyst & pann hatt ad einstaklingnum lidi eins og
heimilid sé hluti af honum og hann hluti af heimilinu. Tala ma
um eins konar ,likdmun“ pess ad bua & tilteknu heimili (Manzo,
2005). Pad ad vera heima felur i sér peegindatilfinningu og ad
finnast madur geta gengid ad hlutum visum an pess ad purfa
ad hugsa sérstaklega um pa pvi eftir langa busetu pekkja
ibtiar hvern krék og kima & heimilinu. [ skrifum freedimanna er
heimilid oft talid hafa jakveeda merkingu i huga félks. Pvi er lyst
sem einhvers konar gridastad par sem folk getur lifad frialsu
og O6heftu lifi i skjoli peirrar lagalegu og sidferdilegu verndar
sem einkalifid nytur. Margir freedimenn & svidi 6ldrunar leggja
t.d. aherslu a hin tilfinningalegu tengsl sem folk myndar vid
heimili sin a langri aevi sem i flestum tilvikum hefur moétast af
fidlbreyttum atburdum og samskiptum. Pvi er pad sjonarmid
algengt ad mikilvaegt sé fyrir folk ad fa teekifeeri til ad bua sem
allra lengst a sinu upprunalega heimili.

[ 6ldrunarhjdkrun og 6ldrunarfraeedum visar hugtakid ad eldast
heima (e. aging in place) til pess ad mikilveegt sé ad hjalpa folki
til ad bua sem lengst & eigin heimili. | pvi sambandi hafa veri®
settar fram ymsar tilldgur ad skipulagi pjonustu og studningi
(Rantz o.fl., 2005). Nylegar rannséknir hafa pd a vissan hatt
kollvarpad peirri hugmynd ad félk leggi ofuraherslu a ad geta
buid sem lengst i sama husnaedi. | peim hefur komid fram ad
pad sem skiptir mestu mali er ad lida vel a heimilinu, ekki hvad
sist likamlega, komast audveldlega um og finna fyrir 6ryggi.
Vissulega hafa margir myndad sterk tengsl vid hudsakynni
par sem peir og jafnvel foreldrar peirra hafa haldid heimili
en ef einstaklingur verdur fyrir verulegri likamlegri skerdingu
koma fram ny sjonarmid. Erfitt getur verid ad komast a milli
herbergja i gébngugrind eda hjélastol, adgengi ad heimilinu er
torveldara og vidhald pess getur reynst ibGunum um megn.
Petta kom skyrt fram i rannsékn Imrie (2004) en hun raeddi
vid 20 fatlada einstaklinga um reynslu peirra af adsteedum
a heimili. Ef ekki hafdi verid tekid tillit til ahrifa fotlunar vid
hénnun heimila hafdi slikt margvislegar neikveedar afleidingar
i for med sér. Patttakendur lystu pvi hvernig peir komust ekki
a milli haeda, gangar og herbergi voru of préng fyrir hjolastol
eda gongugrindur. Peir gatu ekki opnad glugga og sau jafnvel
ekki Ut af pvi ad of hatt var upp i glugga. | mérgum tilvikum
gatu peir ekki unnid algeng heimilisstorf pvi fyrirkomulagid i
heimilinu var takmarkandi. Oft er haegt ad breyta heimilinu en
pad krefst fiarmuna sem margir hafa ekki yfir ad rada og pa
vakna spurningar um ad flytja i nytt husnaedi.

Rannsoéknir hafa einnig beinst ad ahrifum pess a folk ad flytja
heimili sitt Ur hisnaedi, sem pad hefur buid i til langs tima, |
einhvers konar pjénustuibld. [ bandariskri rannsékn var rastt
vid 20 eldri konur, sem hoéfdu pa nylega flutt i pjénustuibud, um
reynslu peirra af flutningnum (Leith, 2006). Fram kom ad i llum
tilvikum hofdu konurnar sjalfar akvedid ad flytja. Peer voldu
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sér his sem fullnaegdi éskum peirra og pérfum. [ vidtélunum
i rannsokninni reeddu paer um pad hvernig paer unnu ad pvi
ad koma sér fyrir og skapa sér nytt heimili. Fljétlega toku peer
ad mynda tilfinningaleg tengsl vid heimilid og finna sig heima.
[ rannséknarverkefninu Hitting home, sem framkvaemt var |
Ontario-fylki i Kanada, var haft samband vid 811 einstaklinga
sem bjuggu heima og hofdu notid heilbrigdispjonustu um
arabil (McKeever o.fl. 2006). Tilgangur rannséknarinnar var ad
varpa ljiési & lidan ibla og adsteedur & heimilum. Fram kom
ad morg heimilanna porfnudust einhverra vidgerda, steerd
peirra féll illa ad pérfum ibuanna og pau skorti einhver algeng
peegindi. Meira en 30% heimilanna porfnudust breytinga til ad
auka vellidan og 6ryggi en i helmingi tilvika hafdi pad ekki verid
gert vegna mikils kostnadar. Ad mati héfunda syndu pessar
nidurstédur greinilega hve brynt er ad taka mid af adsteedum &
heimili er heilbrigdispjénusta er skipuldgd.

