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Útdráttur 

Heilabilun er aldurstengt heilkenni sem kemur fram í ýmsum sjúkdómum. Samfara auknu 

langlífi og hlutfallslegri fjölgun eldri borgara, er hún sívaxandi lýðheilsuvandamál á heimsvísu. 

Skerðing á minni og vitsmunarlegri færni einkennir flesta heilabilunarsjúkdóma á einhvern hátt 

og sú skerðing hefur það í för með sér að einstaklingar með heilabilun þarfnast umönnunar 

fjölskyldumeðlims. Það er mikil áskorun að sjá um aldraðan fjölskyldumeðlim með heilabilunar-

sjúkdóm og margir umönnunaraðilar upplifa mikið tilfinningalegt álag og þunglyndi í kjölfarið. 

 Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar var að meta þá erfiðleika sem upp koma hjá að-

standendum sem annast aldraða ættingja sína með heilabilun. Leitast var við að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: Hvaða þættir umönnunar einstaklinga með heilabilun valda aðstand-

endum mestum erfiðleikum? Hvaða áhrif hafa þessir erfiðleikar á líðan og heilsufar umönnunar-

aðila? 

Gerð var ítarleg leit að rannsóknum í gagnasöfnum, sem beindust að þeim áhrifum og af-

leiðingum sem umönnun einstaklinga sem greinst hafa með heilabilum hefur á umönnunaraðil-

ann. Alls voru teknar saman 17 rannsóknir sem gerð verður grein fyrir í verkefninu. 

 Niðurstöður samantektarinnar sýndu að hegðunarvandamál sjúklinga eru umönnunaraðila 

hvað erfiðust. Umönnunaraðilar finna fyrir margvíslegum áhrifum  umönnunar. Þeir upplifa 

mikið álag og byrði, sem kemur fram í langvinnri þreytu, þunglyndi, kvíða, svefntruflunum og 

einangrun. Kyn, aldur, þjóðerni og tengsl umönnunaraðila og sjúklings hafa áhrif á upplifun 

byrðar. Áriðandi er að fagaðilar veiti umönnunaraðilum stuðning sem bætir lífsgæði og heilsu 

bæði umönnunaraðila sem og sjúklingsins sjálfs. 
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Abstract  

Dementia is an age related syndrome which occurs in various degenerative diseases. De-

mentia is a growing public health problem, whereas increased longevity increases its prevalence. 

Progressive loss of memory and cognitive function characterizes most degenerative diseases as-

sociated with dementia, which results in dependency on family member care. Caring for an indi-

vidual with dementia is very challenging, and many family caregivers experience high levels of 

emotional stress and depression as a result. 

The purpose of this theoretical summary is to evaluate the difficulties encountered by care-

givers of family members with dementia. The following research questions were addressed: 

Which problems associated with the caregiving of a demented family member, cause most diffi-

culties for caregivers? How do these difficulties influence the health and wellbeing of caregiv-

ers? 

A thorough search in databases, for studies directed on the effects and consequences the 

caregiving has on caregivers of demented patents was conducted. A total of 17 integrated studies 

were summarized. 

The results of the summarizing showed that patients’ behavioral problems caused the most 

difficulties for caregivers. Caregivers of demented family members experience a variety of nega-

tive effects from the caregiving. They experience a lot of stress and burden, which results in 

chronic fatigue, depression, anxiety, sleeping disturbances and isolation. Gender, age, nationality 

and the relationship between the patient and the caregiver influences the burden experienced by 
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the caregivers. Caregiver support from professionals is necessary to improve the health and qual-

ity of life for both patients and caregivers. 

 

Keywords: dementia, behavoural and cognitive symptoms, circaidian rythms, relatives, burden. 
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Inngangur 

Heilabilun er aldurstengt heilkenni sem er vaxandi lýðheilsuvandamál á heimavísu þar sem 

langlífi eykst sífellt. Samkvæmt skýrslu frá samtökum um Alzheimer sjúkdóminn, var áætlað að 

árið 2011 hafi 35 milljónir manna þjáðst af heilabilunarsjúkdómum í heiminum og að 10,9 

milljónir fjölskyldumeðlima og vina verið umönnunaraðilar þeirra. Meirihluti einstaklinga með 

heilabilun búa heima hjá sér og 75% af umönnunaraðilum þeirra eru fjölskyldumeðlimir eða 

vinir (Alzheimer’s Association, 2012).  

Slík umönnun í heimahúsi er stór þáttur í auknum lífsgæðum heilabilunarsjúklinga í 

gegnum þróun sjúkdómsins. Að annast heilabilaðan einstakling er mjög krefjandi og margir um-

önnunaraðilar upplifa mikið tilfinningalegt álag og þunglyndi. Það er þó mikill einstaklings-

munur á milli umönnunaraðila á því hversu vel þeir aðlagast þeim kröfum sem umönnunni fylgir. 

Í þessu verkefni verður þeim einkennum sem þróun heilabilunar ber með sér lýst. Til-

gangurinn var að meta þá erfiðleika sem upp koma hjá aðstandendum sem annast aldraða fjöl-

skyldumeðlimi með heilabilun. Leitast var við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

Hvaða þættir umönnunar heilabilaðra valda aðstandendum mestum erfiðleikum? Hvaða áhrif 

hafa þessir erfiðleikar á líðan og heilsufar umönnunaraðila? Til að svara þessum spurningum var 

gerð fræðileg samantekt, byggð á alþjóðlegum og íslenskum rannsóknum á þessu sviði. Hér að 

neðan verður þeirri aðferð sem notuð var við gagnasöfnunina lýst. Sagt verður frá heilabilunar-

sjúkdómum og þeim breytingum á hegðun og vitsmunalegri færni sem geta komið fram í ferli 

sjúkdómsins. Loks verður gerð grein fyrir niðurstöðum rannsókna varðandi áhrif slíkra breytinga 

á líðan og heilsu aðstandenda. 
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Aðferð  

Heimildaleit fór fram á tímabilinu desember 2012 til apríl 2013. Við heimildaleitina var 

notast við eftirfarandi rafræna gagnagrunna: PubMed, Google Scholar, ProQuest, Scopus og 

Gegni. Helstu leitarorðin voru á íslensku: heilabilun, atferlis- og vitræn einkenni, dægursveiflur, 

fjölskyldumeðlimir og byrði. Á ensku voru leitarorðin: dementia, behavioral and cognitive symp-

toms, sleep disturbance, caregiver burden. 

Einnig voru heimildaskrár rannsókna skoðaðar og viðeigandi fræðigreinar og bækur 

notaðar. Leitast var við að finna heimildir nýlegra rannsókna, eða frá árinu 2005 eða nýrri, en 

það kom þó fyrir að góðar eldri heimildir voru nýttar. Heimildaleitin takmarkaðist við heimildir á 

ensku og íslensku. Útilokaðar voru greinar sem ekki tóku til þess efnis sem ég hafði takmarkað 

mig við í þessari fræðilegu samantekt. Margar heimildir fundust um erfiðleika aðstandenda 

heilabilaðra og eftir lestur þeirra voru valdar úr þær sem þóttu mest viðeigandi fyrir þetta verk-

efni. Helstu heimildir verkefnisins eru rannsóknir og greinar sem byggja á rannsóknum. 
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Heilabilun 

Heilabilun er hrörnunarsjúkdómur í heila og er í flestum tilfellum án þekktrar ástæðu. 

Heilabilun er yfirleitt skilgreind sem klínískt heilkenni sem einkennist af minnistapi og tapi á 

öðrum vitrænum hugsunargangi sem afleiðing heilaskemmda vegna framsækins 

hrörnunarsjúkdóms. Hrörnunin veldur aðallega truflunum á hugsun og minni, ásamt tilfinninga- 

og hegðunarröskun. Þegar minni og önnur vistmunaleg starfsemi, sem hindrar framkvæmd 

faglegra- og félagslegra athafna einstaklings, er skert og minnkun verður á lífsgæðum 

einstaklinga vegna þess, er talað um heilabilun (Fernadez, Gobartt og Balana, 2010). 

