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Útdráttur 

Rannsóknaráætlun þessi er lokaverkefni til B.S. prófs í hjúkrunarfræði við Háskólann á 

Akureyri. Tilgangur rannsóknaráætlunarinnar er að undirbúa rannsókn til þess að kanna gæði 

fjölskylduhjúkrunar á heilbrigðisstofnunum um landið og upplifun aðstandenda mikið veikra 

einstaklinga af stuðningi tengdum veikindunum og breytingunum sem fylgja. Stuðningur við 

aðstandendur hefur gríðarlega mikið að segja fyrir heilsu og heilbrigði bæði veika 

einstaklingsins og fjölskyldunnar allrar. Með breyttum áherslum heilbrigðiskerfisins á Íslandi 

þar sem lögð er áhersla á styttri legutíma og veikari einstaklingar eru innan heimila hefur 

aukin ábyrgð færst yfir á fjölskyldumeðlimi. Umönnun mikið veikra er nú í miklum mæli 

veitt á heimilum þess veika og er þá mikilvægt að huga að heilsu og heilbrigði nánustu 

fjölskyldumeðlima, ekki síður en sjúklingsins sjálfs. Það getur haft slæm áhrif á veika 

einstaklinginn ef aðstandendur hans eiga erfitt með að hugsa um sig sjálfir. 

Rannsókaraðferðin verður eigindleg og notaður verður viðtalsrammi til stuðnings viðtölunum. 

Viðtöl verða tekin við aðstandendur mikið veikra einstaklinga um land allt í samvinnu við 

sjúkrahús og heimahjúkrun á hverjum stað þar sem stuðst verður við hálfstaðlaðar spurningar. 

Við greiningu gagna verður stuðst við kenningu Miles og Hubermans (2004) sem byggir á því 

að rýna í upplýsingar úr viðtölum þar sem markmiðið er að skilja undirliggjandi merkingu 

upplýsinganna. Mikilvægt er að stuðla að því að umönnunaraðilar mikið veikra einstaklinga 

fái viðeigandi aðstoð hvað varðar stuðning og aðstoð við bjargráð í veikindaferlinu. Til þess 

að það sé mögulegt er nauðsynlegt að koma á skipulegri fræðslu um mikilvægi stuðnings til 

aðstandenda og sjá til þess að á hverri heilbrigðisstofnun sé unnið að fjölskylduhjúkrun. 

 

  Lykilhugtök: Fjölskylda, fjölskylduhjúkrun, mikið veikir, stuðningur, hjúkrun, 

umönnunaraðilar, bjargráð.  
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Family nursing: Support for families of seriously ill patients 

Abstract  

This research proposal is a final thesis to a BS degree in nursing at the University of Akureyri. 

The purpose of the proposed study is to examine the quality of family health care nursing in 

hospitals and local health centers around the country and the experience of relatives of 

seriously ill persons of support related to the illnesses and the changes that follow. Support for 

families is very significant for the well being of the whole family. With the changing focus of 

health care in Iceland where the emphasis is on shorter hospital stay, weaker individuals than 

before are now discharged from hospitals which increases responsibility on family members 

at home. The care of seriously ill is now more and more provided in the homes of the sick. It 

is important to consider the health and well being of family members, as well as the patient 

himself. If the family members find it difficult to take good care of themselves it can cause 

negative affects for the sick individual. In the study qualitative research method will be used. 

Researchers will interview participants using semi-structured interviewing. Interviews will be 

conducted with relatives of seriously ill individuals throughout the country in collaboration 

with hospitals and home care. The data analysis will be based on the theory of Miles and 

Hubermans concerning theme development in order to identify and better understand the 

underlying meaning of the data. It is important to provide support to family members of 

seriously ill individuals in order to assist them to manage the care. For it to be possible it is 

necessary to establish a systematic education on the importance of support for families and 

ensure that each institute works with family nursing. 

  

  Keywords: family , family nursing, long term illness , support , care, caregiver, 

coping. 
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Þakkarorð 

 Við sendum leiðbeinanda okkar Elísabetu Hjörleifsdóttur okkar bestu þakkir fyrir 

góðar ábendingar og leiðsögn við gerð þessa verkefnis. Einnig þökkum við Guðrúnu 

Guðmundsdóttur fyrir yfirlestur og góðar ábendingar. Loks viljum við þakka fjölskyldum og 

vinum fyrir ómælda þolinmæði, stuðning og hvatningu síðastliðin fjögur ár og síðast en ekki 

síst hvorri annarri fyrir mikið og gott samstarf við gerð þessa lokaverkefnis sem og samvinnu 

og samfylgd í náminu öllu. 
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1. Kafli - Inngangur 

        Þessi rannsóknaráætlun er lokaverkefni höfunda til BS prófgráðu í hjúkrunarfræðum 

við Háskólann á Akureyri. Meginmarkmið verkefnisins er að vekja athygli fólks á mikilvægi 

fjölskylduhjúkrunar og stuðningi til aðstandenda mikið veikra einstaklinga. Einnig að leggja 

fram rannsóknaráætlun sem skýrir fyrirhugaða rannsókn á efninu með það að markmiði að ná 

fram sem bestum árangri í fjölskylduhjúkrun, bæði hvað varðar hjúkrun sjúklingsins sem og 

upplifun nánustu aðstandenda hans. 

        Í þessum upphafskafla verður fjallað um tilgang og markmið rannsóknarinnar og 

bakgrunn verkefnisins, farið yfir þær rannsóknarspurningar sem leitast verður við að svara, 

gildi rannsóknar fyrir hjúkrun verða kynnt og farið yfir helstu skilgreiningar á hugtökum. 

Einnig koma höfundar til með að skýra frá undirbúningi rannsóknarinnar, greina frá gildismati 

sínu, fara yfir uppbyggingu rannsóknaráætlunar, taka saman stutta samantekt og skýra frá 

heimildaleit við gerð verkefnisins. 

Tilgangur og markmið rannsóknar 

        Tilgangur rannsóknarinnar er að stærstum hluta sá að kanna upplifun aðstandenda 

mikið veikra á stuðningi frá hjúkrunarfræðingum í sinn garð og skoða hvort þeir fái þá hjálp 

sem þeim ber og hver séu bjargráð þeirra. Markmið rannsóknarinnar er að niðurstöður geti 

veitt heilbrigðisstarfsfólki betri innsýn í nauðsyn fjölskylduhjúkrunar og ýti undir það að 

fjölskylduhjúkrun verði ekki síður mikilvæg en sú hjúkrun sem skjólstæðingnum sjálfum er 

veitt. Vonast er til  að niðurstöður rannsóknarinnar nýtist til vinnu að úrbótum hvað varðar 

stuðning við fjölskyldur mikið veikra. 
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Bakgrunnur verkefnis 

        Vægi fjölskyldumiðaðrar hjúkrunar er stöðugt að aukast í heilbrigðisþjónustunni. Sem 

dæmi má nefna að á Landspítalanum var byrjað að innleiða fjölskylduhjúkrun á öllum sviðum 

sjúkrahússins árið 2007 og fyrirhugað er að reyna að koma fjölskylduhjúkrun formlega í 

gagnið innan Sjúkrahússins á Akureyri (SAk). Rannsakendur gera sér ekki fyllilega grein fyrir 

því hvort samræmi sé í þeirri umönnun og þeim stuðningi sem veitt er til fjölskyldna á hinum 

mismunandi stofnunum um landið en telja að mikilvægt sé að reyna að innleiða og samræma 

fjölskylduhjúkrun eins á landinu öllu. Eins og fram kemur í lögum um réttindi sjúklinga eiga 

þeir rétt á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem völ er á miðað við ástand þeirra og horfur 

hverju sinni (Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið, 2000) og mætti vel segja að þarna ætti 

fjölskyldan að vera meðtalin. Rannsakendur telja því brýna þörf á því að kanna upplifun 

aðstandenda á stuðningi við veikindi náins fjölskyldumeðlims. 

         Þátttaka fjölskyldunnar hefur alltaf verið hluti af hjúkrun einstaklingsins. Upphaflega 

var hjúkrun mikið inni á heimilum og því eðlilegt að fjölskyldan tæki mikinn þátt í 

hjúkruninni og að hjúkrunin væri fjölskyldumiðuð. Þegar hjúkrunin færðist meira inn á 

sjúkrahúsin í kringum seinni heimstyrjöldina og kreppuna miklu voru fjölskyldur aftur á móti 

nánast útilokaðar frá allri hjúkrun aðstandenda sinna og fjölskylduviðburðum eins og dauða 

og fæðingu. Aftur var farið að bjóða fjölskyldum að taka meiri þátt í hjúkrun en nú með mun 

meiri þekkingu byggða á rannsóknum og reynslu (Wright og Leahey, 2011). 

Rannsóknarspurningar  

        Í fyrirhugaðri rannsókn verður leitast við að svara eftirfarandi spurningum: 

1. Hefur það áhrif á aðstandendur að hafa mikið veikan einstakling á heimilinu?   

2. Upplifa aðstandendur stuðning meðan á langvinnum veikindum ástvina stendur, og þá 

hvaðan? 

3. Hvers konar bjargráðum beitir fólk í þessum aðstæðum? 
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4. Hvaða áhrif hafa langvinn veikindi á aðra fjölskyldumeðlimi? 

5. Hverjar eru þarfir aðstandenda alvarlega veikra sjúklinga og hvernig geta 

hjúkrunarfræðingar best mætt þeim? 

6. Hvers vegna er fjölskylduhjúkrun mikilvæg? 

Gildi rannsóknar fyrir hjúkrun 

        Aðstandendur fylgja veikum einstaklingum oft á tíðum víðs vegar í 

heilbrigðisþjónustu og mikilvægt er að muna að þeir eru skjólstæðingar hjúkrunarfræðinga og 

heilbrigðisstarfsfólks rétt eins og hinn veiki einstaklingur. 

        Fjölskyldukerfakenningar lýsa fjölskyldunni sem einni heild þar sem samskiptin eru 

gagnvirk og fjölskyldan talin sterkari sem heild heldur en hver meðlimur hennar fyrir sig. 

Fjölskyldan sem upplifir það að einn einstaklingur veikist fer í bráða geðshræringu sem 

verður vegna tímabundinnar vanhæfni við að aðlagast aðstæðum. Nálgun hjúkrunarfræðinga 

við þessar aðstæður skiptir miklu máli þegar kemur að því hvernig fjölskyldunni reiðir af og 

að hún nái að aðlaga sig að aðstæðum og finna stöðugleika í andlegri líðan (Gavaghan og 

Carroll, 2002). Því er mikilvægt að skoða hvernig fjölskylduhjúkrun er háttað og hvort 

hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um að veita aðstandendum veikra einstaklinga þá þjónustu 

sem þeir þurfa á að halda. Einnig er mikilvægt að gera sér grein fyrir upplifun og líðan 

aðstandenda. Með því að hjálpa fjölskyldunni í heild þegar veikindið steðja að væri hægt að 

stuðla að sem bestri líðan aðstandenda sem myndi þá um leið stuðla að því að þeir gætu veitt 

veika einstaklingnum betri hjúkrun. Þetta leiðir síðan af sér aukin gæði í umönnun og 

þjónustu. 

 

Skilgreiningar á hugtökum 

        Umönnunaraðili: Ólaunaður einstaklingur sem aðstoðar þann veika við athafnir 

daglegs lífs, einkum fjölskyldumeðlimir eða vinir (Leow og Chan, 2011). 
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        Byrði: Þjakandi eða áhyggjuvaldandi ábyrgð borin af einstaklingi sem veitir beina 

umönnun til langveikra (Leow og Chan, 2011). 

        Heilbrigði: Ekki aðeins firrð sjúkdóma heldur algjör líkamleg, andleg og félagsleg 

vellíðan (WHO, 1948). 

        Bjargráð: Viðbrögð einstaklings við auknu álagi (Lazarus og Folkman, 1984) 

        Klínískt nám: Ferli þar sem þekking er búin til í gegnum reynslu (Kolb, 1984). 

        Líknarmeðferð: Nálgun sem bætir lífsgæði sjúklinga sem eru með lífsógnandi 

sjúkdóma og fjölskyldna þeirra (WHO, 2002). 