Af ofangreindum rannséknanidurstédum ma rada ad
hjukrunarfreedingar, sem starfa vid heimahjukrun, purfa ad meta
adsteedur og astand a heimilum reglulega. Pegar faerni minnkar
og orkan hverfur samhlida langvinnum veikindum getur reynst
erfitt ad vidhalda heimilinu a pann hatt sem einstaklingurinn telur
seemandi (Dyck o.fl. 2005). [ kanadiskri rannsékn Angus og
félaga (2005) a4 adsteedum langveikra, sem njéta heimahjukrunar
og adstandenda peirra, kom fram ad margir patttakenda fundu
til vanmattar gagnvart ymsum pattum sem tengjast pvi ad halda
heimili, til deemis prifnadi og tiltekt. Pvi virtist astandié & heimilum
peirra & margan hatt endurspegla hinn veikburda likama sem
par bj6 og i peirri mynd, sem héfundar draga upp af heimilum
langveikra, nota peir hugtakid ,vidkveem heimili“ (e. vulnerable
homes) til ad lysa peim.

A sama hatt er einnig og ekki sidur mikilveegt ad
hjukrunarfreedingar séu sér medvitadir um pau ahrif sem
heilbrigdispjonustan hefur & heimilin. Pegar heimilid verdur
vettvangur heilbrigdispjonustu breytist hid kunnuglega umhverfi
og heimilismenn purfa ad finna sig heima a ny (Duke og Street,
2003; Dyck, o.fl., 2005). A slikum heimilum eru oft misjafnlega
aberandi teeki og tol sem stinga verulega i stuf vid yfirbragd
heimilisins og raska peirri verdld sem par hefur verid. A mati
margra vidmeelenda i rannsékn Angus og samstarfsmanna
hennar undirstrika pessar breytingar a heimilinu veikindi
heimilismanna eda fotlun (Angus, 2005). Peir eru berskjaldadir
fyrir umgengni og samskiptum vid ¢lika einstaklinga sem koma
til ad veita adstod og tengjast peim misvel. Fyrir vikid verdur
heimilid ad opinberum stad en moguleikar til ad vardveita
einkalif eru takmarkadir. Svipadar nidurstdédur komu fram i
rannsoknum peirra Exley og Allen (2007) a liknandi medferd i
heimahldsum a Bretlandi. pPatttakendur i peirri rannsdkn lystu
fiolmérgum breytingum sem urdu & heimilinu i kjolfar pess
ad par for fram liknandi uménnun sem i mérgum tilvikum
fol i sér toluverda réskun a heimilisadsteedum. Heimilid vard
stofnanalegt og sarar minningar um erfida reynslu og andlat
settu svip sinn a pad.

[ islensku rannsékninni Hjukrad heima var athyglinni m.a. beint
ad adsteedum a heimilunum. Heimilin, par sem heimahjukrun fér
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fram, voru afar fidlbreytt. Margir peirra sem nutu heimahjukrunar
bjuggu i nylegu hdsnaedi sem hafdi verid hannad fyrir aldrada
eda fatlada og par voru adstaedur vida til fyrirmyndar. [ sumum
tilvikum voru heimilin pé préng og hrérleg og porfnudust
augljoslega vidhalds. Adkoman ad slikum heimilum var oft erfid
(t.d. tréppur og Ojafnar stéttar). Innan dyra voru dyrageettir
préngar, badadstadan ofullkomin og o6heppileg og oft erfitt
ad komast um. A slikum heimilum voru vinnuadstesdur fyrir
hjukrunarfreedinga og sjukralida yfirleitt erfidar, krofdust pess
ad bograd veeri vid vinnuna eda ad storfin veeru unnin vid
mikil prengsli. Erfitt var ad adstoda sjukling vid ad bada sig
og lysingu var i mérgum tilvikum abotavant. Pessar adstaedur
settu starfsfélkid oft i afar erfida sidfreedilega adstdédu eda ad
velja milli pess ad sinna sjuklingi eda huga ad eigin éryggi og
heilsu. Nyleg rannsékn a éryggismalum i heilbrigdispjonustu &
heimilum i Kanada endurspeglar mérg peirra atrida sem fram
komu i pessari islensku rannsékn (Lang, Edwards og Fleiszer,
2007).