 Hugtakið heilabilun felur í sér ýmsa sjúkdóma, sem lýsa sér að mörgu leyti eins og 

Alzheimers sjúkdómur. Fleiri einkenni tilheyra þó heilabilunarhugtakinu og heilabilun getur 

orsakast af a.m.k. 50 mismunandi sjúkdómum (Jón Snædal, 2000). Helstu sjúkdómar sem sýna 

einkenni heilabilunar eru: Alzheimer sjúkdómur, æðavitglöp (e. vascular dementia) framheila-

gagnaugablaðs hrörnun (e. fronto-temporal lobar degeneration), heilabilun tengd Lewy-bodies, 

Parkinsonveiki, heilabilun vegna heilaáverka, blönduð vitglöp, áfengistengd vitglöp, o.fl. 

Hegðunar og geðræn einkenni sem fylgja þessum heilabilunarsjúkdómum eru mjög mikil byrði 

fyrir sjúklinginn og aðstandendur hans (Canevelli o. fl., 2012). 

Heilabilun er flókið fyrirbæri og margar breytur spila inní. Ýmislegt er hægt að gera sem 

skiptir raunverulega máli fyrir sjúklinga og aðstandendur þeirra. Í grófum dráttum má skipta 

meðferðarmöguleikunum í þrennt: upplýsingar og stuðningur, lyfjameðferð og umönnun. Hver 

meðferð fyrir sig er síðan breytileg eftir því á hvaða stigi sjúkdómurinn er og hver einkenni hans 

eru (Jón Snædal, 2000). 
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 Flestir einstaklingar með heilabilunarsjúkdóma munu fá aðstoð ættingja heima fyrir, 

sérstaklega  á byrjunarstigum sjúkdómsins. Slíkri umönnun fylgja oft ýmsar byrðar, líkamlegar, 

tilfinningalegar, fjárhagslegar og félagslegar (Gainey og Payne, 2006). Mikilvægt er að fagaðilar, 

eins og læknir og hjúkrunarfræðingar hafi náið samráð við ættingja um meðferðarúrræði og 

hvernig þeim skuli beitt (Jón Snædal, 2004). 

Algengustu gerðir heilabilunarsjúkdóma 

Heilabilun er heilkenni eða safn einkenna ólíkra sjúkdóma. Hér á eftir verður sagt stuttlega 

frá helstu sjúkdómunum sem eru taldir til heilabilunar. 

Alzheimer sjúkdómur 

Alzheimers sjúkdómurinn er þekktur um allan heim og er hann talinn vera mikið 

heilbrigðisvandamál (Blennow, Leon og Zetterberg, 2006). Tíðni Alzheimer sjúkdóms eykst með 

auknum aldri og aldur er aðaláhættuþáttur sjúkdómsins (Blennow o.fl., 2006). 

Alzheimer sjúkdómur er hægfara framsækinn röskun á vitsmunalegri starfsemi. Helstu 

einkenni eru skerðing á minni, þ.á.m. málstol og erfiðleikar með tjáningu, ásamt almennri 

skerðingu vitsmunalegra þátta eins og ákvörðunartöku, dómgreind og áttun. Að auki við 

skerðingu á vitsmunalegri starfsemi geta komið fram ýmis hegðunarröskunareinkenni, t.d. 

verkstol (Blennow o.fl., 2006). Algengustu hegðunar- og vitsmunalegu truflanir í alzheimer 

sjúkdómi eru; skortur á einbeytingu (56%), skjálfti (56%), þunglyndi (44%), ósamvinnuþýði 

(36%), ofskynjanir (32%), grátgirni (28%) og aukin hreyfivirkni (29%) (Fernandez o. fl., 2010). 
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Alzheimer-sjúkdómi er samkvæmt Alþjóða sjúkdómaflokkuninni (DSM-4) skipt í tvennt 

eftir aldri sjúklings, snemmkominn Alzheimers sjúkdómur (e. early-onset) þegar einkenni koma 

fram fyrir 65 ára aldur og síðkominn Alzheimers sjúkdómur (e. late-onset) eftir 65 ára aldur (Jón 

Snædal, 2004). Hrörnunarferlið er misjafnt á milli sjúklinga og skerðing á vitsmunagetu hefur 

ekki alltaf fylgni við virkniskerðingu. Sjúklingar geta haft vægan, miðlungs alvarlegan eða 

alvarlegan Alzheimers sjúkdóm við greiningu (Herrmann og Gauthier, 2008).  

Æðavitglöp (vascular dementia) 

Æðavitglöp er annað algengasta form heilabilunar, allt að 40% tilvika heilabilunar er af 

völdum æðavitglapa en þau verða vegna minnkaðs blóðflæði til heilans. Þegar Alzheimer er 

borin saman við æðavitglöp, þá eru þunglyndi og kvíði bæði algengari og alvarlegri hjá 

Alzheimer sjúklingum, en geðhvarfa einkenni eru svipuð. Hreyfingar og hegðunartruflanir eru 

einnig algengari hjá Alzheimer sjúklingum. Hinsvegar er ekki óalgengt að einhver skörun sé til 

staðar á þessum tveimur sjúkdómum. Undirliggjandi æðasjúkdómur hefur einnig mikið að segja 

um einkennin, t.d. er algengt að sjá sinnuleysi, hegðunartruflanir og ofskynjanir hjá sjúklingum 

með smáæðavitglöp, á meðan sæluvíma og pirringur/árásargirni eru mun alvarlegri hjá 

sjúklingum með stóræðavitglöp (Staekenborg o. fl., 2010). 

Lewy body vitglöp (dementia with Lewy bodies) 

Rannsóknir sem hafa borið saman klíníska birtingamynd alzheimer sjúkdóms og Lewy 

body vitglapa (staðfest greining með krufningu), hafa komist að því að ofskynjanir (fara manna-

villt, þjófkenna fólk) eru algengari hjá sjúklingum með vitglöp tengd Lewy body, óháð kyni, 
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þjóðerni og stig sjúkdóms. Þessi einkenni hrjá allt að 60% sjúklinga með Lewy body vitglöp og 

virðast vera stöðug í sjúkdómsferlinu miðað við Alzheimer sjúklinga (Stavitsky o.fl., 2006). 

Framheila-gagnaugablaðs hrörnun (fronto-temporal lobar degeneration) 

Framheila-gagnaugablaðs hrörnun er eins og frumtýpa taugahrörnunarsjúkdóma fyrir 

hegðunarbreytingar, þar sem þær eru aðaleinkenni sjúkdómsins, en ekki breytingar í vitsmuna-

virkni. Algengasta gerð framheila-gagnaugablaðshrörnunar fylgir dramatísk breyting á persónu-

leika og félagslegri hegðun. Breytingar í tungumálsvirkni koma snemma fram og málstol fer 

síversnandi (Neary o. fl., 2005).  

Hegðunarmynstur tengd staðalímyndunum, breytingar á matarlyst og missir á félagslegri 

vitund einkennir framheila-gagnaugablaðshrörnun og flóknar þráhyggju hegðanir eru algengari 

hjá slíkum sjúklingum miðað við Alzheimer sjúklinga (Ikeda o. fl., 2004). Með því að notast við 

BEHAVE-AD skalann uppgötvuðu Chiu og fl. (2006) að Alzheimer sjúklingar voru með aukinn 

kvíða og fælni (61.2%) á meðan sjúklingar með framheila-gagnaugablaðshrörnun höfðu meiri 

virknis truflanir (92.3%). 