        Sjúkrahúsumhverfi: Umhverfi innan sjúkrahúss s.s. innanstokksmunir, hljóð, lykt og 

lýsing (Kornfeld, 1972). 

        Klínískar leibeiningar: Leiðbeiningar um verklag sem unnið er á kerfisbundinn hátt, til 

stuðnings heilbrigðisstarfsfólki og almenningi við ákvarðanatökur, byggðar á bestu þekkingu 

á hverjum tíma, ætlaðar til að veita sem besta meðferð með sem minnstri áhættu og án 

óhóflegs kostnaðar (Embætti landlæknis, 2012). 

        Fjölskylduhjúkrun: Hjúkrunarmeðferð fyrir einstaklinga, fjölskyldur og samfélög sem 

inniheldur bæði beina og óbeina hjúkrun og tekur mið af viðhorfum og hegðun 

hjúkrunarfræðings og viðbrögðum fjölskyldu (Eydís K. Sveinbjarnardóttir, Kristín Linda 

Húnfjörð, Margrét Gísladóttir, Sigurveig Sigurjónsdóttir Mýrdal og Unnur Heba 

Steingrímsdóttir, 2008). 

Undirbúningur rannsóknar 

        Eigindleg rannsóknaraðferð varð fyrir valinu við framkvæmd komandi rannsóknar þar 

sem viðtöl verða notuð við gagnasöfnun og viðtalsrammi notaður til hliðsjónar. Þessa aðferð 

töldu rannsakendur hæfa þar sem ætlunin er að safna upplýsingum um skoðanir og reynslu 

fólks og dýpka þannig skilning lesenda (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Rannsakendur ákváðu 

að notast yrði við opnar spurningar þar sem mikilvægt er rannsakandinn myndi sem best 
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tengsl við viðmælandann. Þegar samræður ganga vel má líkja því við að byggð hafi verið brú 

á milli þessarra tveggja aðila þar sem rannsakandinn getur fengið innsýn í heim viðmælandans 

með það að markmiði að skilja betur reynslu hans af viðkomandi fyrirbæri (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2003). 

        Óskað verður eftir leyfi Vísindasiðanefndar fyrir rannsókninni sem mun fara fram á 

stofnunum um land allt. Rannsóknin verður auk þess kynnt til Persónuverndar. 

Gildismat höfunda 

        Í klínísku námi kynnast hjúkrunarnemar flestum sviðum hjúkrunar og fá innsýn í 

hjúkrun á ýmsum sviðum. Í klínísku námi höfunda upplifðu þeir aðstandendur gjarnan 

útundan og fannst oft mega vinna betur með fjölskylduhjúkrun og þá sem í kringum 

skjólstæðinginn stóðu. Þó svo að sjúklingurinn sé alltaf forgangsatriði þá er hann ekki sá eini 

sem skiptir máli. Það getur haft áhrif á sjúklinginn sjálfan að fjöskylda hans og nánustu 

aðstandendur fái sínum þörfum mætt. Það að hjúkrunarfræðingur kynnist fjölskyldunni og láti 

sig varða líðan hennar gæti haft haft mikil áhrif á það hvernig fjölskyldan styður og aðstoðar 

veika einstaklinginn í gegnum veikindaferlið. Einnig getur hjúkrunarfræðingur fengið 

upplýsingar í gegnum fjölskylduna um það hvernig sjúklingurinn vill að staðið sé að meðferð 

og hjúkrun í hans garð (Klara Þorsteinsdóttir, 2008). Þess vegna telja höfundar að gríðarlega 

mikilvægt sé að hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um það að sinna öllum 

fjölskyldumeðlimum. 

Uppbygging rannsóknaráætlunar 

        Fyrsti kafli rannsóknaráætlunarinnar er inngangur, annar kafli fræðilegar heimildir, sá 

þriðji fjallar um aðferðafræði rannsóknarinnar, í þeim fjórða er farið yfir samantekt á 

fræðilegri umfjöllun auk umræðna og sá fimmti og jafnframt sá síðasti inniheldur lokaorð 

höfunda auk stuttrar samantektar. 
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Samantekt 

        Í kaflanum var farið yfir meginatriði fyrirhugaðrar rannsóknar og stuttlega fjallað um 

efnið. Höfundar telja brýna þörf á því að rannsaka upplifun aðstandenda mikið veikra 

einstaklinga á stuðningi samhliða veikindum og umönnunarálagi. 

 Veikindi fjölskyldumeðlims geta haft áhrif á líkamlega og andlega heilsu 

umönnunaraðila og heilbrigði þeirra almennt. Mikilvægt er að kanna hvort fjölskyldur víðs 

vegar um landið finnist þær fá þann stuðning sem þær telja nauðsynlegan og hvort 

fjölskyldumeðlimir viti hvert skal leita ef vandamál koma upp. Rannsókn þessi getur haft 

mikla þýðingu fyrir heilbrigðisstéttir því mikilvægt er að stuðla að því að umönnunaraðilar 

mikið veikra fái stuðning og þörfum þeirra sé sinnt. 

Heimildaleit 

        Við heimildaleit notuðust höfundar við gagnasöfnin Chinal og EBSCOhost auk 

leitarvélarinnar Leitir.is. Einnig voru heimildir fengnar úr bókum auk þess sem höfundar 

leituðu í heimildaskrám bóka og þess efnis sem upp kom við leitir í gagnagrunnum. 

Heimildir sem höfundar notuðust við voru rannsóknir, skýrslur, bókakaflar og greinar tengdar 

viðfangsefninu. 

        Notast var við eftirfarandi leitarorð: Burden, caregiver, centered care, coping, 

environment, family, family attitudes, family nursing, health care, hospital, home, informal 

carers, support, quality of life. 
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      2. Kafli – Meginmál 

Fjölskylda 

  Hugtakið fjölskylda er skilgreint eftir hugmyndum Danielson og félaga (1993) þannig 

að fjölskyldan sé einstakur hópur sem tengist félagslega með varanlegum kynslóðarböndum. 

Þessi hópur ber hag allra meðlima sinna fyrir brjósti, bæði hvað varðar tilfinningar og 

umhyggju. Þegar einn meðlimur fjölskyldunnar veikist alvarlega skapast óreiða sem verður til 

þess að jafnvægi hennar raskast (Danielson, Hamel-Bissel og Winsted-Fry, 1993). 

Fjölskylduhjúkrun 

 Fjölskylduhjúkrun er tiltölulega nýtt svið innan hjúkrunar sem hefur stækkað á 

undanförnum árum. Hugtakið fjölskylduhjúkrun er skilgreint sem hjúkrunarmeðferð sem 

inniheldur bæði beina og óbeina hjúkrun; fyrir einstaklinga, fjölskyldur og samfélög, þar sem 

leggja skal áherslu á viðbrögð fjölskyldunnar og hegðun (Eydís K. Sveinbjarnardóttir o.fl., 

2008; Bulechek og McCloskey, 2000).  

 Klínískt mat hjúkrunarfræðings er grundvöllur að góðri fjölskylduhjúkrun og með því 

að tileinka sér klínískt mat í hjúkrun hefur hjúkrunin mun jákvæðari áhrif á heilsufar bæði 

sjúklings og fjölskyldu hans. Hinn veiki er ekki einungis skjólstæðingur hjúkrunarfræðingsins 

heldur er fjölskylda hans það líka og þess vegna er ekki einungis tekið mið af viðhorfum 

veika einstaklingsins heldur viðhorfum allra fjölskyldumeðlima (Wright og Leahey, 2011). 

Rannsókn Noelker og Wallace (1985) frá árinu 1980 mætti telja grunninn að 

áframhaldandi rannsóknum á sviði fjölskylduhjúkrunar. Sú rannsókn samanstóð af 600 

aðstandendum sem voru umönnunaraðilar veikra einstaklinga (Noelker og Wallace, 1985). Í 

rannsókn Noelker og Browdie (2012) kom enn fremur fram sú mikla byrði sem 

umönnunaraðilar þurfa oft að glíma við og nauðsyn góðrar fræðslu, þjálfunar og inngripa eftir 

þörfum. Í rannsókn McCorkle og félaga um áhrif krabbameinsveikinda á einstakling og 
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umhverfi hans kemur fram að síðastliðin ár hefur fólk verið að staldra skemur við á 

sjúkrahúsum og fleiri sjúklingum er sinnt heima við af fjölskyldumeðlimum. 

Fjölskyldumeðlimir þurfa að taka að sér hlutverk umönnunaraðila og þurfa oft á tíðum að 

veita mjög flókna hjúkrun. Rannsóknin var gerð á meðal 17 skjólstæðinga og aðstandenda 

innan sjö sjúkrahúsa í Bandaríkjunum. Fram kemur að einstaklingar eru útskrifaðir af 

heilbrigðisstofnunum snemma og með mjög flókin heilbrigðisvandamál sem þarf að sinna. 

Eftir þrjá mánuði og aftur eftir sex mánuði voru veiku einstaklingarnir flestir komnir í ágætt 

jafnvægi eftir veikindi sín en umönnunaraðilar tjáðu álagið þrátt fyrir það jafn mikið. 

Niðurstöður ýta undir mikilvægi þess að bjargráðum sem beitt til hjálpar umönnunaraðilum 

mikið veikra einstaklinga með til að minnka álag viðkomandi við umönnun veikra ástvina 

sinna (McCorkle o.fl., 1993). 

Samkvæmt Wright og Leahey (2011) geta áherslur fjölskylduhjúkrunar verið 

misjafnar eftir því hvers eðlis veikindi einstaklingsins eru. Veikindi einstaklings hafa oft 

skaðlega áhrif á fjölskylduna í heild, sérstaklega þegar fjölskyldan hefur ekki reynslu eða 

þekkingu á veikindunum og það sem þeim fylgir. Einnig geta veikindin valdið einkennum eða 

vanda annarra fjölskyldumeðlima. Börn og unglingar geta í tengslum við veikindin þróað með 

sér tilfinningaleg- hegðunarleg- eða líkamleg vandamál og bati leitt til einkenna eða afturfarar 

hjá öðrum. 

Bulechek og McCloskey (2000) skilgreina hjúkrunarmeðferð sem meðferð byggða á 

klínísku mati sem hjúkrunarfræðingur framkvæmir til þess að bæta ástand sjúklings. Hlutverk 

hjúkrunarfræðinga í fjölskylduhjúkrun er að fá fjölskyldur til að huga að eigin heilsufari, enda 

ber þeim siðferðileg skylda til þess (Wright og Leahey, 2011). Wright og Leahey (2011) settu 

fram hugmynd svokallaðs níu stjörnu fjölskylduhjúkrunarfræðings en í því felst að 

hjúkrunarfræðingurinn er heilbrigðisfræðari sem fræðir fjölskyldur um heilsu og sjúkdóma. 

Hann er auk þess umönnunaraðili og leiðbeinandi annarra umönnunaraðila, talsmaður 
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fjölskyldunnar og stuðningsaðili, fylgist með sjúkdómum, er rannsakandi og fylgist með 

klínískum vandamálum. Hann leiðbeinir um meðferð til þess að stuðla að lausn vandamála og 

veitir ráðgjöf til að finna úrræði og breytir umhverfinu ef þarf, til dæmis fyrir fatlaða. 