[ rannsokninni Hjukrad heima komu einnig fram fléknar og
motsagnakenndar tilfinningar gagnvart pvi ad bua & eigin
heimili. Einstaka vidmeelendur téludu um einangrun og lystu
uppgjof sinni gagnvart adsteedunum. Peim fannst peir hafa
misst tok a heimilisrekstrinum og sau enga leid til ad beeta
adstaedurnar. Langflestir vidmaelendanna voru pé afar sattir
vid ad fa teekifeeri til ad halda sitt eigid heimili, jafnvel pd
adstaedum vaeri dbétavant. Akvedinn hépur ungra karlmanna,
sem bjo i ibudum sem voru sérhannadar fyrir folk med fatlanir,
lysti mikilveegi pess ad bua a eigin heimili. Peir nutu adstodar
heimahjukrunar og félagspjonustu en lystu adsteedum sinum a
pann hatt ad sjalfreedi peirra veeri nanast étakmarkad. Eins og
einn vidmaelenda sagdi:

Hér reed ég mér alveg sjalfur. Pad getur enginn skipad mér
fyrir. Hér er ég fullkomlega éhadur 6llum og get gert pad sem
ég vil.

Pessar nidurstodur gafu sannarlega tilefni til frekari athugana
og umfjéllunar um sidfreedilega peetti sem tengjast pvi ad bua
a eigin heimili.

Opinber heilbrigdispjonusta a heimilum

Pad er stefna stjornvalda vidast hvar i heiminum, a.m.k.
4 Vesturldndum ad koma i veg fyrir ad peir sem parfnast
heilbrigdispjonustu purfi ad dvelja & stofnunum. Hvatt er il
pess ad sjuklingar bui heima og meeti i viotdl a géngudeildir
eda ad heilbrigdispjonustan sé veitt heima. Pessi stefna er
talin samreemast sjonarmidum og hagsmunum sjuklinganna
par sem flestir kjési ad bua a eigin heimili. Eins og fram hefur
komid er forsenda pess ad ofangreind stefna gangi eftir p6 su
ad til stadar sé videigandi pjonusta og studningur.

A lidnum arum hefur farid fram umfangsmikil umraeda um
edli, skipulag og umfang heilbrigdis- og félagspjonustu sem
skilgreind er sem heimapjénusta. | henni ma m.a. greina dherslu
4 ad sampeetta dlika pjonustupeetti og efla studningsurraedi
baedi vid sjtklinga og adstandendur peirra. A vegum formlegrar
félagspjonustu er vida bodid upp a fidlbreytta adstod vid



athafnir daglegs lifs eins og prif, matreidslu eda heimsendingu
matar, adstod vid innkaup, ferdapjonustu, félagsskap og
marghattadan studning. [ mérgum 16ndum er adstod vid
persénulega peetti eins og hreinleeti veitt af félagspjénustunni.
Jafnvel er ordid nokkud Utbreitt ad pessi pjonusta sé einkarekin
og ad peir sem hennar parfnast fai greidslur fra hinu opinbera
sem hugsadar eru til greidslu fyrir adstod. Pvi er haldid fram ad
med pessu moti megi auka val neytenda. Margir telja ad petta
fyrirkomulag feli i sér stérbasttar adsteedur fyrir pa sem parfnast
adstodar. Loks er mikilvaegt ad nefna hid umfangsmikla
sjdlfbodastarf sem félagasamtok og kirkjur skipuleggja og
felst m.a. i samveru og adstod vid patttoku i félagsstarfi og
skemmtunum.