Aðrir sjúkdómar 

Aðrar gerðir heilabilunar heldur en hér hafa verið taldar upp hafa ýmis önnur einkenni, eins 

og skort á grunn tilfinningum eða innsæi, áráttuhegðanir eins og að troða í sig mat eða ganga 

alltaf í sömu sporunum. Athyglisvert einkenni er skortur á sársaukaviðbragði, en það er mjög 

sjaldgæft og hægt að nýta sem greiningarskilmerki (Nyatsanza o. fl., 2003). 
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Einfaldari hegðunarmynstur tengd staðalímyndum og örvunarbundin hegðun, eins og 

bergmálstal virðist vera jafn algengt hjá öllum gerðum heilabilunar (Nyatsanza o. fl., 2003).  

Einkenni heilabilunar 

Heilabilun getur haft víðtæk og fjölbreytt klínísk einkenni. Í upphafi getur minnistapið 

verið svo til óséð, jafnvel talið verða eðlileg gleymska. Fyrstir til að hafa áhyggjur af breytingu á 

hegðun, sem getur verið t.d. skortur á útsjónarsemi, pirringur, áhugaleysi, gleymska og vanhæfni 

til ýmissa starfa, eru oft ættingjar eða vinnufélagar. Síðar upplifir sjúklingurinn truflun og 

athyglisskort, vanhæfni til að hugsa, skilningur minnkar, hreyfingar og hugsanir verða 

ósamhæfðar, sérstaklega í núverandi atburðum. Í ljós koma breytingar á skapi, oft í átt að 

sinnuleysi, þunglyndi eða sæluvímu. Vitræn skerðing byrjar smám saman að takmarka starfsemi 

daglegs lífs (t.d. yfirsýn fjármála, faglegt starf, akstur, innkaup og húsverk) og getu til 

dómgreindar og rökhugsunar.  

Á seinni stigum sjúkdómsins er algengt að persónuleiki sjúklings breytist og þeir fari að 

sýna einkenni geðsjúkdóma og dómgreindarleysis. Hæfnin til að sinna öllum athöfnum daglegs 

lífs hverfur með tímanum og sjúklingar verða á endanum rúmfastir og deyja flestir af völdum 

sjúkdómsins (Castellani, Rolston og Smith, 2010). 

Sumir sjúklingar eru ekki meðvitaðir um þessar raskanir (e. anosognosia) og viðurkenna 

ekki að truflanir séu á hæfni sinni. Sjúklingar geta verið óáttaðir í nýju umhverfi og villast á 

meðan þeir ganga eða aka. Þegar sjúkdómurinn er orðinn vel á veg kominn verða sjúklingar 

auðveldlega áttavilltir og þurfa því stöðuga aðgát. Veraldleg færni og staðalímyndir geta verið 

áfram til staðar og við yfirborðskennt samtal getur verið erfitt að skynja að eitthvað sé að. Sumir 
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sjúklingar eiga í erfiðleikum með að finna orð og nefna hluti, endurtaka ræður og geta átt í 

erfiðleikum með skilning, á meðan aðrir halda málinu óskertu. Það er ekki alveg ljóst hvenær í 

sjúkdómsferlinu slíkt málstol byrjar, en erfiðleikarnir aukast smám saman og verða sífellt meiri 

og auðveldara er að taka eftir þeim (Jón Snædal, 2004).  

Verkstol er eitt af einkennum sjúkdómsins, t.d. geta sjúklingar átt erfitt með að klæða sig, 

eru ekki færir um að leysa einfalt púsluspil, afrita samhverfar tölur eða geta ekki sagt til um hvað 

klukkan sé. Á síðari stigum geta sumir sjúklingar ekki gengið, en hjá þeim sem enn geta hreyft 

sig geta hins vegar komið fram ýmsar hegðunarbreytingar eða atferlistruflanir (Jón Snædal, 

2000).  

U.þ.b. 1/3 sjúklinga með minnisglöp þjást af þónokkurri, allt að alvarlegri hegðunarröskun 

(Lyketsos o. fl., 2000). Um er að ræða einkenni eins og ráp, reiði, pirring og mótspyrnu við 

umönnun. Oft hafa sjúklingar ofskynjanir eða ranghugmyndir. T.d. getur sjúklingur ranglega 

grunað maka, kannast ekki við gamla vini, haldið að gestir séu þjófar eða verið hræddir við 

spegilmynd sína. 

Einangrun, sinnuleysi, firring og ýmis átök geta komið upp. Svefn getur truflast og ráp 

gerir umönnun sjúklinga flókna fyrir aðstandendur. Stundum þróa sjúklingar með sér breytt 

göngulag og almennan vöðvastirðleika. Þá verða hreyfingar hægar og klunnalegar og sjúklingar 

fara að líkjast einstaklingum sem þjást af Parkinsonveiki. Neysla matar, sem í upphafi 

sjúkdómsins kann að aukast, minnkar með framgangi sjúkdómsins (Björn Einarson, 2003) 

Á síðari stigum sjúkdómsins geta komið fram ýmsir kvillar eins og; stífni vöðva, einhverfa, 

þvag- og hægðaleki og sjúklingar geta orðið rúmfastir. Án hjálpar, geta þeir ekki einu sinni 
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borðað, klætt sig eða baðað. Hreyfingar verða sjálfvirkar og sjúklingar bregðast við áreiti (t.d. 

hávaða). Stundum verða vöðvakippaflog í einstaka vöðvum eða útbreyddir kippir um allan 

líkamann og möguleiki er á alflogum. Heilabilunarsjúklingar eru í aukinni hættu á að slasa sig, fá 

sýkingar og eitranir ásamt aukinni byltuhættu (Malone o. fl., 2009). Ástæðan fyrir mismunandi 

birtingamyndum sjúkdómsins er óþekkt (Jón Snædal, 2004). 

Umönnun heilabilaðra 

Flestir einstaklingar með heilabilun búa heima hjá sér á byrjunarstigum sjúkdómsins og 

hafa fjölskyldumeðlim sem ummönnunaraðila sinn (de la Cuesta, 2005). Þar sem fjöldi aldraða 

mun að öllum líkindum aukast á komandi áratugum eykst því mikilvægi umönnunaraðila þeirra 

að sama skapi (Zarit og Femia, 2008). 

Sagt er að heilabilun læðist aftan að fjölskyldunni. Umönnun fjölskyldumeðlims sem þjáist 

af heilabilun er mikil áskorun fyrir aðstandendur, hún er erfið og vegna hennar geta komið upp 

vandamál innan fjölskyldunnar, sem hefur í för með sér slæm áhrif á líf og heilsu aðstandenda 

(Lilly, Robinson, Holtzman og Bottorff, 2012). 

Umönnun heilabilaðra í heimahúsum getur verið miðsjöfn að gæðum vegna misjafnra 

aðstæðna á heimilum. Upplifun byrðar virðist vera miðlað af mörgum þáttum sem tengist því 

hversu góður grunnur er til staðar fyrir umönnunaraðila til að takast á við verkefnið. Félagslegir 

þættir eins fjárhagsleg staða og skilningur og stuðningur við umönnunaraðilann frá vinum og 

ættingjum, sem og samfélaginu (Campbell o. fl., 2011, Clyburn o. fl., 2000). Einnig virðast 

þættir eins og þjóðerni og kyn skipta máli. Ákveðin persónueinkenni umönnunaraðila hafa áhrif 

á upplifun byrðarinnar, þ.á.m. gæði sambands við sjúkling, hvort hann höndli ábyrgðina, sé 
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sterkur andlega, hafi gott sjálfstraust, hversu góðu tilfinningalegu jafnvægi viðkomandi er í og 

hversu úrræðagóður hann er (Campbell o. fl., 2011). Allir þessir þættir spila inní þegar áhrif 

umönnunar á umönnunaraðilana eru skoðuð. 