Forræðishyggja er  mjög einkennandi í störfum hjúkrunarfræðinga og eru þeir 

meðvitaðir um sjúklinginn og hvað sé honum fyrir bestu (Wright og Leahey, 2011). Samstarf 

við fjölskyldu og aðstandendur hins veika er rótin að góðri fjölskylduhjúkrun auk þess sem er 

mikilvægt að taka tillit til viðhorfa allra fjölskyldumeðlima. Hjúkrunarfræðingar verða að átta 

sig á því að viðbrögð og hegðun einstaklinga gagnvart veikindum nákomins einstaklings geta 

verið mjög mismunandi og mjög frábrugðin viðbrögðum hjúkrunarfræðinga í mismunandi 

aðstæðum. Þannig þarf að meta hvernig meðferð er æskileg hverju sinni. Hjúkrunarfræðingar 

verða að hafa það hugfast að ekkert viðhorf er það eina rétta og því verður að hlusta á alla 

einstaklinga með opnum hug (Wright og Leahey, 2011). Fjölskylduhjúkrun tekur mið af 

viðhorfum og hegðun hjúkrunarfræðingsins og viðbrögðum fjölskyldunnar og snýst að miklu 

leyti um samskipti hjúkrunarfræðinga og aðstandenda. Þar er hugmyndin ekki að verið sé að 

gera eitthvað fyrir fjölskylduna heldur sé hugmyndin sú að verið sé að vinna að einhverju 

markmiði í samstarfi við hana (Eydís K. Sveinbjarnardóttir o.fl., 2008). Það sem 

hjúkrunarfræðingar þurfa að vera meðvitaðir um til þess að geta aðstoðað fjölskyldur er 

hvernig skjólstæðingarnir, bæði sjúklingurinn og aðstandendur, líta á vandamálið því að 

hjúkrunarfræðingar geta litið á vandamálið allt öðrum augum. Hjúkrunarfræðingar verða að fá 

að vita hvað það er sem fjölskyldan þarf aðstoð við og hvað það er sem hún vill fá út úr 

aðstoðinni. Áherslur fjölskyldunnar geta verið mjög frábrugðnar áherslum hjúkrunarfræðinga 

og þess vegna er best fyrir hjúkrunarfræðinga til þess að veita fjölskyldum sem besta þjónustu 

að spyrja fjölskylduna sjálfa út í þessa hluti (Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og 

Elísabet Konráðsdóttir, 2005). 
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Oft upplifir fjölskyldan sig ekki hafa fengið nægan undirbúning þegar sá veiki er 

sendur heim og þar með kominn í umsjá fjölskyldumeðlima. Oft er litið á það sem sjálfgefið 

að fjölskylda taki við umönnun veikra einstaklinga þar sem  einblítt er á þarfir þess veika en 

ekki fjölskyldunnar í heild (Brereton og Nolan, 2000; Smith, Lawrence, Kerr, Langhorne og 

Lees, 2004). Fagfólk þarf að beina aðstoð sinni til heimilanna því ferlið sem fer í gang eftir að 

langvinn veikindi eru orðin staðreynd er alls ekki lítilvægara en bráðafasi veikindanna. 

Skilningur fagfólks á mikilvægi góðrar samvinnu, stuðningi og fræðslu til fjölskyldu þess 

veika eykur líkur á að vel gangi þegar heim er komið (Brereton og Nolan, 2002). 

 Maturana (1988) talar um að raunveruleiki hvers einstaklings sé mismunandi, að hver 

einstaklingur ali af sér raunveruleikann. Þannig búi einstaklingar raunveruleikann ekki til 

sjálfir og raunveruleikinn lifir ekki sjálfstæðu lífi utan þeirra. Þessi hugmynd Maturana hefur 

áhrif á klínískt starf hjúkrunarfræðinga innan fjölskyldna að því leyti að til þess að breyta 

þessum raunveruleika sem fjölskyldan hefur búið til þarf að þróa nýjar leiðir í samskiptum við 

þessa tilteknu fjölskyldu. Þetta er gert með það að markmiði að breyta hugsunar-, tilfinninga- 

og hegðunarmynstri fjölskyldunnar. Í kjölfarið breytist skynjun fjölskyldunnar á hverjum 

fjölskyldumeðlim og veikindunum og þannig breytist hegðun fjölskyldumeðlima líka 

(Maturana, 1988). Hjúkrunarfræðingar ættu þess vegna að átta sig á sínum eigin raunveruleika 

í stað þess að reyna að skilja raunveruleika hvers einstaklings (Wright og Leahey, 2011). 

Í bók Wright og Leahey (2011) tala höfundar um þrjá þætti sem telja mætti til 

hindrana fyrir góða fjölskylduhjúkrun. Fyrsti þátturinn sem þær tala um er að frá upphafi 

meðferðar sé ekki staðið nógu vel að því að mynda gott samband milli hjúkrunarfræðinga og 

skjólstæðinga. Hjúkrunarfræðingarnir  spyrja ekki nægilega vel út í viðhorf skjólstæðinga 

sinna og eru ekki að setja sig nógu vel inn í þeirra mál. Í öðru lagi tala þær um að 

hjúkrunarfræðingar eigi það oft til að mynda meiri tengsl við einn fjölskyldumeðlim en það 

getur leitt til þess að þeim fjölskyldumeðlimum sem hjúkrunarfræðingurinn myndar minni 
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tengsl við finnist ekki borin virðing fyrir þeim og skoðunum þeirra. Það þriðja sem þær telja 

vera hindrun í góðri fjölskylduhjúkrun er að hjúkrunarfræðingar geta oft verið of fljótir á sér 

varðandi það að gefa ráð og leiðbeina en það getur leitt til þess að hjúkrunarfræðingar taki það 

af skjólstæðingum að finna sínar eigin leiðir og tala um líðan sína.  

Í sænskri rannsókn sem gerð var á hjúkrunarfræðingum þar í landi og viðhorfum þeirra 

til fjölskylduhjúkrunar voru skoðaðar hindranir sem mögulega kæmu í veg fyrir að hægt væri 

að vinna að fjölskylduhjúkrun. Þær hindranir sem hjúkrunarfræðingar töldu helst liggja í vegi 

fyrir fjölskylduhjúkrun voru tímaskortur, þeir töldu að það myndi taka of mikinn tíma frá 

öðrum verkum sem þeir þyrftu að sinna. Þá töldu hjúkrunarfræðingar verklega þætti 

mikilvægari en að huga að fjölskyldum skjólstæðinga sinna (Söderström, Benzein og 

Saveman, 2003).  

Calgary fjölskylduhjúkrunarlíkanið  

Calgary fjölskyldumats- og meðferðarlíkanið var tekið til notkunar á Landspítala 

Háskólasjúkrahúsi (LSH) árið 2007 og hjúkrunarfræðingum sjúkrahússins þar með gefinn 

kostur á því að auka færni sína í samskiptum við fjölskyldur. Þó það hafi alltaf verið hluti af 

hjúkrunarstarfinu að sinna aðstandendum var nauðsynlegt að gera það á markvissari hátt. Það 

bætir ekki bara samskipti við fjölskyldur að fylgja þessari hugmyndafræði heldur sparar það 

líka tíma. Líkanið er í raun kjarni hjúkrunar og skilgreinir hjúkrun vel. Það fjallar um 

nærveru, samskipti og umhyggju. Markmið verkefnisins innan LSH er að allir 

hjúkrunarfræðingar sjúkrahússins þekki og noti líkanið, geti búið til fjölskyldutré og 

framkvæmt stutt meðferðarsamtal. Betri samskipti hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur verða til 

þess, samkvæmt ályktun Christer Magnússonar (2009), að fjölskyldan byrjar fyrr að undirbúa 

heimferð sem um leið hjálpar sjúkrahúsinu að ná markmiðum sínum við að stytta legutíma og 

bæta gæði þjónustunnar og mögulega er hægt að koma í veg fyrir endurinnlagnir (Christer 

Magnússon, 2009).  
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 Calgary líkanið hefur verið gagnrýnt fyrir að vera lítið rannsakað. Fjölskylduhjúkrun 

er sjálfsagt alltaf beitt að einhverju marki en hjúkrunarfræðingar eru kannski ekki meðvitaðir 

um að skrá þau samskipti sem fram fara til að gera hana sýnilega. Áhersla er lögð á að 

hjúkrunarfræðingar bendi fjölskyldum á styrkleika sína. Þessi hugmyndafræði á að koma í veg 

fyrir að aðstandendur upplifi sig útundan og ýta undir að þeim finnist talað við þá og þeir 

hafðir með í ráðum. Afskiptaleysi er eitthvað sem fólk man vel eftir enda situr reynsla af 

spítaladvöl oft lengi í fólki og mikilvægt að reyna að stuðla að farsælu ferli. Fjölskyldur eiga 

að finna að þær séu velkomnar innan sjúkrahúsa og þær eiga að hafa greiðan aðgang að 

hjúkrunarfræðingum á meðan á dvöl stendur (Christer Magnússon, 2009).  

Tengsl hjúkrunarfræðinga og aðstandenda 

 Samband hjúkrunarfræðings og skjólstæðinga hefur áhrif á hegðun beggja aðila. 

Þannig eiga sér stað gagnkvæm áhrif þar sem meðferðin sem hjúkrunarfræðingur veitir er 

tengd árangrinum. Öll meðferð sem veitt er í hjúkrun er gagnvirk þannig að allt sem 

hjúkrunarfræðingar framkvæma gera þeir í samvinnu við sjúklinginn, en ekki fyrir hann eða 

við hann. Þess vegna má segja að það verði engin hjúkrunarmeðferð nema góð samskipti séu 

til staðar. Með hjúkrunarmeðferð er alltaf markmiðið að stuðla að breytingu. Tengsl milli 

meðferðar sem  hjúkrunarfræðingur veitir og líffræðilegrar-, sálfræðilegrar og andlegrar 

formgerðar fjölskyldunnar verða til þess að fjölskyldan sýnir viðbrögð. Hjúkrunarfræðingur 

ákveður meðferðina ekki fyrirfram heldur í samstarfi við fjölskylduna (Wright og Leahey, 

2011).  Einnig er mikilvægt að mæta þörfum aðstandenda því oft geta þeir komið með 

upplýsingar um hinn veika sem hjálpað geta við hjúkrun hans. Í dag er vitað að 

hjúkrunarfræðingar eru mikilvægur hlekkur þegar kemur að því að mæta þörfum 

fjölskyldunnar og hefur það einnig áhrif á hvernig sjúklingum líður og reiðir af (Miracle, 

2006).  Þó svo að sjúklingurinn sé alltaf aðalatriðið þá er hann ekki sá eini sem skiptir máli. 
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Sjúklingnum mun líða betur ef gott samband við fjölskylduna og í framhaldinu getur það leitt 

til þess að sjúkrahúsumhverfi sem oft er kalt og tæknilegt verður mannlegra (Miracle, 2006). 

  Heyland og félagar (2006) gerðu þversniðsrannsókn sem var lögð fyrir á fimm 

kennslusjúkrahúsum í Kanada. Þátttakendur í rannsókninni urðu að vera 55 ára eða eldri og 

vera með einhvern af þessum sjúkdómum á lokastigi: krónískan lungnasjúkdóm, hjartabilun, 

skorpulifur eða krabbamein. Einnig voru þátttakendur valdir eftir því hvort þeir ættu nána 

aðstandendur sem veittu þeim einhvers konar hjúkrun heima og voru þeir aðstandendur þá 

einnig teknir með í rannsóknina. Ekki voru nein aldurstakmörk á aðstandendum sem tóku þátt. 

Spurningalisti var notaður við rannsóknina sem Heyland og félagar hönnuðu sjálfir og 

notuðust þeir við rannsóknir sem gerðar höfðu verið á líknarmeðferð til að finna lykilhugtökin 

í líknarmeðferð. Þau voru svo borin undir þverfaglegt teymi í rannsóknum á líknarmeðferðum 

og að lokum til að athuga hvort eitthvað hafi gleymst þá voru gerð 12 prufuviðtöl við 

dauðvona sjúklinga á sjúkrahúsinu. Spurningalistinn sem notaður var innihélt 28 þætti tengda 

umönnun sem flokkaðir voru í fimm svið: læknis- og hjúkrunarumönnun, samskipti og 

ákvarðanatöku, félagsleg tengsl og stuðning, tilgang tilverunnar og skipulag umönnunar. 