Eins og pegar hefur komid fram eru adstandendur mikilvaegir
patttakendur i peirri umdnnun og adstod sem veitt er & heimilum
aldradra og langveikra. Til ad Iétta undir med adstandendum
hafa dagdeildir verid opnadar par sem sjuklingar geta dvalid
hluta Ur degi og eins er reynt ad hafa hvildarplass adgengileg.
[ nylegri samantekt Stoltz o.fl. (2004) um &rangursrikan
studning, sem veittur er & heimilum, kom t.d. fram ad reglulegar
hvildarinnlagnir skipta sképum fyrir adstandendur en patttaka
peirra er talin forsenda pess ad félk geti buid afram heima.
Studningshépar fyrir adstandendur eru vida starfraektir. Par
sem engum adstandendum er til ad dreifa hafa verid gerdar
tilraunir med buskaparform eins og vid pekkjum med lidsinni |
félagslegu pjonustunni hér heima. [ Kanada hefur félki t.d. verid
gert audvelt ad flytjast til landsins ef pad er tilbuid til ad bua
a heimili einstaklings sem parfnast adstodar vegna veikinda
eda hrumleika (Citizens and immigration in Canada, e.d.). |
rannsoknum hefur komid fram ad 66ryggi er algeng asteeda
pess ad folk treystir sér ekki til ad vera lengur heima og pvi er
pjénusta eins og 6ryggishnappar og reglulegt innlit lykilatridi.

Heimapjonusta einkennist i auknum meeli af pvi ad olikir
starfsmenn taki patt i henni. Pvi er teymisvinna talin lykilatridi
og mikilveegt fyrir hjukrunarfreedinga ad vera undirblnir
fyrir slikt starf. Heimahjukrun hefur verid lykilpattur peirrar
heilbrigdispjonustu sem veitt er a heimilum og verdur pad
orugglega afram. En i hverju felst su adstod sem heimahjukrun
veitir? Hver er stada heimahjukrunar i likum I6ndum, hvernig er
han skipuldgd og skilgreind? Hvert er verksvid hjukrunarfresdinga
i heimahjukrun og abyrgd? Heimahjukrun ma skilgreina sem
heilbrigdispjonustu vid einstaklinga og fjdlskyldur sem veitt er
a heimili peirra med pad ad markmidi ad adstoda einstaklinginn
vid athafnir daglegs lifs, lina pjaningu vidkomandi, fyrirbyggja
heilbrigdisvandamal og efla vellidan. | heimahjukrun beinist
athyglin ad adstaedum félks heima, ahrifum umhverfis & heilsufar
og porfum fyrir studning og medferd. Yfirleitt er heimahjukrun
skilgreind sem almenn hjukrun, p.e. hjukrunarfreedingur sem
starfar vid heimahjukrun byr yfir pekkingu og feerni sem tekur
til almennra vidfangsefna eins og neeringar, hreyfingar, virkni,
persénulegra athafna, uménnunar huadar, Utskilnadar, svefns
og hvildar og samskipta m.a. { fislskyldum. [ mérgum tilvikum
bua skjolsteedingar heimahjukrunar vid langvinn og flokin
veikindi. Pvi purfa hjukrunarfreedingar ad hafa yfirgripsmikla
pekkingu & medferdum sem tengjast langvinnum sjukdémum
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eins og haprystingi, hjartabilun og afleidingum heilabléofalls,
lungnateppu og sykursyki. Adstod vid pa sem bua vid breytt
hugarstarf | kjolfar heilabilunar verdur einnig sifellt algengara
vidfangsefni i heimahjukrun. Loks er mikilveegt ad hafa i huga
ad reetur heimahjukrunar eru innan heilsugeesluhjukrunar og pvi
er heilsuvernd og heilsuefling avallt pattur starfseminnar (Irvine,
2005). Heilsuefling getur falist i pvi ad hjukrunarfraedingar
hvetji stjornvold til ad skapa akjésanlegar umhverfisadsteedur
eins og moguleika til Utivistar i druggu umhverfi. Eins getur
han falist | radgjof og studningi vid einstaklinga en daemi um
slika starfsemi eru heilsueflandi heimaséknir sem hafa verid
stundadar { Danmérku um éarabil og hafa verid préadar hér a
landi um skeid.

Augljéslega mun su stefna stjérnvalda ad sjuklingar dvelji sem
mest a sinu eigin heimili leida til pess ad verkefnin i heimahjukrun
verda floknari og krefijast vidteekari pekkingar og feerni en nu er.
Pvi ma gera rad fyrir ad sérheefing muni aukast og ad stérfum
sérfraedinga innan heimahjtkrunar muni fidlga. A li®num arum
hafa t.d. verid stofnadar sérhaefdar heimahjikrunarmidstddvar
4 svidi liknarhjukrunar og barnahjukrunar. Heilbrigdisstofnanir
hafa einnig opnad géngudeildir fyrir sjuklinga med sérheefd
heilsufarsvandamal eins og hjartabilun eda lungnasjukdéma
par sem heimsoknir a heimili eru hluti starfseminnar.
Augliéslega kalla pessar breytingar a fidlbreytta pekkingu.
P rannsoknir & svidi heimahjukrunar séu enn frekar fatidar
ma nyta umfangsmikla pekkingu fra 6drum fraedasvidum sem
fast vid endurheefingu, adsteedur sjuklinga med langvinna
sjukdéma og reynslu adstandenda svo fatt eitt sé nefnt. Brynt
er ad skoda kliniskar leidbeiningar sem til eru og adlaga pa
pekkingu sem nytist sem best.