Að hugsa um aldraðan einstakling fylgir því að minni tími er að sinna öðrum hlutum, sem 

myndu veita umönnunaraðilanum vellíðan, eins og að hitta vini eða sinna áhugamáli. Afleiðingar 

skertrar félagshæfni sjúklings verða þess valdandi að þeir og nánustu ættingjar þeirra draga sig í 

hlé, mæta ekki á mannamót og hætta að bjóða gestum heim. Þá er hætta á því að vinir og 

kunningjar dragi verulega úr heimsóknum og jafnvel hætta þeim alveg (Jón Snædal, 2004). 

Á meðan sumir umönnunaraðilar virðast ná að aðlagast umönnunarhlutverkinu vel yfir 

lengri tíma, jafnvel þegar ástand sjúklings fer sífellt versnandi, þá finna aðrir fyrir sífellt meira 

álagi og byrði eftir því sem sjúkdómurinn fer versnandi. Ekki má þó gleyma að 

umönnunarhlutverkið felur líka í sér jákvæða hluti svo sem ánægju, persónulega og 

tilfinningalega þroskun og auðgar þar með líf umönnunaraðilans (Farren, 1997).  
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Niðurstöður 

Í þessum kafla verður sagt frá niðurstöðum leitar og greiningar á þeim gögnum sem stuðst 

var við. Í töflu 1 er yfirlit yfir þær rannsóknir sem umfjölllunin byggist á. Í henni er aðferðafræði 

rannsóknanna lýst og gerð er grein fyrir meginniðurstöðum. Í texta verður sagt frá helstu erfið-

leikum sem umönnunaraðilar upplifa við umönnun og áhrifum þeirra á heilsufar og líðan. 

Tafla 1: Samantekt rannsókna um byrði umönnunaraðila heilabilaðra sjúklinga (n=17). 

Rannsókn, land Aðferð,úrtak, mark-

mið 

Erfiðleikar hjá 

aðstandendum 

Niðurstöður 

Arango Lasprilla, 

J.C. og fl.,  

BNA, Colombia, 

2009 

Spurningarlistar lagðir 

fyrir 73 aðstandendur. 

Metinn var fjöldi 

vandamála hjá 

einstaklingum með 

heilabilun. 

Minnistap og óáttun 

sjúklinga, skerðing á 

vitsmunagetu, 

minnkuð hreyfifærni, 

aukinn hegðunar og 

tilfinningarvandi. 

Tengsl voru milli 

umönnunarbyrði og 

fjölda vandamála, 

fleiri vandamál leiddu 

af sér meiri byrði. 

Aukin félagsleg 

tengsl minnkuðu 

byrði. 
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Bass, D.A. og fl., 

BNA, 2012 

Símaviðtöl við 486 

umönnunaraðila 

heilabilaðra, sem 

bjuggu heima. 

Markmiðið var að lýsa 

neikvæðum áhrifum 

umönnunar á 

umönnunaraðila og 

athuga hvaða þættir 

geta spáð fyrir þessu 

áhrifum. 

Helstu 

hegðunarvandamál 

sjúklinganna: 

kvartanir, gagnrýni, 

afskiptasemi, öskur, 

blótanir og pirringur. 

Umönnunaraðilar 

upplifðu neikvæða 

þætti svosem 

ófullnægðar þarfir, 

félagsleg einangrun, 

þunglyndi og 

vitsmunaskerðingu. 

Umönnunaraðilar 

heilabilaðra sem búa í 

heimahúsum upplifa 

fjölbreytt neikvæð 

áhrif umönnunar. 

Hegðunarvandamál 

eru erfiðust og leiða 

til þess að 

umönnunaraðilar 

þurfa víðtæka hjálp 

fyrir sjálfa sig og 

þjást af fleiri 

krónískum 

vandamálum. 

Mikilvægt er að grípa 

inní og styðja 

umönnunaraðila við 

slíkar aðstæður  til að 

stuðla að 

áframhaldandi veru 

heilabilaðra 

heimavið. 

Bruce, J. M. og fl.,   

BNA, 2008 

Sjúklingar 

undirgengust nákvæm 

taugasálfræðilegt mat 

og tóku Beck próf sem 

metur þunglyndi og 

vitsmunagetu. 

Umönnunaraðilar fóru 

í Zarit viðtöl sem meta 

byrði og fóru yfir 

minnis- og hegðunar 

tékklista. 

Meira en 30% 

umönnunaraðilum 

fundu fyrir marktækt 

meiri byrði vegna 

hnignandi vitsmuna 

sjúklinga. Sjúklingar 

kvörtuðu yfir ver-

snandi þunglyndi og 

auknum erfiðleikum 

vitsmunalega. 

Niðurstöðurnar 

undirstrika mikilvægi 

þess að meta 

hegðunar- og 

tilfinningarleg 

vandamál sjúklinga 

jafnt og erfiðleika 

aðstandenda. 

Conde-Sala og 

fl.,Spánn, 2010 

Þversniðsrannsókn, 

251 sjúklingar og 

aðstandendur. Meta 

hverskonar  byrði er 

hjá mökum og börnum 

sjúklinga og bera 

saman. 

Byrðin var meiri hjá 

börnum sjúklinga því 

þeir höfðu öðrum 

skyldum að gegna og 

annan lífstíl. 

Engin tengsl voru við 

aldur og heilsu 

aðstandenda eða 

klíníska mynd 

sjúkdóms. 
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Creece, J. og fl., 

Kanada, 2008 

 

 

 

Kannaðar voru 

svefnaðstæður hjá 60 

mökum sem voru 

umönnunaraðilar 

alzheimer sjúklinga, 

þ.á.m. tíðni truflana á 

næturnar. 

Upplýsingum var 

safnað í símaviðtölum 

við umönnunaraðila. 

Svefngæði voru mæld 

á 5 vegu: Með 

Pittsburg svefngæða 

skalanum, heilsugæða 

könnun (SF-12), 

þunglyndisskala (CES-

D),  Zarit viðtölum um 

byrði (S-ZBI),  

Spurningalista um 

vitsmunaskerðingu hjá 

öldruðum (IQCODE) 

og með Cohen-

Mansfield óróleika 

skráningu fyrir 

umönnunaraðila 

(CMAI). 

Yfir helming 

umönnunaraðila mátu 

svefngæði sín 

ásættanleg eða léleg 

og tengdu það við háa 

tíðni truflana á 

nóttunni, bæði vegna 

klósettferða og ráps 

sjúklings. 

63% maka greindu 

frá svefntruflunum 

vegna hegðunar 

sjúklinga á nóttunni. 

Aukin tíðni 

næturtruflanna voru 

tengd við verri 

geðheilsu og fleiri 

þunglyndiseinkenni 

umönnunaraðila. 

 

 

 

 

 

Lilly, M.B. og fl., 

Kanada,  2012 

Eigindleg lýsandi 

rannsókn, 23 

þátttakendur, 3 

rýnihópar. Könnuð var 

heilsa og 

stuðningarþarfir 

aðstandenda 

heilabilaðra. 

Lítill stuðningur er 

frá samfélaginu. Hei-

labilun hefur bein 

áhrif á heilsu 

aðstandenda. 

Upplifun einman-

naleika meðal umön-

nunaraðila og að þeir 

gleyma að hugsa um 

sína eigin heilsu. 

McCurry, S.M. og 

fl., BNA, 2004 

153 umönnunaraðilar, 

könnuð voru tengsl 

kvíða hjá 

aðstandendum og 

svefntruflana hjá 

sjúklingum. 

29% aðstandenda 

fundu fyrir truflunum 

vegna svefntruflanna 

sjúklinga, 56% sýndu 

einkenni kvíða. 

Aðstandendur sem 

fundu fyrir truflunum 

á nóttunni vegna 

svefnvandamála 

sjúklinga og fundu 

marktækt fyrir meiri 

kvíða af þeim sökum. 
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Oken, B.S. og fl., 

BNA, 2011 

Þversniðsrannsókn, 31 

umönnunaraðili bornir 

saman við 23 jafnaldra 

sem voru ekki 

umönnunaraðilar. 