Spurningalistinn var settur upp þannig að merkt var við hversu mikilvægir þættirnir voru fyrir 

viðkomandi og voru fimm svarmöguleikar. Fyrsti hluti spurningalistans var opin spurning um 

sjúkdóm sjúklingsins og meðferð og bað þá hjúkrunarfræðingurinn sjúklinginn um að segja 

frá sínum veikindum og þeirri meðferð sem hann fékk. Því næst sýndi hjúkrunarfræðingurinn 

viðkomandi spurningalistann með þáttunum 28 og bað sjúklinginn um að svara honum. Þessu 

var alveg eins háttað þegar spurningalistinn var lagður fyrir aðstandendur nema með breyttu 

orðalagi. Fjöldi í úrtaki var 434 og svarhlutfall 77%. Af þessum sjúklingum átti 51% 

aðstandendur eða umönnunaraðila sem kom að heimsækja þá á sjúkrahúsið. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu að það sem skiptir mestu máli í líknarmeðferð fyrir dauðvona 

sjúklinga og aðstandendur þeirra var að treysta lækninum sínum. Næst mikilvægast var að 
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einstaklingum yrði ekki haldið lifandi í vélum ef það var engin von. Einnig fannst þeim 

mikilvægt að læknar kæmu hreinskilningslega fram um gang sjúkdómsins. Atriði eins og að 

fá hjálp við erfiðar ákvarðanir og að hafa sama hjúkrunarfræðinginn í gegnum ferlið þóttu 

ekki eins mikilvæg, þó álykta mætti að þessi atriði ættu að hafa meira vægi þar sem hjúkrun er 

stór þáttur í að stuðla að öryggi og vellíðan sjúklinga (Heyland o.fl., 2006). 

Í heimildasamantekt Eyre (2010) kemur fram að samskipti eru lykilatriði þegar um 

erfið veikindi er að ræða. Umönnunaraðilum getur oft  reynst erfitt að tala opinskátt við hinn 

veika einstakling um erfið mál og þess vegna er gott að geta rætt við heilbrigðisstarfsfólk sem 

þriðja aðila undir fjögur augu. Þannig er líklegra að mál verði rædd og lausn á þeim fundin. 

Það sama gildir um hinn veika, með því að ræða undir fjögur augu við heilbrigðisstarfsfólk er 

líklegra að einstaklingarnir ræði frekar þarfir sínar og áhyggjur heldur en ella. 

 Klara Þorsteinsdóttir (2008) framkvæmdi eigindlega rannsókn til að athuga reynslu 

aðstandenda sjúklinga sem nýlega hafa fengið heilablóðfall. Þátttakendur voru sjö á aldrinum 

50-80 ára. Viðtöl voru tekin við hvern og einn aðstandanda og spurt um áhrif veikinda á líðan 

og heilsufar, hvernig veikindin báru að og hvernig þörfum aðstandanda var sinnt á 

sjúkradeildinni. Einnig var spurt um fjölskyldugerð og samskipti fjölskyldunnar, fyrri reynslu 

af veikindum og erfiðleikum og hvernig fólk sæi framtíðina fyrir sér. Niðurstöður voru þær að 

þegar aðstandendur fundu fyrir óöryggi sem tengdist þeim breytingum sem veikindi ástvinar 

höfðu í för með sér leituðu þeir eftir því að halda fjölskyldunni þéttar saman og litu á 

veikindin sem hluta af sínu daglega lífi. Niðurstöður sýndu einnig fram á að mikilvægt var 

fyrir aðstandendur að fagfólk liti á þá sem skjólstæðinga sína en jafnframt mikilvægar 

persónur í lífi og veikindum sjúklingsins og að fagfólk gæti sett sig í spor þeirra og virt 

reynslu þeirra og þekkingu. Aðstandendurnir í rannsókninni vildu vera hjá sínum veika ástvini 

og var það stór þáttur daglegrar tilveru sem veitti öryggi. Einnig voru allir aðstandendur í 

þessari rannsókn tilbúnir til að lifa við veikindin og afleiðingar þeirra. Sjaldan höfðu 



Fjölskylduhjúkrun: Stuðningur við aðstandendur mikið veikra einstaklinga   15 

 

aðstandendur leitt hugann að því að umönnunin væri þeim byrði heldur frekar eðlilegt 

framhald af fjölskyldulífinu. Í þeim tilvikum þar sem aðstandendur fengu þann stuðning sem 

þeir þurftu frá sinni stórfjölskyldu skipti það sköpum en ef þessi stuðningur var ekki til staðar 

var enn mikilvægara að samskipti við fagfólk væru góð. 

 Í rannsókn Klöru (2008) kom einnig fram að aðstandendum fannst ýmislegt betur 

mega fara í samskiptum við fagfólk í heilbrigðiskerfinu. Aðallega fannst þátttakendum skortur 

á því að fagfólk liti á þá sem mikilvægar persónur í lífi og veikindum sjúklingsins og gerðu 

sér ekki grein fyrir því að aðstandendur bjuggu oft á tíðum yfir mikilli reynslu af veikindum 

og líðan einstaklingsins. Einnig fannst þeim mikilvægt að hjúkrunarfræðingar myndu líta á 

aðstandendur sem skjólstæðinga sína.  

  Það gæti haft mikinn ávinning að mynda góð tengsl við aðstandendur bæði fyrir þá og 

sjúklinginn sjálfan. Til að byrja með ættu hjúkrunarfræðingur og fjölskylda að ákveða í 

sameiningu að fjölskyldumeðferð gæti komið að gagni og í framhaldi af því myndu þau 

ákveða hversu margir og langir fundirnir ættu að vera (Klara Þorsteinsdóttir, 2008). 

Samkvæmt hugmyndum Wright og Leahey (2011) í klínísku starfi sem byggðar eru á 

traustum kenningum og rannsóknum og 35 ára reynslu þeirra í starfi sýna þær fram á að ef 

farið er of geyst og meðferðin er of mikil fyrir fjölskyldumeðlimi, til dæmis ef fundir eru of 

langir eða of margir, þá gæti fjölskyldan orðið ómóttækilegri fyrir upplýsingum og ekki náð 

að stilla sig inn á breytingarnar og vinna úr þeim. Fjölskyldan sjálf er mun betur í stakk bún til 

þess að ákveða hve marga og langa fundi þarf.  

  Í eigindlegri rannsókn Mok og Chiu (2004) kom fram mikilvægi trausts í 

meðferðarsambandi. Þátttakendur voru 10 hjúkrunarfræðingar og 10 skjólstæðingar þeirra og 

var gögnum aflað með opnum, óstöðluðum viðtölum. Í rannsókninni kom fram hversu 

mikilvægt er að með framkomu sinni í garð aðstandenda sýni hjúkrunarfræðingarnir samhygð 

og áhuga og gefi af sér. Aðstandendur töluðu um að slæmt viðmót hjúkrunarfræðinga gæti 
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valdið því að þeir veittu síður þær upplýsingar sem óskað var eftir og fannst þeim að slíkir 

hjúkrunarfæðingar ættu ekki heima í starfinu. Gott meðferðarsamband ýtti ekki einungis undir 

góða líkamlega- og tilfinningalega líðan þess veika heldur hjálpaði það viðkomandi 

einstaklingi einnig að sættast við veikindi sín. 

Langvinn sorg 

 Hugtakið langvinn sorg var fyrst kynnt af ráðgjafanum Olshansky árið 1962. 

Olshansky starfaði sem ráðgjafi fyrir foreldra fatlaðra barna. Hann lýsti sorgarviðbrögðum 

sem foreldrarnir sýndu og þau einkenni voru áfram til staðar út lífið. Sorgin yfir væntingunum 

um heilbrigt barn sem varð að engu og stöðug áminning um hve ósjálfbjarga barnið verður. 

Olshansky hvatti fagfólk til að þekkja langvinna sorg sem eðlileg viðbrögð við hörmulegum 

aðstæðum og sagði að nauðsynlegt væri að veita foreldrum viðeigandi stuðning og aðstoð til 

þess að þeir gætu búið við betri lífsgæði (Olshansky, 1962). 

Langvinn sorg er einnig skilgreind sem eðlileg sorg sem er föst í stöðugri hringrás eða 

missir sem heldur stöðugt áfram og viðheldur sér sjálfur. Langvinn sorg er víðtækur andlegur 

sársauki sem fer af stað við ákveðnar aðstæður og verður þess valdandi að samband við aðra 

manneskju minnkar eða hverfur. Ef fólk sem upplifir langvinna sorg fær ekki viðeigandi 

stuðning getur sorgin breyst í sjúklegt ástand sem líkja má við þunglyndi. Mikilvægt er fyrir 

hjúkrunarfræðinga að þekkja langvinna sorg og vita að hún er eðlilegt ástand við missi sem 

aðstandendur upplifa samhliða breyttu lífsmynstri (Gordon, 2009). Sorg er ekki eitthvað sem 

fjölskyldumeðlimir upplifa eingöngu við andlát heldur geta þeir fundið fyrir sorg hvar sem er 

í veikindaferlinu. Fólk getur upplifað sorg í gegnum langvinn veikindi einstaklings, á erfiðum 

tímum sjúkdómsins eða þegar umönnunaraðili upplifir sig ekki hafa stjórn á aðstæðum (Relf 

og Archer, 2010). Hjúkrunarfræðingar þurfa að læra að vinna með það sorgarástand sem 

aðstandendur alvarlegra veika einstaklinga eru í. Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að þróa 
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leiðir til að styðja aðstandendur með vinnuaðferðum sem byggðar eru á fræðilegri þekkingu 

(Gordon, 2009).   

 Rannsókn Tomarken og félaga (2008) sem gerð var meðal 248 einstaklinga um heim 

allan sem skilgreindu sig sem aðalumönnunaraðila mikið veikra einstaklinga greindi frá því 

að aðstandendur sem eru yngri en 60 ára væru oftar að kljást við flókin sorgarviðbrögð heldur 

en þeir sem yngri eru. Viðtöl voru tekin við þátttakendur ásamt því sem spurningalistar voru 

lagðir fyrir þá og voru þeir á aldrinum 20-86 ára. Skýringin á þessu gæti verið sú að yngra 

fólk er upptekið af barnauppeldi og hefur áhyggjur af fjármálum, starfsframa og fleiru þess 

háttar. Í rannsókninni kom í ljós að fylgni var á milli þess hvort viðkomandi fékk félagslegan 

stuðning, hvort hann hefði fyrri sögu um þunglyndi, hvort þunglyndi væri til staðar, hverjar 

mánaðartekjur væru, hver árleg innkoma var þegar sjúklingurinn greindist og hversu mikið af 

streituvöldum eru í lífi hans. Tveir síðustu þættirnir höfðu mikil áhrif á sorgarviðbrögð. 

Streituþættir hjá aðstandendum bætast við streituna sem myndast við þá reynslu að eiga ástvin 

með erfiðan sjúkdóm, en það er líka eitthvað sem heilbrigðisstarfsfólk þarf að veita eftirtekt 

(Tomarken o.fl., 2008). 

  Erfiðar aðstæður umönnunaraðila til hjúkrunar viðkomandi þar sem hann upplifir 

byrði, uppgjöf eða skort á stuðningi geta leitt til þess að sorgarferlið verði erfiðara. Jafnvel 

þeir umönnunaraðilar sem tjá sig hafa upplifað umönnun aðstandanda síns á jákvæðan hátt 

geta átt á hættu að finna fyrir erfiðleikum í sorgarferlinu ef umönnunarhlutverkið hefur verið 

orðið þeirra eina hlutverk í lífinu (Boerner og Schulz, 2009).   

 Mikilvægt er að skilningur ríki meðal hjúkrunarfræðinga um áhrif 

umönnunarhlutverks á fjölskyldur, þeir þurfa að vera meðvitaðir og koma með inngrip til að 

styðja fjölskyldumeðlimi. Inngrip af þessu tagi hafa jákvæð áhrif á getu fjölskyldunnar til að 

sinna og styðja við þann veika (McCorkle o.fl., 1993). 
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Mikilvægi stuðnings við aðstandendur 

 Samkvæmt Noelker og Browdie (2012) þurfa umönnunaraðilar að leita eftir stuðningi 

og utanaðkomandi aðstoð ef þeir ætla að halda áfram að vinna úti og sinna ástvinum sínum án 

þess að skaða eigin heilsu og heilbrigði. Margar fjölskyldur eru hins vegar tregar til þess að 

leita aðstoðar, þó það sé ekki nema til skamms tíma í senn, og finna oft fyrir samviskubiti eða 

finnst þær hafa yfirgefið veika einstaklinginn. Að styðja átsvin í veikindum getur verið mjög 

átakanlegt.  