P& heimahjukrun hafi verid ein umfangsmesta sérgrein
hjukrunar & fyrstu aratugum tuttugustu aldar nadi hun ekki ad
préast og styrkjast er leid & dldina enda vard stofnanapjénusta
allsradandi. [ sumum I6ndum er heimahjikrun varla pekkt
eda mjog takmorkud po vida sé hun hratt vaxandi svid.
Japan er hér ahugavert deemi en par er heimahjukrun ny
tegund heilbrigdispjonustu (Murashima o.fl.,, 2002). Lengi
var sterk hefd fyrir pvi ad fjdlskyldan annadist um sina
nanustu heima en samfara peim pjodfélagsbreytingum, sem
nu einkenna Vesturldénd, hafa forsendur par pd breyst og a
sidustu tveimur aratugum hefur att sér stad umfangsmikil
uppbygging a heimahjukrun. Stefna stjérnvalda i Japan er
ad efla heilbrigdispjonustu utan stofnana sem hefur ytt undir
mikilvaegi heimahjukrunar.

[ mérgum léndum er umsjénarhjdkrun (e. case management)
notud sem adferd vid ad skipuleggja storf hjukrunarfreedinga
i heimahjukrun. Umsjénarhjukrun er Gtfaerd med mismunandi
haetti en i skrifum hjukrunarfreedinga er yfirleitt 16gd &hersla
a heildreena og einstaklingsmidada nalgun par sem leitast
er vid ad skipuleggja pjonustu sem kemur til moéts vid
6skir og parfir skjolsteedinga. Mikilveegir paettir starfsins eru
heilbrigdisfreedsla, radgjof og studningur par sem 16gd er
ahersla & ad einstaklingurinn geti motad athafnir sinar og daglegt
lif. Hjukrunarfreedingar meta heilsufar og feerni einstaklingsins
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og pa adstod sem vidkomandi faer fra adstandendum. A peim
grundvelli gerir hann asetlun um pa adstod sem vidkomandi
feer. Ymsir héfundar hafa bent & sidfraedilega erfidleika sem
pessir hjukrunarfreedingar standa frammi fyrir, sérstaklega er
peir starfa hja einkareknum midstédvum par sem krafan um
mikil afkdst og sem minnstan tilkostnad er lykilatridi (Aronson
og Sinding, 2000; Ceci o.fl., 2006; Padgett, 1998). Rannsdknir
hafa leitt i ljos ad vegna ésveigjanlegra reglna um pa valkosti,
sem i bodi eru, finnst hjukrunarfraeedingum ad peir geti ekki
med nokkru maéti veitt skjdlsteedingum sinum pa adstod sem
peir parfnast.

Rannsoéknin Hjukrad heima fér fram a miklum umbrotatimum
i heimahjikrun i Reykjavik. A midju gagnaséfnunartimabilinu
var 6ll heimahjukrun sameinud i Midst6d heimahjukrunar sem
hafdi baedi kosti og galla { fér med sér. [ vidtdlum minum og
adstodarmanna minna vid hjukrunarfreedingana, sem patt toku
i rannsokninni, kom fram 66ryggi gagnvart pessum breytingum
en po litu margir peirra einnig a paer sem teekifeeri til ad stokka
upp og koma & nyjum starfshattum. Ymsir nefndu ad dhugavert
veeri ad efla upplysingaséfnun og greiningu sem verid hafdi
takmoérkud fram ad pvi sem og notkun matsteekja. Margt af
pessu hefur sidan verid tekid upp og éhaett er ad fullyrda ad
miki® uppbyggingarstarf hafi att sér stad a svidi heimahjukrunar
4 [slandi & undanférnum &rum. Pad sem vakti hins vegar
athygli vid gagnas6fnun var samstarfid, baedi samstarf
hjukrunarfreedinga og sjukralida sem virtist vera almennt gott
og ekki sidur samstarf hjukrunarfreedinganna vid sjuklingana
og adstandendur peirra. [ stérfum hjikrunarfreedinganna og
sjukralidanna endurspegladist virding fyrir persénulegum éskum
og einkennum hvers og eins sem kom fram i athugasemdum
eins og: ,Hann vill hafa petta svona.” Ekki vard annad séd
en ad samskiptin hafi endurspeglad aherslu & sjénarhorn
sjuklinga og adstandenda peirra sem svo margir hafa kallad
eftir (Thorne, 2006).