Metinn voru lífsgæði, 

stress og vitmunageta 

umönnunaraðila. 

Minnkuð svefngæði.  Minni vistmunageta 

kom í ljós hjá umön-

nunaraðilum hei-

labilaðra í tíma- og 

athyglisprófi. Min-

nispróf var marktækt 

verra. Þessir þætti 

geta haft áhrif á gæði 

umönnunar. 

Ownby, R.S. og fl., 

BNA, 2010 

Spurningalistar, 395 

alzheimer sjúklingar 

og aðstandendur þeirra. 

Metinn var truflun í 

dægursveiflum 

sjúklinga á 

svefngæðum 

aðstandenda, miðað 

við þjóðerni.  

Erfiðleikar við að 

festa svefn, tíðar 

vaknanir, vöknun 

snemma á  

morgnanna. 

Blökkumenn og 

spænsk ættaðir 

aðstandendur höfðu 

alvarlegri 

svefntruflanir heldur 

en hvítir. 

Papastavrou, E. og 

fl.,Grikkland, 2007 

172 pör sjálfboðaliða: 

sjúklingur- aðstandandi 

tóku þátt. 

Notast var við minnis 

og hegðunarvandamála 

tékklista, 

þunglyndisskala og 

spurningalista um 

leiðir til að takast á við 

vandamál. Könnuð var 

upplifun á byrði 

umönnunaraðila, áhrif 

umönnunarinnar á 

geðheilsu 

umönnunaraðilans og 

hvernig þeir takast á 

við álagið sem fylgir 

umönnunarhlutverkinu. 

68% umönnunaraðila 

fundu fyrir mikilli 

byrði og 65% 

upplifðu 

þunglyndiseinkenni. 

Byrðin tengdist 

meingerð 

sjúkdómsins, kyni, 

tekjum og menntun 

umönnunaraðilans. 

 

Umönnunaraðilar, 

sérstaklega konur, 

þurftu persónulega 

þjálfun í að skilja og 

eiga við hegðunar-

vanamál 

sjúklinganna, ásamt 

því hvernig kljást 

skuli við sínar eigin 

tilfinningar.  
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Ryan, K.A.  og fl.,  

BNA, 2012 

Spurningalistar lagðir 

fyrir 135 

umönnunaraðila sem 

sáu um: 40 MCI (Mild 

Cognitive 

Impairment), 55 AD 

(Alzheimers disease) 

og 40 án heilabilunar 

(Eðlileg viðmið). 

Skoðuð voru 

mismunandi mynstur 

byrðar meðal 

umönnunaraðila 

sjúklinga með MCI og 

AD. 

Taugageðræn 

einkenni og 

frammistaða í 

vitsmuna prófum 

tengjast byrði 

umönnunaraðila. 

Sjúklingar með 

Alzheimer sjúkdóm 

höfðu mesta byrði, 

þar á eftir MCI og 

minnstu byrðina 

upplifðu 

umönnunaraðilar 

þeirra sem voru án 

heilabilunarsjúkdóms. 

Sequeira, C .  

Portúgal,  2013 

Spurningalisti var 

lagður fyrir 184 umön-

nunaraðila yfir 40 ára; 

þar af voru 101 að sjá 

um aldraða án vitglapa 

og 83 að sjá um al-

draða með vitglöp. 

87% voru konur, 78% 

giftir, 33% með litla 

menntun, 75% makar 

og dætur. Ýmsum up-

plýsingum var aflað 

með spurningalistanum 

og bornar saman; 

félagslega staða, 

klínísk staða sjúkóms, 

umhverfisþættir, hver-

su háðir sjúklingarnir 

voru umönnunaraði-

lum, vitsmunalegt mat, 

erfiðleika mat, mat á 

byrði og hvernig tekist 

er á við álagið sem 

fylgir umönnunarhlut-

verkinu.  

Andlegt álag sem 

hefur áhrif á heilsu 

umönnunaraðila, 

hegðunarvanamál, 

þreyta, skortur á ein-

kalífi og stuðningi frá 

fjölskyldumeðlimum. 

 

Rannsóknin gefur til 

kynna að umönnuna-

raðilar aldraðra með 

vitglöp séu 

viðkvæmari fyrir ála-

gi og byrði vegna 

meiri erfiðleika í 

umönnunarhlutverki 

og færri möguleikar 

til ánægjulegra athaf-

na. 

 



16 

 

Shaji, K.S.  og fl., 

Indland, 2009 

 

 

29 GHQ-12 (General 

Health Questionnaire) 

spurningarlistinn var 

notaður til að mæla  

geðrænt álag á 

umönnunaraðila og 

ZBI viðtöl (Zarit viðtöl 

til að meta byrði) til að 

meta álag. 

Byrðin var meiri og 

algengari hjá 

sjúklingum með 

Alzheimer sjúkdóm 

heldur en æðavitglöp. 

Byrðin hafði sterk 

tengsl við 

ofsóknaræði, ofskyn-

janir og hegðunar-

truflanir.  

Umönnun hei-

labilaðra þarf að bei-

nast meira að því að 

ná betri stjórn á 

hegðunarvandamálum 

sem tengjast hei-

labilun heima fyrir. 

Þróa þyrfti ódýra, 

sjálfbæra umönnun-

arþjónustu. 

Schoenmaklers og 

fl., Belgium, 2010 

 

 

 

 

 

Þversniðsrannsókn, 

497 umönnunaraðilar 

(260 sjúklingar voru í 

heilabilunar hóp og 

237 einstaklingar í 

viðmiðunar hóp). Up-

plýsingum um umön-

nunaraðstæður og ein-

kenni heilabilu-

narsjúklinga og umön-

nunaraðila þeirra var 

safnað saman og áhrif 

þeirra á velferð umön-

nunaraðila var metin. 

Þunglyndi virðist 

ákvarðast af 

skapgerðareinkennum 

umönnunaraðilanna.  

Að standa frammi 

fyrir heilabiluðum 

fjölskyldumeðlim 

getur framkallað 

sterkar sorgartilfin-

ningar hjá umönnuna-

raðila. 

U.þ.b 30% umön-

nunaraðila hei-

labilaðra aldraðra 

ættingja voru 

þunglyndir.  

 

 

 

Tasci, S. og fl., 

Tyrkland, 2012 

Eigindleg rannsókn, 

spurningalistar lagðir 

fyrir umönnunaraðila 8 

Alzheimer sjúklinga, 

til að ákvarða hvers 

konar vandamál 

umönnunaraðilar 

alzheimersjúklinga 

kljást við. 

Gleymska, erfiðleikar 

með að orða hluti, 

rugl í hreyfingum og 

ómannglöggvi fyrr í 

sjúkdómsferli. Stress, 

ofskynjanir, 

vatnshræðsla, svef-

ntruflanir, barnsleiki 

og breytingar á 

matarvenjum. 

Flestir umönnuna-

raðilar hafa margþætt 

vandamál, þeir finna 

fyrir þörf að koma 

sjúklingi fyrir á sto-

fun. Sárleg vöntun á 

meiri fræðlsu og 

stuðningi við umön-

nunaraðila. 
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Vellone, E. of fl., 

Ítalía,  2008 

Fyrirbærafræðileg nál-

gun,32 umönnunaraði-

lar tóku 

þátt.Tilgangurinn var 

að kanna lífsgæði 

umönnunaraðila. 

Áhyggjur af framtíð 

og framvindu 

sjúkdóms og versnun 

sjúklings. 

Niðurstöðurnar geta 

aðstoðað 

heilbrigðisstarfsfólk 

til að skilja betur 

hvaða merkingu 

umönnunaraðilar hafa 

um lífsgæði sín og 

þar með nýtist það til 

að hanna aðferðir til 

að aðstoða 

umönnunaraðila að 

viðhalda eða/og bæta 

lífsgæði. 