Í rannsóknarniðurstöðum Klöru Þorsteinsdóttur (2008) kom fram að aðstandendur 

höfðu mismikla getu til að annast ástvini sína þegar veikindi komu upp og fundu oft fyrir 

togstreitu vegna þess að starfsfólk gerði ráð fyrir því að þeir tækju að sér umönnun 

viðkomandi þegar heim var komið. Oft var löngunin til staðar þó að aðstæður og geta 

einstaklinga væri misjöfn. Aðstandendur fléttuðu veikindin inn í sitt daglega líf til þess að 

reyna að taka á þessu óöryggi, þrátt fyrir óvissu og aukna umönnunarábyrgð. Stuðningur frá 

fagfólki í þessum aðstæðum var lykilatriði fyrir fjölskyldur sem upplifðu þessar breytingar á 

lífi sínu. Mikilvægt var að auka skilning hjúkrunarfræðinga á því hvernig þeir gátu sem best 

stutt aðstandendur og sjúklinga við umönnun og önnur viðfangsefni daglegs lífs.  

 Fjölskyldan er mun betur í stakk búin til þess að veita veikum einstaklingi það sem 

hann þarf ef heilbrigðisstarfsmenn líta á fjölskylduna sem eina einingu og tekið er tillit til 

þarfa allra innan fjölskyldunnar. Með því að líta á fjölskylduna sem eina heild myndast mun 

betra meðferðarsamband, gæði þjónustunnar verða meiri og betra upplýsingaflæði verður 

milli allra sem að koma (Wright og Leahey, 2011). Verkefni hjúkrunarfræðinga er þó ekki að 

vita hvað sé best fyrir fjölskyldur heldur er verkefni þeirra að aðstoða fjölskyldur að finna og 

beita lausnum til þess að draga úr þjáningum: tilfinningalegum, andlegum og líkamlegum 

(Wright og Leahey, 2011). Félagslegur stuðningur minnkar auk þess álag á umönnunaraðila. 
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Umönnunaraðilar sem fá minni stuðning upplifa meira andlegt og félagslegt álag og þeir sem 

hafa bakland tjá almennt lægri umönnunarbyrði (The Joanna Briggs Institute, 2012). 

 Í rannsókn Molter (1976) var í fyrsta sinn sýnt fram á þarfir fjölskyldna sem áttu 

alvarlega veikan ástvin. Eftirfarandi þarfir voru mikilvægastar samkvæmt þátttakendum: þörf 

fyrir hreinskilni þegar kemur að upplýsingum varðandi ástand sjúklings, þörf fyrir að finna að 

starfsfólki sé annt um sjúklinginn, þörf á biðstofu eða samastað í nálægð við einstaklinginn og 

þörf fyrir að fá strax upplýsingar um ástand sjúklingsins (Molter, 1976). Fjölskyldunum 

fannst sem þeirra áhyggjur og líðan væri það sem skipti minnstu máli. Þarfir umönnunaraðila 

fyrir stuðning eru mjög misjafnar og þess vegna mikilvægt að meta þær hverju sinni. 

Nauðsynlegt er að samvinna sé milli þeirra sem taka þátt í umönnun viðkomandi einstaklings 

og að einstaklingar hafi sveigjanlega aðlögunarhæfni. Þetta er mikilvægt fyrir velferð 

einstaklingsins og fjölskyldunnar allrar (Hautsalo, Rantanen og Astedt-Kurki, 2013). 

 Í bók Friedman, Bowden og Jones (2003) þar sem höfundar hafa unnið 

heimildasamantekt kemur fram að fjölskyldumeðlimir einstaklings sem veikist geta upplifað 

vanmátt og streitu sem kemur fram í hjálparleysi. Fjölskyldumeðlimir upplifa sig oft vera að 

missa tökin á aðstæðum og vita ekki hvað þeir geta gert. Mjög algengt er að fjölskyldan dragi 

sig í hlé og þá er mjög mikilvægt að utanaðkomandi hjálp berist til þess að virkja 

fjölskylduna. Fram kemur í rannsókn Thomas (2006) að umönnunaraðilar í heimahúsum ættu 

að hafa aðgang að aðstoðarfólki um nætur. Þeir þyrftu að geta skipulagt tíma fyrir sig yfir 

daginn og fengið andlegan stuðning til þess að halda í sitt fyrra líf. 

 Aðstandendur sjúklinga sem þurfa á endurhæfingu að halda í kjölfar einhvers konar 

áfalls og þurfa einnig á stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki. Mikilvægt er að gleyma því ekki að 

þeir aðstandendur þurfa ekki síður á skilningi heilbrigðisstarfsfólks að halda og langar eins og 

aðra að taka þátt í umönnun einstaklingsins (Klara Þorsteinsdóttir, 2008).  
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 Í megindlegri rannsókn Elínar Margrétar Hallgrímsdóttur (2000) voru þátttakendur 

hjúkrunarfræðingar á þremur fyrir fram ákveðnum bráðadeildum í Glasgow í Skotlandi og 

skiptust jafnt á milli deilda. Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna viðhorf 

hjúkrunarfræðinga og reynslu á fjölskyldhjúkrun og var upplýsingum safnað með 

spurningalista með bæði opnum og lokuðum spurningum. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu 

að hjúkrunarfræðingum fannst það skylda sín að huga að aðstandendum en fannst þá jafnframt 

vanta aukna fræðslu í fjölskylduhjúkrun. Í heimildasamantekt Miracle (2006) þar sem teknar 

eru saman rannsóknir um nauðsyn þess að hjúkrunarfræðingar mæti þörfum aðstandenda kom 

fram að fjölskyldur geta upplifað það að finnast aðstæðurnar yfirþyrmandi ef 

hjúkrunarfræðingar mæta ekki þörfum þeirra. Fjölskyldan er oft ekki fær um að veita ástvini 

sínum þann stuðning sem hann þarf frá fjölskyldu sinni ef þörfum hennar er ekki mætt. Þess 

vegna er mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að mæta þörfum fjölskyldunnar við þessar 

aðstæður. Mikilvægt og rökrétt næsta skref í rannsóknum um fjölskylduna er að víkka út 

rannsóknir svo þær nái yfir alla fjölskylduna. Að kanna líf og tilveru fjölskyldunnar á meðan 

hún upplifir alvarleg veikindi náins ástvinar (Eggenberger og Nelms, 2007). 

Andlegt og líkamlegt álag á aðstandendur mikið veikra 

 Veikindi hafa gjarnan í för með sér mikla óvissu um framtíðina, forgangsröðun og 

skipulag heimilislífsins breytist og hlutverk þarf að endurmeta (Burman, 2001; Efraimsson, 

Höglund, og Sandman, 2001), 2001; Pound, Gompertz og Ebrahim, 1999; Sawatzky og 

Fowler-Kerry, 2003). Að verða umönnunaraðili er hlutverk sem fólk tekur að sér vegna 

kærleiks til viðkomandi einstaklings og siðferðisleg skylda bindur fólk oft til þess (Burman, 

2001; Pound ofl, 1999; Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit, Wong, Clinton, Li og Yee-

Man, 2004). Rannsóknir sýna einnig að þegar veikindi koma upp í fjölskyldum koma þær sér 

oft upp eins konar stuðningskerfi sem samanstendur af ættingjum, vinum og nánasta 
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samfélagi auk heimaþjónustu og öðrum stuðningshópum (Burman, 2001; Pound ofl, 1999; 

Sawatzky og Fowler-Kerry, 2003; Sit ofl, 2004). 

 Umönnunaraðilar vinna ómælda vinnu við hjúkrun aðstandenda sinna. Þegar um 

deyjandi fólk ræðir er talið að á viku fari um 43-97 klukkustundir í umönnunina (Wolff, Dy, 

Frick og Kasper, 2007; Haley, LaMonde, Han, Narramore og Schonwetter, 2001). Talið er að 

tólf vikum eftir að umönnun hefst finni aðstandendur fyrir líkamlegum einkennum sem eru 

afleiðingar umönnunarinnar (Sit o.fl., 2004). Rannsókn Sawtzky og Fowler-Kerry (2003) 

styður þessa staðhæfingu og kemur þar fram að um 60% aðstandenda eigi við verulega 

mikinn heilsufarsvanda að stríða í kjölfar umönnunar einstaklings í eitt og hálft ár eða lengur. 

 Aðstandendur í vinnu þurfa að samþætta vinnu og umönnunarhlutverk og upplifa því 

meiri streitu auk þess sem yngri aðstandendur, umönnunaraðilar með minna á milli handanna 

og þeir sem búa við slæma heilsu upplifa einnig meiri streitu. Eftir því sem 

umönnunarhlutverkið verður lengra því minni streita virðist vera, miðað er við að eftir tvö ár 

þá dragi úr henni (The Joanna Briggs Institute, 2012). 

 Svo virðist sem meiri streita verði meðal umönnunaraðila ef einstaklingur þarf mikla 

umönnun, ef líkamleg einkenni viðkomandi eru mikil, ef andlegt ástand þess veika er slæmt 

og ef þörf fyrir aðstoð við athafnir daglegs lífs er mikil. Sjúkdómsgreining gæti líka haft áhrif 

(The Joanna Briggs Institute, 2012). 

  Leow og Chan (2011) setja fram hugmyndir um hlutverk umönnunaraðila í 

heimildasamantekt sinni um álag í tengslum við mikið veikra einstaklinga og segja það felast í 

aukinni ábyrgð á lífi þess veika og tekur tíma frá umönnunaraðila, orku og athygli. Hlutverk 

umönnunaraðila er mjög krefjandi og líklegt að einstaklingar finni fyrir andlegri og líkamlegri 

vanlíðan sem er þá enn meiri áskorun en ella og erfiðið eykst. Byrðin sem verður í kjölfar 

umönnunar einstaklings með langvinn veikindi getur haft neikvæð áhrif á andlega heilsu 

umönnunaraðilans sem lýsir sér sem einkennum eins og kvíða og þunglyndi. Í kjölfarið getur 
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það leitt til neikvæðra áhrifa á hæfni þeirra til félagstengsla. Aðstandendur fá oft ónóga hvíld 

og sofa illa og hefur það mjög neikvæð áhrif á heilsu þeirra. Einnig verða fjárhagsáhyggjur 

gjarnan stór hluti áhyggja hjá umönnunaraðilum þar sem þeir þurfa oft að minnka við sig 

vinnu auk þess sem sjúkra- og lyfjakostnaður bætist ofan á útgjöld heimilisins. Þeir 

umönnunaraðilar sem geta horfst í augu við vandann virðast upplifa minni byrði sem 

umönnunaraðilar og þroskast frekar sem einstaklingar með þessu nýja hlutverki að vera 

umönnunaraðili. Þeir umönnunaraðilar sem horfast í augu við vandann öðlast frekar reynslu af 

umönnunarhlutverkinu en þeir sem ekki gera það. 

 Office on Women´s Health (2012) hefur skilgreint umönnunaraðila líklegri til þess að 

upplifa einkenni kvíða eða þunglyndis og þjást af langvinnum veikindum eins og 

hjartasjúkdómum, krabbameini, sykursýki eða liðagigt.  Auk þess er líklegra að þeir hafi 

hærra magn stresshormóna, séu oftar frá vinnu vegna veikinda vegna veikara ónæmiskerfis og 

mögulega hærri tíðni andlegra veikinda og vandamála tengdum minni og athygli. Rannsóknir 

hafa stutt þessa skilgreiningu og sýnt fram á að umönnunaraðilar mikið veikra eru líklegri til 

þess að finna fyrir auknum kvíða eða þunglyndi. Í rannsókn Decker og Young (1991) sýndu 

þeir fram á auknar líkur kvíða og þunglyndi. Rannsóknin var gerð á meðal einstaklinga sem 

nutu umönnunar á hjúkrunarheimili í Englandi. Fjárhagsáhyggjur verða gjarnan stór hluti 

áhyggja hjá umönnunaraðilum þar sem þeir þurfa oft að minnka við sig vinnu auk þess sem 

sjúkra- og lyfjakostnaður bætist ofan á útgjöld heimilisins. Þeir umönnunaraðilar sem geta 

horfst í augu við vandann virðast upplifa minni byrði sem umönnunaraðilar og þroskast frekar 

sem einstaklingar með sínu nýja hlutverki. Þannig geta umönnunaraðilar líka öðlast reynslu af 

umönnunarhlutverkinu. Þetta kemur fram í rannsóknum (Mittelman, Roth og Coon, (2004) 

þar sem langtímaáhrif ráðgjafar og stuðnings tengt þunglyndi til maka einstaklinga með 

Alzheimer sjúkdóm. Þátttakendur voru fjögurhundruð og sex makar í umönnunarhlutverki 
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heima við. Ráðgjöf og viðeigandi stuðningur til umönnunaraðila hafa samkvæmt niðurstöðum 

þeirra jákvæð áhrif á einkenni þunglyndis þegar til lengri tíma er litið. 