patttaka adstandenda i um6énnun

Mikilveegt er ad atta sig a pvi ad forsenda peirrar stefnu
stjornvalda ad heimapjénusta verdi Utbreiddur valkostur
heilbrigdispjonustu er ad sem flestir hafi einhvern nakominn
sem getur adstodad vid heimilishald, athafnir daglegs lifs og
jafnvel sérheefda medferd (Anderson, 2001). Med adstod,
sem veitt er af adstandendum, er att vid margvislega hjalp og
umoénnun sem er 6launud og byggist a tilfinningalegu sambandi,
vaentumpykju, kvod eda skylduraekni (Twigg, 1992). Pessir
adilar eru hér nefndir adstandendur (e. carer eda family carer)
en einnig er algengt ad tala um umdnnunaradila (e. caregiver)
eda jafnvel 6formlega umdnnunaradila (e. informal caregiver).
Adstandendur eru yfirleitt makar, foreldrar sem annast um born
sin, boérn eda tengdabdrn sem annast um foreldra sina eda
systkini. Einnig kemur fyrir ad vinir, nagrannar eda fraendfolk
gegni hlutverki adstandenda. [ flestum rannséknum hafa konur
verid i miklum meirihluta medal adstandenda sem annast um
filskyldu eda vini heima (Zimmerman o.fl., 2006) p6 vissulega
komi fram ad i sumum |6ndum heekkar hlutfall karlmanna
hratt.
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Um arabil hefur lidan og reynsla adstandenda af pvi ad sinna
umoénnun notid athygli freedimanna og hagsmunasamtaka
adstandenda. Samték adstandenda i moérgum l6ndum hafa
t.d. safnad upplysingum um edli og ahrif uménnunar sem
veitt er af adstandendum. Syna peer fram a gridarlegt umfang
peirrar adstodar sem veitt er af adstandendum (Canadian
Caregiver Coalition, 2008; Carers UK, 2007; National Alliance
for Caregiving, 2007; Schumacher, o.fl. 2006). | fislmérgum
rannsoknum hefur komid fram ad pvi fylgir oft mikil byrdi ad
annast um sinn nanasta heima (Canadian Caregiver Coalition).
Peir sem veita umdnnun heima, sérstaklega ef hun er verulega
umfangsmikil, finna fyrir versnandi heilsu, bua vid aukna streitu
og svefnleysi og finnst peir hafa einangrast félagslega (Carers,
UK). Pad skal p6 tekid fram ad i mérgum rannséknum kemur
fram ad adstandendur eru pakklatir fyrir ad fa teekifeeri til ad
hafa einstaklinginn heima.

Fjdlmargar rannsoknir hafa beinst ad reynslu adstandenda
af pvi ad vera i uménnunarhlutverkinu. Sem deemi ma taka
rannsokn Wiles (2003a; 2003b) par sem kdnnud var reynsla
adstandenda sjuklinga sem dvéldu a eigin heimilum i Ontario-
fylki i Kanada og veitir hér ahugaverda innsyn. Wiles atti vidtal
vid 30 adstandendur og reeddi medal annars um samstarf
beirra vid pa sem veita opinbera pjénustu og daglegt Iif. |
nidurstddunum kom fram ad vidmeelendum fannst su stada
ad vera umonnunaradili méta allt sitt Iif fra morgni til kvolds
og ad abyrgdin og alagid geeti ordid nanast 6beerilegt. Allt
midadast vid heimilid® og pann sem parfnadist uménnunar og
flest erindi utan heimilisins tengdust umdénnuninni a einhvern
hatt. Vidmeelendur reeddu um erfidleika sem peir stédu frammi
fyrir pegar fa purfti adstod fra kerfinu, einn visadi par & annan
og erfitt gat reynst ad fa lausn sinna mala. Margir lystu pessu
pannig ad peir steedu einir og vissu ekki hvert peir geetu
leitad.