Zverova M,  Tékk-

land,  2012. 

Þversniðsrannsókn, 73 

umönnunaraðilar tóku 

þátt, 61 kona og 12 

menn. Spurningalistar 

voru lagðir fyrir 

umönnunaraðila, sem 

innihéldu spurningar til 

að mæla upplifun 

umönnunaraðila á 

sinnni eigin heilsu, 

þ.á.m. sálrænum 

þáttum í tengslum við 

hlutverk þeirra sem 

umönnunaraðila 

Markmið rannsóknar-

innar var að lýsa tíðni 

nokkura algengra 

sálfræðilegra vandamá-

la í sjálfsmati á heil-

brigði umönnunaraðila 

og meta hvort að 

munur sé á kynjunum 

hvað þessi einkenni 

varðar og upplifun 

umönnunaraðila á 

þeim. 

Svefntruflanir, pirrin-

gur, ókyrrð, melt-

ingarónot og spen-

nuhöfuðverkir.  

 

 

Sálræn einkenni sem 

komu oftast fram hjá 

umönnunaraðilum: 

krónísk þreyta og 

svefntruflanir. Flestir 

umönnunarðilar 

sjúklinga á meðal 

alvarleikastigi alz-

heimer, mátu heilsu 

sína lélega og up-

plifðu meiri einkenni 

heldur en umönnuna-

raðilar sjúklinga með 

mildari einkenni alz-

heimer sjúkdóms. 
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 Helstu erfiðleikar sem umönnunaraðila upplifa við umönnun heilabilaðra 

Eins og komið hefur fram tekur umönnun heilabilunarsjúklings á líkamlega, andlega og 

fjárhagslega. Mikilvægt er því að greina heilabilun snemma, þar sem það vekur upp streitu innan 

fjölskyldu að búa við einkenni heilabilunar, án þess að skýring á þeim finnist (Hanna Lára 

Steinsson, 2005). Umönnunaraðilar heilabilaðra verða að leysa fjölmörg fjölbreytt vandamál á 

hverjum degi. Fyrir marga umönnunaraðila er kröfurnar og þrýstingurinn sem umönnunin fylgir 

mesta vandamálið (de la Cuesta, 2005). 

Sjúklingar með heilabilun og alvarlega vitsmunaskerðingu valda neikvæðum tilfinningum 

hjá umönnunaraðilum. Umönnunaraðilar kljást við mismunandi þætti sjúkdómsins misvel. 

Sumum þykir órólegur sjúklingur  á byrjunarstigum heilabilunar valda miklu stressi á meðan 

öðrum þykir erfitt að hugsa um rúmfastann, dauðvona sjúkling (Covinsky o. fl., 2003). 

Aðstandendur heilabilaðra fara í gegnum ákveðinn sorgarferil þegar persónuleiki ástvina 

þeirra hverfur smám saman. Aðstandendur upplifa aukið álag þegar sjúkdómurinn versnar, erfitt 

er að horfa uppá breytingar hjá sjúklingnum og þeim finnst þeir ekki ráða við ástandið. Aðrir 

þættir umönnunarhlutverksins geta einnig verið íþyngjandi eins og auknar líkamlegar kröfur, 

breytingar á áætlunum og framtíðarplönum, breytingar á hlutverki, þ.e. eru orðnir umönnunar-

aðilar í stað þess að sinna starfi fjarri heimilinu, sem fylgir þá mögulega atvinnumissir, missir á 

innkomu og þar með er fjárhagslegu öryggi stefnt í voða (Schulz og Martire, 2004).  

Byrði ummönnunaraðila er meiri þar sem hegðurnarvandamál eru til staðar, heldur en þar 

sem vitræn skerðing kemur fram (Dunkin og Anderson-Hanley, 1998; Thomas o, fl., 2006). 

Þunglyndi umönnunaraðila og ofskynjanir sjúklinga eru sterklega tengd við tilfinningalega 



19 

 

þreytu hjá umönnunaraðilum (Truzzi o. fl., 2012). Mikill tími umönnunaraðila fer í að kljást við 

geðrænar raskanir sjúklings, svo sem ofsjónir og truflanir á hegðun eins og árásargirni og öskur. 

Þessi atriði eru umönnunaraðilum erfiðust andlega og eru þau talin vera þyngsta byrðin að bera 

(Miyamoto o. fl., 2010; Rocca o. fl., 2010; Huang o. fl.,2011).  

Breytingar á svefnmynstri sjúklings hafa einnig mikil áhrif á umönnununaraðilann. Svefn-

mynsturbreytingin getur verið afleiðing eðlilegrar öldrunar, en er sérstaklega algeng hjá einstakl-

ingum með heilabilun. Truflanir á svefnmynstri hafa ýmsar myndir, m.a. svefnsækni, svefnleysi, 

svefngöngur, órólegur svefn, slitróttur svefn og viðsnúinn sólahringur. Algengt er að heilabilaðir 

leggi sig oft á daginn og vaki á nóttinni sem veldur skerðingu á gæðum svefnsins (Cerejeira, 

Lagarto og Mulaetova-Ladinska, 2012). Margir þættir spila inní, t.d. verkir, þvaglátsþörf að nóttu 

til, lyfjagjafir (t.d. þvagræsilyf), ásamt örvunargjöfum eins og kaffi og berkjuvíkkandi lyf, sem 

geta stuðlað að, eða aukið á svefnvandann. 

Rannsóknir hafa sýnt fram á, að á alvarlegri stigum heilabilunar verður umönnunaraðili 

fyrir meiri svefntruflunum. Svefntruflanir sjúklinga geta tengst truflunum á dægursveiflum 

þeirra, sérstaklega hjá sjúklingum með Alzheimer sjúkdóm, en ruglástand þeirra versnar oft á 

kvöldin, þau vakna oft uppá nóttunni og eru syfjuð á daginn (Ownby o. fl., 2010). 

 Svefntruflanir eru mjög algengar meðal umönnunaraðila heilabilaðra. Þeir eru oft í mikilli 

áhættu á að þróa með sér þunglyndi vegna þess erfiða starfs sem umönnun heilabilaðra er. Þeir 

geta upplifað neikvæðar tilfinningar og hugsanir sem geta truflað svefngæði þeirra (McCurry o. 

fl., 2006). Eldri umönnunaraðilar eða umönnunaraðilar við slæma heilsu, geta lent í því að eyða 

meiri tíma andvaka í rúminu vegna þeirra eigin vandamála, svo sem næturþvagláta, verkja og 

truflana á taugalífeðlisfræðlegum ferlum svefns og vöku (Beaudreau o. fl., 2008). 
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Það segir sig sjálft að ef að heilabilaður einstaklingur vakir á nóttunni og ráfar um, truflar 

það svefn umönnunaraðilans. Persónuleika og hegðunartruflanir hafa þann eiginlega að vera 

yfirþyrmandi og getur truflað jákvæð tilfinningatengsl milli umönnunaraðila og sjúklings. Það 

getur verið erfitt að sofna á ný eftir að hafa hjálpað sjúklingnum á klósettið, hjálpað honum að 

rata aftur í rúmið sitt og jafnvel að þurfa að leysa úr ýmis konar tilfinningavanda hjá sjúklingi. 

Slíkt næturbrölt truflar bæði svefngæði og svefnlengd umönnunaraðila (Peng og Chang, 2013). 

Styttri svefn tengist verri líkamlegri virkni umönnunaraðila og gerir umönnunarstarfið því mun 

erfiðara (Spira o. fl., 2010). 

 Annað stórt vandamál sem hefur áhrif á umönnunaraðila eru verkir. Meðal aldraðra eru 

verkir stórt heilsufarsvandamál, vegna algengi og hversu mikil áhrif þeir hafa á andlega heilsu. 