 Til að minnka kvíða og vanlíðan virðast aðstandendur hafa þörf fyrir að vera nálægt 

þeim veika og taka þátt í umönnun hans. Mikilvægt er einnig að þeir hafi greiðan aðgang að 

fagfólki. Nærvera fjölskyldu og stuðningur hefur góð áhrif á bataferli sjúkling. Nauðsynlegt er 

að á milli fjölskyldu og hjúkrunarfræðinga ríki traust og að þörfum aðstandenda og málstað 

þeirra sé gert hátt undir höfði. Besta hjúkrunin er veitt af hjúkrunarfræðingi sem þekkir 

sjúklinginn sem einstakling og gerir sér grein fyrir því að aðstandendur eru sérfróðir um mál 

sín og sjúklingsins. Eftir því sem umönnunarhlutverk fjölskyldumeðlima verður stærra því 

meira breytist samband þeirra og sjúklingsins sjálfs. Aðstandendur upplifa sig oft missa stjórn 

á eigin lífi þar sem auknar kröfur, ábyrgð og óöryggi verður oft  (Klara Þorsteinsdóttir, 2008). 

Í rannsókn McCorkle o.fl. (1993) kom fram að mikil tengsl eru á milli líkamlegra- og 

sálfélagslegra vandamála veika einstaklingsins og álags á umönnunaraðila. Þó fólk fái aðstoð 

heim þá er meginálagið þó á fjölskyldumeðlimi einstaklinga í heimahúsum. Ef sjúklingar hafa 

meiri líkamleg einkenni þurfa umönnunaraðilar að veita meiri líkamlega umönnun, meira álag 

er þá fjárhagslega og á tímaplan fólks og heilsu. Álagið er upphaflega að mestu leyti á 

líkamleg vandamál þess veika en færist á um þremur mánuðum yfir í að verða vandamál 

fjölskyldunnar í heild með áherslu á þarfir hennar allrar. Fjölskyldan hefur gjarnan áhyggjur 

af komandi breytingum á fjölskyldumynstri og lífsstíl í kjölfar veikindanna. Breytingar verða 

á atvinnu maka þar sem hann þarf gjarnan að minnka við sig vinnu og heimilislífið tekur 

stakkaskiptum (McCorkle o.fl., 1993). 

 Í upphafi tengist álag á umönnunaraðila aðallega því að hann verði öruggari og læri á 

líkamleg vandamál aðstandanda síns. Þegar lengra líður bætast ofan á andleg líðan 

einstaklingsins. Þó að andlegt ástand þess veika batni kemur það alltaf til með að hafa djúp 

áhrif á umönnunaraðila og álag á hann. Þetta þarf að hafa í huga við skipulagningu inngripa 
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fyrir umönnunaraðila (McCorkle.fl., 1993). Einnig er líklegra að umönnunaraðilar sem 

upplifa þessa neikvæðu líðan og hafa ekki fundið fyrir stuðningi frá heilbrigðisstarfsfólki finni 

fyrir heilsubrestum (McNamara og Rosenwax, 2010). Til að koma í veg fyrir streitu hjá 

umönnunaraðila þurfa fjölskyldur ráðgjöf frá fagfólki um við hverju hún getur búist, hvernig á 

að sinna viðkomandi og nota tækjabúnað sem er viðeigandi hverju sinni og vera viss um 

hvernig þeir eiga að bregðast við í neyð (Eyre, 2010). Það hvernig fólk tekst á við þá ábyrgð 

að vera umönnunaraðili, það er misjafnt milli einstaklinga og fer eftir skapferli þeirra, 

þekkingu, reynslu, félagsneti og aðgangi að stuðningi frá heilbrigðisþjónustu og öðrum 

aðilum (Eyre, 2010). Samkvæmt Bayliss (2008) gætu aðstandendur gætu fundið fyrir streitu 

þegar þeir sjá ástvini sína upplifa kvalir, ógleði, kvíða, erfiðleika með andadrátt, vangetu og 

óáttun. Það er þess vegna mjög mikilvægt að slá á einkenni sem þessi og að vellíðan og reisn 

þess veika sé alltaf höfð að leiðarljósi. Líkamleg aðstoð getur valdið aðstandendum 

óþægindum eða kvíða og þeir skammast sín ef um aðhlynningu á viðkvæmum svæðum ræðir 

(Eyre, 2010). Hjúkrunarþarfir aðstandenda eru margar og breytilegar eftir persónuleika og 

fjölskylduaðstæðum. Mikilvægustu þarfirnar eru að fá upplýsingar, að vera hughreyst, að fá 

stuðning og að hafa möguleika á að vera í nálægð við sjúklinginn (Klara Þorsteinsdóttir, 

2008). 

Í rannsókn Brazil, Bédard, Willison og Hode (2003) var skoðað hvaða áhrif það hefur 

á fjölskyldumeðlimi að hafa veikan einstakling heima í langan tíma auk þess sem þjónustan 

sem aðstandendur fengu var metin. Hundrað fimmtíu og ein fjölskylda tók þátt, langmest voru 

það eiginkonur sem voru umönnunaraðilar heima og hafði um helmingur þeirra verið 

umönnunaraðili heima í meira en eitt ár. Þeir fjölskyldumeðlimir sem þurftu að sjá mikið um 

athafnir dagslegs lífs veika einstaklingsins voru mun líklegri til þess að finnast það mikil 

byrði að vera umönnunaraðili. Umönnunaraðilar hafa mjög mismunandi þarfir, til dæmis 

fræðslu, stuðning, sálfræðimeðferð og þess háttar. Í ljós kom að með því að draga úr 
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líkamlegri umönnun dró úr alvarleika sálfræðilegra kvilla. Niðurstöður sýndu að óformlegir 

umönnunaraðilar og vinna þeirra í þágu hins veika skuli vera viðurkennd og felld inn í 

skipulagningu mikið veikra til langs tíma auk þess sem heilbrigðiskerfið þarf að vera 

meðvitað um þá ógnun sem umönnunaraðilar geta orðið fyrir tengt heilsu sinni (Brazil o.fl., 

2003).  

Í rannsókn Auerbach og félaga (2005) þar sem upplifun 40 fulltrúa fjölskyldna veikra 

einstaklinga var athuguð með tilliti til þarfa, streitu og mögulegra einkenna kom í ljós að 

aðstandendur sem voru mjög bjartsýnir að eðlisfari voru sáttari og fannst þörfum sínum frekar 

mætt heldur en þeir sem ekki voru eins bjartsýnir. Vildu þeir meina að bjartsýni væri 

mikilvægur eiginleiki sem gæti átt þátt í því hvernig fólk aðlagaðist streitu í kjölfar innlagnar 

náins ástvinar á sjúkrahús. Þeir aðstandendur sem voru fastir í því að hugsa um það sem 

gerðist, kenndu öðrum um og voru fastir í fortíðinni upplifðu meiri streitu. Höfundar 

rannsóknar töluðu um að góð aðferð til að reyna að leysa þennan vanda og hjálpa fólki að 

takast á við vandamálið væri að leyfa aðstandendum að taka þátt eins og til dæmis við að 

skipta á rúminu og gefa lyf. Þessi litlu atriði gæfu aðstandendum mikið og þeim finndist þeir 

frekar hafa stjórn á aðstæðum og vera að gera gagn. Til lengri tíma litið og þegar sjúklingnum 

færi að batna væri gott að hvetja aðstandendur til að nota jákvætt endurmat til dæmis með því 

að hugsa út í það að þó að meiðsli eða veikindi sjúklingsins hafi verið eða séu alvarleg þá 

hafði það hjálpað og styrkt fjölskylduna í að takast á við erfiða hluti. Þar sem 

hjúkrunarfræðingar eru mikilvægur hlekkur í andlegri aðhlynningu aðstandenda og eru í 

miklum samskiptum við aðstandendur þá eru þeir í góðri aðstöðu til að hjálpa aðstandendum 

að aðlagast með því að leyfa fjölskyldumeðlimum að finna að þeir hafi stjórn og koma á 

bjartsýnu hugarfari (Auerbach o.fl., 2005). 

 Þó það sé vel þekkt að aðstandendur hafi sérstakar þarfir er ekki ljóst hvort þessum 

þörfum er mætt og hvort þörf er á frekari stuðningi. Menningar- og þjóðtengdir þættir gætu 
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haft áhrif á hvers lags þarfir aðstandenda eru. Aðstandendur gætu líka haft óskilgreindar þarfir 

sem þarf að rannsaka frekar. Frekari rannsókna er þörf á þörfum aðstandenda og áhrifum 

langvinnra veikinda á heilsu þeirra og heilbrigði. Enn eru aðstandendur að upplifa neikvæðar 

andlegar afleiðingar mikið lengur en bara á bráðastigi sjúkdómsins. Rannsóknir sýna að þarfir 

aðstandenda eru mikilvægar en skilgreina ekki hvernig bjargráðin ættu að vera (Paul og 

Rattray, 2008). 

 Hafa verður þó í huga að takmarkað er til af rannsóknum um það hvaða áhrif það hefur 

að hvetja aðstandendur til að taka þátt í aðhlynningu sjúklingsins og suma þætti þarf að skoða 

betur. Sumum aðstandendum finnst þetta ef til vill óþægilegt en finnst það þó skylda þeirra að 

taka þátt í umönnuninni til að minnka álag hjúkrunarfræðinganna (Paul og Rattray, 2007; 

Hammond, 1995). 

Sjúkrahúsumhverfið 

 Í niðurstöðum rannsóknar Elínar Margrétar Hallgrímsdóttur (2000) um viðhorf og 

reynslu hjúkrunarfræðinga á stuðningi og umönnun veitta fjölskyldum á slysadeild kom fram 

mikilvægi þess að aðstandendur hefðu aðgang að síma, veitingum og salerni innan 

heilbrigðisstofnana þegar um mikil veikindi náins aðstandanda ræðir. Einnig var mikilvægt að 

hafa biðstofu nálægt og að fá strax upplýsingar ef ástand sjúklings breytist (Gavaghan og 

Carroll, 2002). Næði er aðstandendum mikilvægt þegar ástvinur liggur inni á sjúkrastofnun 

mikið veikur. Þegar aðstandendur þurfa að nota símann eða ræða viðkvæm málefni er 

nauðsynlegt fyrir þá að hafa einhvern samastað, auk þess sem gott er að geta athafnað sig og 

verið í ró og næði (Fridh, Forsberg, og Bergborn, 2009; Heyland, 2006). Mikilvægt er að hafa 

hreint og heimilislegt á heilbrigðisstofnunum. Auk þess er betra fyrir aðstandendur ef 

sjúkrahúsið er ekki mjög langt í burtu frá heimilum þeirra, ef valmöguleikar eru um aðstöðu 

bæði innan- og utandyra og er verönd eða garður er einnig kostur. Gallar í umhverfinu geta 

verið hávaði frá sjónvarpi, bjöllum eða starfsfólki. Það getur verið mikil truflun að vera á 
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margmennri stofu þar sem fólk er gjarnan að spjalla við aðra sjúklinga auk þess sem þeir gætu 

einnig truflum með öskrum eða stunum (Morton, 2013). Reyndar virðist raunin sú að 

aðstandendum er meira sama um eigin vellíðan tengt sjúkrahúsumhverfi þar sem hugur þeirra 

er að mestu hjá ástvinum og fólki umhugað um þá (Fridh, 2009). 