Paer rannsoknir & adsteedum adstandenda, sem hér hefur
verid visad til, eru erlendar. | raun er ekki miki® vitad um pessi
mal hér a landi, p6 finna megi nokkur ahugaverd lokaverkefni
nemenda vid Haskéla [slands og Haskélann & Akureyri. |
hérlendum rannséknum hefur komid fram ad adstandendur
veita steerstan hluta peirrar adstodar sem aldradir sem bua
heima njota (HIif Gudmundsdéttir, 2004; Landleeknisembaettio,
2006). | rannsékninni Hjukrad heima kom hins vegar fram ad
pad er mjog mismunandi ad hve miklu marki sjuklingar hafa
adstandendur sér til adstodar. [ peim tilvikum er adstandendum
var til ad dreifa var reynsla peirra p6 ad morgu leyti svipud pvi
sem komid hefur fram i erlendum rannséknum. Svipad ma
segja um itarlega rannsékn Honnu Laru Steinsen (2006) &
reynslu adstandenda Alzheimersjuklinga.

Réttlaeti og velferd

Eins og nefnt var i upphafi greinarinnar er yfirleitt talid ad
forsendur pess ad sjuklingar geti haldid afram ad bua a eigin
heimili séu peer ad til stadar sé 6flug opinber heilbrigdis- og
félagspjonusta og studningur adstandenda. En hvar liggja
morkin milli abyrgdar hins opinbera og einkasvidsins eda
fiélskyldunnar? Vid nanari athugun kemur i ljos ad svarid viod



pessari spurningu er ekki algilt heldur breytilegt eftir menningu
0g so6gu landa. Jafnframt kemur i ljés ad i mérgum I6ndum
er tekist & um hvar moérkin eiga ad liggja. Rannsoknir &
heimapjénustu og heimahjukrun benda til pess ad verulegrar
tregdou geeti hja stjornvéldum i mérgum 16ndum ad tryggja
vandada pjénustu heima. | ftarlegri Gttekt 4 heimapjénustu
i Bandarikjunum kemst Buhler-Wilkerson (2007) ad peirri
nidurstédu ad vegna tregdu stjdrnvalda vid ad vidurkenna
heimapjénustu sem sjalfs6gd réttindi hafi hdn aldrei nad
ad eflast par i landi eins og naudsynlegt er. Enda pott
heilbrigdiskerfid i Kanada sé mun likara hinu evropska en
pvi bandariska syna rannséknir ad par er einnig tilhneiging
til ad takmarka pjonustu (Aronson og Sinding, 2000; Ceci,
2006; Purkis, 2001). | kanadiskum rannséknum hefur komi®
fram ad hjukrunarfreedingar tileinka sér hugmyndafraedina um
hagraedingu og sparnad sem haldid er ad peim og lita jafnvel
a pad sem sitt hlutverk ad takmarka pjonustu (Rankin og
Campbell, 2006; Ward-Giriffin, 2001).

En hvernig er stadan i pessum malum hja okkur? Hverjar eru
veentingar almennings til heilbrigdiskerfisins? Hér a landi, likt
og annars stadar a Nordurldndum, hoéfum vid vanist peirri
hugsun ad um okkur verdi sé€d, ad vid munum fa adstod
fr4 hinu opinbera pegar og ef heilsan brestur. A slandi er
oflugt velferdarkerfi og heilbrigdispjonustan er sannarlega
hluti af pvi. Fra midri tuttugustu 6ld tok velferdarrikid smam
saman Yfir paetti sem hofdu verid hiuti af fjdlskyldulifi eins
og umoénnun veikra og freedsla barna (Pierson og Castles,
2000; Stefan Olafsson, 1999). En & hvada hugmyndum
byggist velferdarkerfid? Rannsoknir a velferdarkerfum hafa
leitt i lj6s ad pau eru toluvert olik og byggjast & mismunandi
hugmyndafraedi. Hid norreena kerfi byggist & hugmyndinni um
samabyrgd (e. solidarity) pegnanna og proéadist eftir seinni
heimsstyriéldina. Ymsir freedimenn hafa leitast vid ad setja
fram sidfreedilega réttleetingu fyrir velferdarpjonustu, ad pad
sé hlutverk hins opinbera ad stydja pa sem parfnast adstodar
vegna veikinda eda foétlunar. Heimspekingurinn Eva Feder
Kittay (1999) bendir t.d. & ad pad ad vera hadur 6drum er
mannlegur eiginleiki (vid erum &ll had foreldrum okkar sem
ungbdrn) sem hljéti ad kalla & adstod annarra. Pvi sé pad i raun
sidferdileg skylda samfélagsins ad adstoda pa sem parfnast
hjalpar vegna veikinda eda skertrar faerni. Eins hafa talsmenn
fatladra visad til pess ad medal sidmenntadra pjéda hljoti allir
ad eiga rétt & mannseemandi lifsadstaedum.