Krónískir verkir hrjá allt frá 45 til 80% aldraðra. Slík verkjavandamál auka enn á kostnað og 

byrði umönnunaraðila, langtíma innlagnir á stofnanir og auknar læknisheimsóknir ( Soldato o. 

fl., 2008). 

Áhrif á líðan og heilsufar  

Samband umönnunaraðila og sjúklings áður en heilabilun kemur fram, getur spáð fyrir um 

hvernig umönnunarsambandið mun þróast.  Ef samband milli umönnunaraðila og sjúklings var 

gott, ef t.d. um maka er að ræða og sambandið einkenndist af gagnkvæmri virðingu og ást, var 

umönnunaraðilinn mun móttækilegri fyrir umönnuninni. Á hinn bóginn ef sambandið var stirrt, 

dagleg álitamál og átök í sambandinu, vöktu það upp tvíblendnar tilfinningar um umönnunina og 

hún því e.t.v. erfiðari fyrir vikið (Wuest og Hodgins, 2011).  
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Margar rannsóknir hafa sýnt mikla sálræna og líkamlega kvilla meðal umönnunaraðila 

miðað við samanburðaraðila í sömu aldurshópum sem búa við svipaðar heimilisaðstæður, sem 

ekki sjá um ummönun heilabilaðra ættingja. Almenn heilsa þeirra er verri og þeir taka meira af 

lyfjum en samanburðaraðilar. Einnig finnst þeim þeir vera einangraðri og upplifa mikla 

skerðingu á félagslífi sínu (Schoenmakers, Buntinx og Delepeleire, 2010; Andren og Elmstahl, 

2008). Algengi þunglyndis hjá umönnunaraðilum heilabilaðra er einnig marktækt hærra en hjá 

samanburðarhóp einstaklinga sem ekki sjá um heilabilaða ættingja (Crespo, Lopez og Zarit, 

2005). Þunglyndi greinist meðal allt að 50% umönnunaraðila heilabilaðra (Skinner, 2009).  

 Rannsókn framkvæmd af Sequeira (2013) gefur til kynna að umönnunaraðilar aldraða 

með vitglöp séu viðkvæmari fyrir álagi og byrði sökum meiri erfiðleika í umönnunarhlutverki og 

færri möguleikar til ánægjulegra athafna miðað við umönnunaraðila aldraða sem þjást ekki af 

vitglöpum. Sálræn einkenni sem komu oftast fyrir hjá umönnunaraðilanum í þversniðarann-

sóknina Zverova (2012) var langvinn þreyta og svefntruflanir og mátu þeir heilsu sína lélega. 

Minni vistmunageta umönnunaraðilanna sjálfra getur haft áhrif á gæði umönnunar (Oken o.fl., 

2011). Flestir umönnunaraðilar upplífa einmannaleiki og minni félagsleg tengsl (Lilly o. fl., 

2012). Því meiri félagsleg tengsl, því minni var upplifun byrðar (Arango Lasprilla o.fl, 2009)  

Umönnunaraðilar sem finna fyrir þungum byrðum eru næmari fyrir þunglyndislegum 

tilfinningum. Upplifun á skorti á stuðningi og skilningi veldur umönnunaraðilum álagi og 

höfnunartilfinningu (Clyburn o. fl., 2000). Þunglyndir umönnunaraðilar eru síður líklegir til að 

skynja jákvæða þætti umönnunarinnar vegna þess að þeir einblína um of á neikvæða þætti 

daglegrar umönnunar (Pinquart og Sorensen, 2004).  



22 

 

Þróun þunglyndis hjá umönnunaraðlium er m.a. talið tengjast félagslegri einangrun, 

sorginni sem fylgir því að horfa uppá persónuleika nákomins hverfa smám saman og sífelld 

umönnun (Spruytte, Van Audenhove, Lammertyn og Storms, 2002). Hegðunar og sálfræðileg 

einkenni heilabilunar hafa einnig mikið að segja um þróun þunglyndis og annara áhrifa á 

umönnunaraðila. Umönnunaraðilar þar sem vitglöpin eru minni og vitræn virkni er betri, finna 

minna fyrir þunglyndi en umönnunaraðilar þar sem vitglöpin eru lengra á veg komin (Bertrand, 

Fredman og Saczynski, 2006).   

Yee og Schulz (2000) tóku saman niðurstöður úr 229 rannsóknum sem skoðuðu hvort 

munur væri á milli geðheilbrigðis kvenna og karla í umönnunarhlutverki. Í ljós kom að konur 

voru í meiri áhættu að þróa með sér þunglyndi og stress en karlar, en þessi munur var samt sem 

áður fremur lítill. Byrðin sem fylgir auknum heimilisstörfum er yfirleitt meiri hjá kvenkyns 

umönnunaraðilum frekar en karlkyns (Gallicchio o. fl., 2002). Kvenkyns umönnunaraðilar eru 

einnig viðkvæmari fyrir meiri byrði og eru líklegri til að leggja meira á sig og hvílast minna 

(Robinson o.fl., 2005). Kvenkyns umönnunaraðilar eru viðkvæmari fyrir því hversu sterkt 

sambandið var við sjúklinginn áður en umönnunin hófst og hafa þá meiri tilhneygingu til að 

koma sjúklingnum fyrir á stofnun ef sambandið var ekki sterkt þeirra á milli. Hinsvegar gæti 

kvenhlutverk þeirra sem umönnunaraðila truflað þessa ákvörðun, og því væru karlkyns 

umönnunaraðilar frekar líklegri til að koma sjúklingi fyrir á stofnun fyrr, ef sambandi þeirra á 

milli væri veikt (Winter, Gitlin og Dennis, 2011). Haley, Routh, Howard og Safford (2010) 

skoðuðu hvort almennt líkamlegt heilsufar umönnunaraðila væru ólík hjá kynjunum og í ljós 

kom helst munur lá í áhættunni að þróa með sér heilablóðfall (1-year risk), en þar voru karlmenn 

í meiri áhættu. 
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Williamson og Schulzs (1990) komust að því að menn sem höfðu ekki sterkt samband við 

sjúklinginn áður en umönnun hófst, höfðu tilhneygingu til að þjást af meira þunglyndi. Makar 

eru í meiri áhættu á að þróa með sér þunglyndi en aðrir umönnunaraðilar (Gallicchio o. fl., 

2002). Umönnunaraðilar sem eru makar sjúklings finna fyrir meiri byrði en aðrir umönnunar-

aðilar, þar á eftir koma börn sjúklings. Þetta er líklega vegna þess að makar þjást oft sjálfir af 

aldurstengdum krónískum sjúkdómum og því verður erfiðara fyrir þá að hugsa um maka sinn 

þegar þeir sjálfir eru ekki við hestaheilsu. Einnig gæti bæst við hræðsla um að deyja frá sjúkl-

ingnum og skilja hann eftir umkomulausan. Börn heilabilaðra sem sinna umönnunarhlutverki 

upplifa oft mikla byrði þar sem erfitt reynist að samræma umönnunarstarfið við aðra þætti lífsins, 

svosem vinnu, fjölskyldulíf og félagslíf (Rinaldi o.fl., 2005, Bruce o. fl., 2005, Edwards, Zarit, 

Stephens og Townsend, 2002) 

Rannsókn framkvæmst af Williams í Bandaríkjunum sýndi fram á að umönnunaraðilar af 

spænskuættuðum uppruna og afrískum uppruna finna minna fyrir þunglyndi en hvítir, en þó er 

munurinn ekki marktækur. Spænskættaðir hafa þétt net af ættingjum sér til stuðnings, sem gæti 

verið einn þáttur í að minnka líkur á þunglyndi meðal þeirra (Williams, 2005). 
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Umræður 