Bjargráð 

 Aðstandendur hafa margar mismunandi aðferðir til að takast á við vandamál en 

samkvæmt Patel (1996) eru nokkrar aðferðir til sem aðstandendur nota til að aðlagast. Þar má 

nefna að ganga um, leita að upplýsingum, meta aðstæður, byggja upp fjármagn og leita að 

félagslegum stuðningi. Þá eru hjúkrunarfræðingar í góðri stöðu til þess að styrkja 

aðstandendur í að nota þessar aðlögunarleiðir. Rannsóknir hafa sýnt að það að viðhalda 

voninni er einn af mikilvægum þáttum til að hjálpa aðstandendum til að komast í gegnum 

erfiðleikana þegar ástvinur er alvarlega veikur (Patel, 1996). Aðstandendur hafa ýmsar 

aðferðir til að vekja upp vonina til að mynda með trúarbrögðum og andlegum þankagangi, 

stuðningi frá öðrum, jákvæðu sambandi við umönnunaraðila, tryggð við sjúklinginn, 

bjartsýni, nálægð við sjúklinginn, tala við annað fólk og með afþreyingu. Hjúkrunarfræðingar 

eru því í góðri aðstöðu til þess að hjálpa fólki við að finna vonina og benda þeim á þessi atriði 

(Johansson, Hildingh og Fridlund, 2002). 

Samantekt 

 Fram kemur í kaflanum hér að framan að hjúkrunarfræðingar geti ekki veitt 

fullnægjandi hjúkrun fyrir sjúklinga nema að þeir hjúkri sjúklingnum sem hluta af 

fjölskyldueiningu. Þegar einn af fjölskyldumeðlimum veikist fer fjölskyldan í uppnám og þá 

er það nálgun hjúkrunarfræðinga við þessar aðstæður sem skiptir miklu máli þegar kemur að 

því hvernig fjölskyldunni reiðir af. Fjölskylduhjúkrun er að fá meira vægi innan 

heilbrigðiskerfisins eins og sjá má með innleiðslu Calgary módelsins á Landspítalanum. 
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Einnig kom fram í kaflanum að hjúkrunarfræðingum fannst það skylda sín að huga að 

aðstandendum, en jafnframt má sjá að hjúkrunarfræðingar telja sig skorta fræðslu í 

fjölskylduhjúkrun. Má því draga þá ályktun að auka megi vægi fjölskylduhjúkrunar í námi 

hjúkrunarfræðinga til að gera þá hæfari í að vinna með aðstandendur. 
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3. Kafli - Aðferðafræði 

        Í þessum kafla verður fjallað um aðferðafræði fyrirhugaðrar rannsóknar sem og kosti 

og galla eigindlegrar rannsóknaraðferðar. Kenningu Miles og Hubermans (1994) verða gerð 

skil auk þess sem fjallað verður um siðfræði rannsókna, val á þátttakendum, gagnasöfnun 

og  úrvinnslu gagna.  

Rannsóknaraðferð 

        Til að svara rannsóknarspurningunum ákváðu rannsakendur að notast við eigindlega 

rannsóknaraðferð. Markmið eigindlegra aðferða er að þróa hugtök, skilning og kenningar út 

frá gögnum og að lýsa flóknum veruleikanum. Eigindleg aðferðafræði byggir á upplifun 

einstaklinga sem verið er að skoða. Þær gera ekki ráð fyrir því að hægt sé að endurtaka 

raunveruleikann á sama hátt og gert er í megindlegum rannsóknum og þess vegna ekki 

raunhæft að tala um áreiðanleika rannsóknanna (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

        Rannsóknaraðferðin byggist á því að rannsakandi tekur viðtöl við þátttakendur til að 

komast að þeirra upplifun (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Oft eru eigindlegar rannsóknir 

byggðar á opnum eða hálfstöðluðum viðtölum og með þessari rannsóknaraðferð er markmiðið 

að dýpka skilning á innsýn fólks á ákveðnum hlutum (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).    

 Þátttakendur verða valdir með hliðsjón af sameiginlegum grundvallaratriðum eins og 

reynslu, aldri eða tilteknum hóp sem þeir tilheyra (Stewart og Shamdasani, 1997). 

Rannsakendur munu hafa samband við heilbrigðisstofnanir víðs vegar um landið til þess að fá 

ábendingar um einstaklinga sem gætu hentað vel sem þátttakendur í rannsókninni. Auk þess 

munu rannsakendur ræða við talsmann hverrar stofnunar fyrir sig um fjölskylduhjúkrun og 

verklagsreglur á hverjum stað. Viðtölin verða tekin á heimilum þátttakenda og á 

heilbrigðisstofnunum þar sem æsklilegt er að þátttakendur séu á stað sem þeir þekkja vel 

(Stewart og Shamdasani, 1997). Mikilvægt er að vel fari um fólk og staðsetning viðmælenda 

og þátttakanda þannig að tjáskipti verði sem auðveldust (Sóley S. Bender, 2003). 
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 Rannsakendur þurfa auk fyrrgreindra atriða að hafa góða þekkingu á viðtalsefninu, 

vera góðir hlustendur og huga að fjölbreytni í umræðu (Dilorio, Hockenberry-Eaton, Maibach 

og Rivero, 1994; Krueger, 1994; Stewart og Shamdasani, 1997). 

Þýði og úrtak 

        Þýði skilgreinist sem heildarsafn einstaklinga, tilfella eða atriða sem uppfylla ákveðnar 

forsendur (Burns og Grove, 2003; Polit, Beck og Hungler, 2001). Í fyrirhugaðri rannsókn er 

gert ráð fyrir því að þýðið samanstandi af aðstandendum mikið veikra einstaklinga á landinu 

öllu, einstaklingum af báðum kynjum á öllum aldri sem eiga það sameiginlegt að vera 

umönnunaraðilar einstaklinga sem glíma við langvinn veikindi.  

        Úrtak er hópur úr þýðinu sem er valinn til rannsóknar. Það endurspeglar einkenni 

þýðisins í rannsókninni og er alltaf valið út frá skilgreindu þýði (Burns og Grove, 2003: Polit 

o.fl., 2001). Í fyrirhugaðri rannsókn er úrtakið þeir aðstandendur sem heilbrigðisstarfsfólk 

kemur til með að koma  höfundum í samband við og samþykkja þátttöku í rannsókninni. 

Markmiðið er að ná til sem flestra á hverjum stað til að fá sem besta mynd af ástandinu.  

 

Gagnasöfnun 

 Mikilvægt er að rannsakendur verði meðvitaðir um við upphaf viðtala að ræða létt við 

viðmælendur um daginn og veginn með þeim tilgangi að mynda tengsl og skapa létt 

andrúmsloft (Kruger, 1994). Einnig er mikilvægt að kynna sig og byrja á smá inngangi þar 

sem farið er yfir öll helstu kynningaratiði og upplýsingar um viðtalið, tilgangur þess útskýrður 

og mikilvægi þátttöku hvers og eins. Einnig er gott að nefna hvers vegna þátttakendur voru 

valdir og til hvers er ætlast af þeim. Viðmælendum verður skýrt frá því að viðtölin verði tekin 

upp en upptökum verði jafnan eytt eftir úrvinnslu (Sóley S. Bender, 2003). Þegar þátttakendur 

eru valdir í hópinn er mikilvægt að þeir geri sér grein fyrir því út á hvað málið gengur og til 

hvers sé ætlast af þeim. Einnig er mikilvægt að skýra fyrir fólki að það sem kemur fram í 
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viðtalinu verði ekki rekið til einstaklinga og að nafnleyndar sé gætt þegar gögn eru greind 

(Gibbs, 1997).  

Viðtöl sem gagnasöfnun. 

 Viðtöl eru mikilvæg gagnasöfnunaraðferð þar sem gögnum er safnað með beinum 

orðaskiptum rannsakenda og þátttakenda. Þau eru félagsleg athöfn og endurspegla samspil 

hugsana, hegðunar og tilfinninga viðkomandi. Viðtöl eiga vel við þegar skoða á reynslu fólks 

þar sem leitast er við að skilja skynjun þátttakanda á raunveruleikanum og geta þau verið 

mikilvæg aðferð til gagnasöfnunar í rannsóknum á sviði heilbrigðisvísinda (Helga Jónsdóttir, 

2003).  

 Viðtölin koma til með að felast í samræðum á jafningjagrundvelli þar sem viðmælandi 

ákveður umræðuefnið að hluta. Mikilvægt er að viðmælandi og þátttakandi tali sama 

tungumál því það er lykilatriði þegar leitað er skilnings á reynslu fólks. Einnig er mikilvægt 

að virða og viðurkenna sjónarhorn einstakra einstaklinga og að leggja sig fram við að skilja 

það sem viðkomandi hefur að segja. Virk hlustun er forsenda velgengni þar sem rannsakandi 

þarf að sýna færni og skilja við eigin tilfinningar og endurvarpa til þátttakanda með eigin 

orðum hvað hann telur hann eigi við. Rannsakandi túlkar tjáningu með og án orða og aðstoðar 

þátttakanda við að tjá sig skýrar. Auk þess er mikilvægt að líkamstjáning rannsakanda gefi 

þátttakanda til kynna að hann sé á réttri braut. Gott er að biðja þátttakanda að útskýra nánar 

atvik sem hann svarar ekki nógu djúpt en þó er mikilvægt að þröngva þátttakanda aldrei til 

þess að ræða um eitthvað sem hann vill ekki. Mikilvægt er að skipta ekki um umræðuefni í 

miðjum samræðum, nota þagnir og staðfesta réttmæti gagnasöfnunaraðferðar (Helga 

Jónsdóttir, 2003).  

 Viðtöl geta leitt til betri skilnings á viðfangsefninu. Þó að eitt viðtal gefi kannski ekki 

trúverðuga niðurstöðu geta fleiri viðtöl gert það (Kvale, 1996).  
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Notkun viðtalsramma í rannsóknum. 

 Við viðtölin verður stuðst við hálfstaðlaðar spurningar í formi viðtalsramma sem er 

eins og beinagrind með atriðum sem er ætlunin að ræða um í viðtalinu (Dilorio o.fl., 1994; 

Stewart og Shamdasani, 1997). Í bók Bernard (1988) kemur fram að ef við höfum einungis 

eitt tækifæri til að taka viðtal þá eru hálfstöðluð viðtöl besta leiðin til að fá fram það sem við 

leitum að. Þessi aðferð hefur reynst gagnleg þegar reynsluleysi er til staðar hjá rannsakendum 

en hálf staðlaður spurningarlisti auðveldar rannsakenda að stýra umræðunni (Helga Jónsdóttir, 

2003). Rannsakendur þurfa þó að vera meðvitaðir um að þó að viðtalsrammi sé útbúinn er 

líklegt að þeir geti ekki fylgt honum alveg til hlítar í viðtölum því umræðan getur tekið aðrar 

stefnur og þess vegna mikilvægt að vera sveigjanlegur. Einnig er gott að bæta inn 

viðbótarspurningum í umræðuna jafnóðum eftir atvikum. Í grunninn hefur rannsakandi tilgang 

rannsóknarinnar og rannsóknarspurningar sér til hlíðsjónar og undir lok viðtals er efnið dregið 

saman og vitnað í meginatriði (Sóley S. Bender, 2003).  

Greining gagna 

  Gagnagreining rannóknarinnar felst í greiningu á þáttum á þeim upplýsingum sem 

koma fram í viðtölunum. Viðtölin verða rituð upp orðrétt og síðan greind (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003). Rannsakendur munu styðjast við keninngu Miles og Hubermans (1994). 