Oflug velferdarpjonusta, og par med heimahjukrun, er ekki
einungis forsenda pess ad félk geti haldid a4fram ad bua heima
heldur einnig mikilveegt framlag til kvenfrelsis og jofnudar milli
kynjanna (Bjornsdottir, 2002; Kristin Bjornsdottir og Sigridur
Porgeirsdéttir, 2004). Samhlida pvi ad velferdarrikid efldist
skopudust adsteedur fyrir konur a Nordurldndunum til ad
mennta sig og starfa utan heimilisins (Hernes, 1987; Holter,
1984). Pvi hefur hinum norreenu velferdarrikjum verid lyst sem
kvenvinsamlegum. NU hafa hins vegar margir héfundar bent
a og jafnframt varad vid pvi ad hin nyja stefna, p.e. ad allir
séu sem lengst heima, byggist i raun a pvi ad pad sé einhver
heima til ad annast um vidkomandi. | kynskiptum samfélégum,
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par sem enn eru dlikar veentingar til kvenna og karla, er haett
vid ad pessi stefna geti haft neikveed ahrif &4 stédu kvenna.
pvi er mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar skyri pessi mal fyrir
sér. Pad gaeti t.d. verid hjalplegt ad setja fram jafnréttisaaetiun
i umdénnunarmalum par sem heimilin og opinber vettvangur
skarast med pessum hastti.

Nidurstada

[ bessari grein var athyglinni beint ad peim pattum sem hafa
ahrif a pad hvort félk med langvinn veikindi eda skerta feerni
getur haldid afram ad bua a eigin heimili. Eins og fram kom er
mikilveegt ad heimilid sé hannad a pann hatt ad pad veiti sem
mest svigram til athafna og geri peim sem par bua Kleift ad lifa
lifinu i samreemi vid oskir og aherslur. Pad skiptir pvi verulegu
mali ad hjukrunarfreedingar hafi géda pekkingu a ahrifum
adsteedna & heimili og nanasta umhverfi, meti adstaedur
reglulega og kalli til adstod eda reedi breytingar sé tilefni til
pess. PO mikid sé reett um parfir adstandenda i freedilegri
umfjéllun i hjukrunarfreedi syna rannsoknir vida og endurtekid
ad i samskiptum vid starfsfolk heilbrigdispjonustunnar finnst
adstandendum peir vera afskiptir og ad peir bui vid mikid
alag. Lita ma & pessa st6du mala sem sidferdilegt vandamal
sem hjukrunarfreedingar purfa ad finna leidir til ad bregdast
vio. Sidfraedi er eitt af moérgum pekkingarsvioum sem hefur
préast innan heimahjukrunar & lidnum arum. Enda pétt su
pekkingarpréun sé a margan hatt & frumstigi ma reikna med
ad hun muni eflast hratt & komandi arum.

Um arabil hafa aldradir og peir sem bua vid langvinna
sjukdéma barist fyrir umbétum & pjénustu. P6 marga lengi
eftir arangri peirrar barattu ma pé segja ad pessi malaflokkur
hafi verid til athugunar hja fslenskum stjérnvéldum. Arid 2003
kom Ut ftarleg Uttekt & adsteedum aldradra & [slandi par sem
16gd er ahersla & moguleika peirra til ad bua sem lengst a eigin
heimili med videigandi adstod fra heilbrigdis- og félagskerfum
(Styrindpur um stefnumoétun | mélefnum aldradra, 2003).
[ Kkjdlfar nylegra Uttekta & heilbrigdispjonustunni vida um
land (Rikisendurskodun, 2005) hefur einnig farid fram kritisk
umraeda um peer adgerdir sem eru naudsynlegar til ad skapa
vidunandi adsteedur fyrir aldrada i samfélaginu. [ framhaldi af
pvi hefur verid gert verulegt atak til ad efla og beeta félags-
og heilbrigdispjénustu & heimilum. Ahugaverd fyrirmynd ad
umbotum, sem margir geetu tekid sér til fyrirmyndar, er azetlun
sem var gerd um uppbyggingu heimapjénustu i Hafnarfirdi
(Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2006a). Sumarid
2006 var stefna heilbrigdismalaradherra i malefnum aldradra
kynnt (Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid, 2006b) en |
henni skipar heimahjukrun mikilveegan sess.
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