Þessi fræðilega samantekt hefur sýnt fram á hvaða þættir heilabilunar eru umönnunar-

aðilum erfiðastir og hvaða áhrif þeir þættir hafa á heilsu og lífsgæði þeirra. Í ljós kemur að helstu 

þættir heilabilunar sem valda aðstandendum hvað mestum erfiðleikum eru hegðunartruflanir og 

svefntruflanir. Vitsmunaskerðingin sjálf veldur einnig ákveðnum erfiðleikum og álagi, en þó 

virðast hegðunar- og svefntruflanir vera þar stærstu þættirnir og hafa mestu áhrifin á heilsu og 

líðan aðstandenda. Þessi atriði eru þó öll tengd, t.d. getur sjúklingur upplifað mikinn óróleika og 

svefnleysi á nóttunni vegna hegðunar- sem og vitsmunalegra vandamála. Þessir erfiðleikar 

tengdir sjúkdómnum, hafa áhrif á andlega og líkamlega heilsu sem og félagsleg áhrif á um-

önnunaraðilann. Algengustu afleiðingarnar eru þunglyndi, kvíði, svefntruflanir og félagsleg 

einangrun. Ýmsir þættir virðast skipta máli þegar upplifun erfiðleikanna eru skoðuð, eins og 

tengsl sjúklings og umönnunaraðila, hvort um er að ræða t.d. maka eða börn, gæði sambandsins, 

hvort það hefur verið gagnkvæm virðing eða stirðleiki þeirra á milli, einnig skipta máli þættir 

eins og kyn, þjóðerni og ýmsir félagslegir þættir. 

Hvað er þá hægt að gera til að kljást við og koma í veg fyrir þessar slæmu afleiðingar sem 

umönnun heilabilaðra hefur á umönnunaraðila? Þarna þarf fræðileg þekking og stuðningur frá 

heilbrigðisstarfsfólki að koma sterkt inn. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að styðja við umönnunaraðila 

alveg frá greiningu sjúkdómsins. Veita þeim ýtarlegar upplýsingar og fræðslu um sjúkdóminn, 

framgang hans og við hverju má búast. Hvaða úrræði standa til boða, hvetja þá til að leita að-

stoðar hjá fagaðilum og fá ráðgjöf ef eitthvað kemur uppá (Hanna Lára Steinsson, 2005). Einnig 

þarf að aðstoða þá við allan undirbúning og aðlögun heima fyrir. Best er að framkvæma aðlögun 

umhverfis á byrjunarstigi sjúkdóms. Oft felur slíkt í sér t.d. að fjarlægja gólfmottur sem sjúkl-
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ingur getur dottið um, bæta við stuðningsgrindum inn á baðherbergið og sérstökum lásum og 

viðvörunarkerfum til að koma í veg fyrir ráf sjúklings (Herrmann og Gauthier, 2008). Tilgangur 

breytinga er að fjarlægja eða draga úr hindrunum sem skerða hæfni einstaklings og fyrirbyggja 

áhættu, og þannig hjálpar það umönnunaraðilum umönnunina. 

Fagaðilar þurfa að vera vakandi fyrir merkjum umönnunaraðila hvað varðar lífsgæði þeirra 

og aðstoða þá til að viðhalda og/eða bæta lífsgæði sín sem getur hjálpað þeim að kljást við erfið-

leika í umönnunarhlutverkinu (Vellone o.fl, 2008). Mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk komi 

snemma auga á þá umönnunaraðila sem eru í áhættu á að brenna út og þróa með sér þunglyndi til 

að hægt sé að grípa inní með viðeigandi aðgerðum til að bæta þátttöku þeirra í umönnun heila-

bilaðra, og auka bæði lífsgæði sjúklings sem og umönnunaraðila (Truzzi o. fl., 2012).  

Skilningur á því hvaða þættir hafa áhrif á umönnunaraðila heilabilaðra, mat á þeim þáttum, 

og hvaða úrræði henta þeim til aðstoðar, mun hjálpa heilbrigðisstarfsfólki að leiðbeina um-

önnunaraðilum til að veita betri umönnun fyrir heilabilaða sjúklinga. Umönnunaraðili sem finnur 

fyrir nægum stuðningi, hefur fengið mikla og góða fræðslu og lært að kljást við og leysa vanda-

mál sem upp geta komið í umönnunarhlutverkinu, er mun hæfari í því hlutverki sínu ásamt því 

að slík þekking og stuðningur bætir lífsgæði og heilsu þeirra. 
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Lokaorð  

Niðurstöður þessarar fræðilegu samantektar hafa sýnt hversu alvarlega byrði aðstandendur 

sem annars heilabilaða fjölskyldumeðlimi bera, sem endudrspeglast í neikvæðum áhrifum á lífs-

gæði og lífsgleði þeirra. Heilbrigðisstarfsfólk getur undirbúið aðstandendur fyrir það mikla álag 

sem búast má við í umönnunarhlutverkinu. Kynna þarf vel fyrir aðstandendum eiginleika og al-

varleika sjúkdómsins. Misskilningur og óraunhæfar væntingar um umönnunarhlutverkið getur 

haft alvarlegar afleiðingar í för með sér. Slíkt getur m.a. tafið rétta greiningu sjúkdóms og 

seinkað viðeigandi meðferð (Gaugler o.fl., 2000).  

Mikilvægt er að sérfræðingar veiti aðstandendum nákvæmar upplýsingar í upphafi veikinda 

og upplýsi þá um þá þjónustu sem í boði er fyrir heilabilaða sjúklinga og aðstandendur þeirra og 

meta hegðunar- og tilfinningarleg vandamál sjúklinga jafnt og erfiðleika aðstandenda tímanlega 

svo viðeigandi inngrip og aðstoð megi veita. Umönnunaraðilar þurfa persónulega þjálfun og að-

stoð til að skilja og ná stjórn á vitsmunalegum- og atferlisröskunum sjúklinga, ásamt því hvernig 

kljást eigi við sínar eigin tilfinningar. Mikilvægt er að gripa inni og styðja umönnunaraðila við 

hinar ýmsu aðstæður  til að stuðla að áframhaldandi dvöl heilbilaðra heimavið. Hið mikilvæga 

hlutverk umönnunaraðila er best uppfyllt þegar samvinna er á milli umönnunaraðila og fagaðila, 

þar sem umönnunaraðilinn þekkir sjúklinginn persónulega og fagaðilinn þekkir sjúkdóminn vel. 

Fagaðilar þurfa að geta gripið inní þegar kröfurnar verða of miklar fyrir umönnunaraðilann, 

ásamt því að geta dregið sig í hlé þegar sjúklingur þarfnast stuðning fjölskyldumeðlims.  

Þegar sjúkdómurinn er það langt gengin að umönnunin heimafyrir er orðin það erfið og 

veldur orðið of miklu álagi á umönnunaraðila, þurfa fagaðilar að aðstoða umönnunaraðilan í 

þeirri ákvörðun að koma þeim heilabilaða fyrir á stofnun. Meta þarf þörfina vel og styðja við 
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umönnunaraðilann og hans tilfinningar hvað þetta varðar. Þegar sjúkdómurinn er langt genginn, 

þá getur það verið betra fyrir heilsu og vellíðan allra aðila, bæði sjúklings sem og aðstandenda, 

að sjúklingur komist á viðeigandi stofnun, þar sem hægt sé að sinna sívaxandi þörfum og 

veikindum hans sem best. Þegar á þennan tímapunkt er komið er gott að vita til þess að farsæl 

dvöl þess heilabilaða á sínu eigin heimili hafi verið eins lengi og hægt var og lífsgæði hans og 

aðstandenda hafi verið með eins góðu móti og mögulegt var miðað við sjúkdóm og aðstæður. Í 

sjúkdómum eins og þessum eru það lífsgæðin sem maður horfir fyrst og fremst á, að þau séu sem 

best, sem lengst. 
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