Kenningin er byggð á því að rýnt sé í yfirborð upplýsinga sem fást með viðtölunum, komist sé 

að því hvað upplýsingarnar eru að segja og markmiðið að skilja undirliggjandi merkingu 

upplýsinganna. Rannsakendur munu hver og einn byrja gagnagreininguna á því að lesa yfir 

viðtölin og ræða saman um það sem þeim finnst mest áberandi í gögnunum. Gögnin eru svo 

flokkuð og merkt eftir innihaldi (Graneheim og Lundman, 2004). Næst munu rannsakendur 

samræma flokkana og merkja þá samkvæmt innihaldi (kóða) en mikilvægt er að hafa það í 

huga að tapa ekki neinum gögnum eða taka gögn úr samhengi (Punch 1998). Þegar 

rannskakendur hafa kóðað gögnin munu þeir skoða kóðana og athuga hvað er líkt og ólíkt 
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með þeim. Að því loknu munu þeir raða kóðunum í undirflokka og samræma þá og enda svo á 

því að sameina merkingu allra flokka í einn lýsandi yfirflokk. Eftir að rannsakendur ljúka 

gagnagreiningu munu þeir svo lesa saman yfir greiningarferlið og betrumbæta ef þeim sýnist 

þörf þangað til sátt verður náð um niðurstöður (Graneheim og Lundman, 2004; Punch, 1998). 

Réttmæti og áreiðanleiki 

 Réttmæti og áreiðanleiki í eigindlegum rannsóknum skipta miklu máli auk nákvæmra 

og vandaðra vinnubragða við rannsókninaí heild. Mikilvægt er að niðurstöður endurspegli sýn 

þátttakenda (Sandelowski, 1993). Réttmæti í eindlegum rannsóknum er ekki ein endanleg 

staðfesting heldur verður sú staðfesting að fléttast inn í rannsóknarferlið allt með stöðugum 

athugunum og samanburði í gagnaferlinu (Kvale, 1996). 

Siðferðilega vangaveltur 

Samkvæmt Sigurði Kristinssyni (2003) þarf rannsókn að uppfylla siðferðilegar kröfur 

ekki síður en aðferðafræðilegar til þess að hún standi undir nafni. Það ber að virða sjálfstæða 

hagsmuni manna og dýra. Það að valda óþarfa þjáningu og vanvirða ákvarðanir sjálfráða 

einstaklinga er rangt og einnig að mismuna fólki á ósanngjarnan hátt. Það eru þessi 

grundvallaratriði í siðferði sem setja skorður á rannsóknir á mönnum og dýrum. 

 Talað er um fjórar höfuðreglur í siðfræði heilbrigðisgreina sem talið er að liggi öðrum 

sérhæfðari siðaboðum til grundvallar. Þær eru sjálfræði, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti 

(Beauchamp og Childress, 1994; Munson, 2000). Sigurður Kristinsson (2003) setur fram 

þessar fjórar reglur á eftirfarandi hátt:  Undir sjálfræðinu talar hann um að í öllum 

vísindarannsóknum sé krafa um að fyrir liggi óþvingað og upplýst samþykki, rangt sé að nota 

fólk í vísindarannsókn án þess að það sé í rannsókninni af fúsum og frjálsum vilja og viti hvað 

það er að samþykkja. Vænlegir þátttakendur þurfa að hafa fulla vitneskju um hvað þeir eru að 

samþykkja og um það hver stendur fyrir rannsókninni, í hvaða tilgangi rannsóknin er 
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framkvæmd, hver áhættan geti verið af þáttöku og hvaða ávinningur fylgir þátttökunni. Þeir 

þurfa að vita hvað sé gert til þess að draga úr mögulegri áhættu og hvað verði gert ef 

einstaklingurinn telur sig hafa hlotið skaða af gerð hennar. Þá þarf að koma fram hvernig farið 

verði með persónugreinanlegar upplýsingar og á hvaða hátt niðurstöður rannsóknarinnar verði 

birtar. Þetta munu rannsakendur tryggja með því að senda kynningarbréf til fyrirhugaðra 

þátttakenda þar sem rannsóknin verður ítarlega kynnt og þar sem óskað verði eftir upplýstu 

samþykki frá þátttakendum. 

Samantekt 

 Í þessum kafla hefur rannsóknaraðferð fyrirhugaðrar rannsóknar verið lýst. Í 

rannsókninni verður notast við eigindlega rannsóknaraðferð þar sem raunveruleiki 

einstaklinga er skoðaður og markmiðið að lýsa honum með því að þróa hugtök, skilning og 

kenningar út frá gögnum. Gagna verður aflað með viðtölum þar sem stuðst verður við 

hálfstaðlaðar spurningar. Viðtölin verða greind, flokkuð í þemu og kóðuð. Leitast verður eftir 

því að uppfylla siðferðilegar kröfur auk þess sem rannsakendur koma til með að hafa 

hagsmuni og virðingu við þáttakendur að leiðarljósi.  
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4. Kafli - Umræður 

Undanfarin ár hefur fyrirkomulag heilbrigðiskerfisins breyst á þann veg að 

skjólstæðingar staldra skemur við inni á stofnunum sem þýðir að fleiri einstaklingum er sinnt 

heima við af aðstandendum. Þetta leiðir til þess að fjölskyldumeðlimir sem taka að sér 

hlutverk umönnunaraðila þurfa að veita flóknari hjúkrun (McCorkle o.fl., 1993). Rannsóknir á 

þjónustu við aðstandendur sýna að það er margt sem ber að hafa í huga þegar 

fjölskyldumeðlimur veikist. Fjölskyldan í heild verður óstarfhæf þar sem hlutverk 

fjölskyldumeðlima breytast og athafnir dagslegs lífs verða aðrar og flóknari. Sýnt hefur verið 

fram á að samstarf við fjölskyldur veikra einstaklinga hefur mikið að segja í góðri 

fjölskylduhjúkrun. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar taki tillit til allra einstaklinga 

fjölskyldunnar og hlusti á viðhorf fjölskyldumeðlima (Wright og Leahey, 2011). Skilningur 

þarf að ríkja meðal hjúkrunarfræðinga um áhrif umönnunarhlutverks fyrir fjölskyldur og þeir 

þurfa að vera meðvitaðir um að koma með inngrip við hæfi hverju sinni (McCorkle o.fl., 

1993). Einnig verða hjúkrunarfræðingar að hafa það hugfast að viðbrögð geta verið mjög 

misjöfn á milli einstaklinga og engin ein viðbrögð eru þau einu réttu. Vegna þess hve 

misjafnlega fjölskyldur og fjölskyldumeðlimir taka veikindunum verða hjúkrunarfræðingar að 

móta þjónustuna að þörfum hvers og eins (Wright og Leahey, 2011). 

 Mikil tengsl eru á milli líkamlegra og andlegra vandamála veika einstaklingsins og 

álags á umönnunaraðila (McCorkle o.fl., 1993). Aðstandendur finna gjarnan fyrir streitu við 

umönnun veikra ástvina sinna og misjafnt er hvernig einstaklingar ná að vinna með þá ábyrgð 

sem umönnunarhlutverkinu fylgir (Eyre, 2010). Til fyrirbyggingar streitu er ráðgjöf frá 

fagaðilum mikilvæg og fræðsla sem hentar hverjum og einum (Eyre, 2010; Bayliss, 2008).  Í 

upphafi þegar einstaklingur gerist umönnunaraðili tengist álagið á hann að mestu leyti 

líkamlegum vandamálum veika ástvinarins en færist svo smám saman yfir í að verða 

vandamál fjölskyldunnar í heild. Mikil áhersla ætti að vera lögð á þarfir fjölskyldunnar í heild 
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þar sem gjarnan vakna áhyggjur tengdar framtíðinni, breyttum lífsstíl og fjölskyldumynstri í 

kjölfarið (McCorkle o.fl., 1993). Erfiðar aðstæður umönnunaraðila geta valdið því að 

viðkomandi upplifir aukna byrði, uppgjöf eða skort á stuðningi. Þetta getur leitt til þess að 

sorgarferlið, sem getur átt sér stað bæði á meðan á veikindunum stendur og eftir andlát, verður 

erfiðara (Boerner og Schulz, 2009). Mikilvægt er að fjölskyldumeðlimir séu meðvitaðir um að 

rækta eigið heilbrigði og heilsu, haldi félagstengslum sínum við og passi upp á næga hvíld og 

svefn (Leow og Chan, 2011). Umönnunaraðilar mikið veikra einstaklinga eru í aukinni hættu 

á því að finna fyrir einkennum kvíða og þunglyndis og stríða við langvinn veikindi (Office in 

women’s Health: Caregiver stress, 2012; Decker og Young 1991; Chentsova-Dutton o.fl., 

2000). Hins vegar hefur verið sýnt fram á að bjartsýni stuðlar að því að einstaklingar taka 

betur á því sem á þá er lagt (Auerbach o.fl., 2005). Umhverfið í kringum þann veika og 

fjölskyldu hans skiptir miklu máli hvað varðar vellíðan beggja aðila. Fjölskylduhjúkrun þarf 

að veita víðs vegar í heilbrigðisþjónustunni og er áhersla lögð á að hjúkrunarfræðingar bendi 

fjölskyldum á styrkleika sína og um leið komi í veg fyrir það að fjölskyldumeðlimir upplifi 

sig útundan. Reynsla af sjúkrahúsdvöl er erfið og situr oft lengi í fólki og er afskiptaleysi 

eitthvað sem fólk man vel eftir í slíkum aðstæðum. Fjölskyldur eiga að hafa greiðan aðgang 

að hjúkrunarfræðingum, fá þá fræðslu sem þær hafa þörf fyrir og finnast þær velkomnar á 

sjúkrahúsið. Með því að styðja við bakið á fjölskyldumeðlimum eru þeir betur í stakk búnir til 

þess að styðja við bakið á veikum ástvinum sínum. Þannig getur sjúkrahúsdvöl einnig styst og 

mögulegt að koma í veg fyrir endurinnlagnir (Christer Magnússon, 2009). 

Reynsla rannsakenda af starfi innan heilbrigðiskerfisins hefur sýnt þeim að allt of oft 

virðast aðstandendur gleymast þar sem athyglin beinist oft á tíðum að mestu leyti að ástandi 

hins veika einstaklings. Fræðsla til fjölskyldumeðlima um ástand viðkomandi og það sem því 

kann að fylgja er grundvallaratriði, enda er fjölskyldan í heild skjólstæðingur 

hjúkrunarfræðinga en ekki eingöngu hinn veiki. Ef hjúkrunarfræðingar mæta ekki þörfum 
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fjölskyldumeðlima gætu þeir upplifað aðstæður yfirþyrmandi og eru þá síður færir um að 

veita ástvinum sínum þann stuðning sem þeir þurfa (Miracle, 2006). Mikilvægt er að fagfólk 

líti á aðstandendur sem mikilvæga einstaklinga í lífi hins veika einstaklings og gleymi því 

ekki að oft hafa þeir mikla reynslu af ástandi viðkomandi sem getur komið 

heilbrigðisstarfsfólki til góða. Samvinna allra aðila skilar bestum árangri. Að mynda gott 

meðferðarsamband við fjölskyldumeðlimi er lykilatriði í starfi hjúkrunarfræðinga (Klara 

Þorsteinsdóttir, 2008). 

Rannsakendur fundu að mestu leyti erlendar greinar og rannsóknir þar sem oftast var 

stuðst við eigindlegar rannsóknaraðferðir. Svo virðist sem fáar íslenskar rannsóknir liggi fyrir 

um efnið og þess vegna telja höfundar þarft verkefni að upplifun aðstandenda á stuðningi eða 

stuðningsleysi við alvarleg veikindi verði ljós með það að markmiði að sem best hjúkrun 

verði veitt í þessum aðstæðum. Til að öðlast frekari þekkingu á tilteknu efni er nauðsynlegt að 

rannsaka það og er unnið að undirbúningi slíkrar rannsóknar í þessu verkefni. Mikilvægt 

næsta skref í rannsóknum um fjölskylduna er að víkka út rannsóknirnar um upplifun á 

veikindum einstaklingsins yfir á fjölskylduna í heild (Eggenberger og Nelms, 2007). 

        Töluverð þekking virðist vera til um mikilvægi stuðnings til aðstandenda mikið veikra 

einstaklinga en hagir þessa fólks hér á landi virðast ekki hafa verið rannsakaðir nægilega og 

þess vegna lítið vitað um aðstæður þess. Rannsakendur telja brýna þörf á því að opna 

umræðuna á þjónustu við aðstandendur og að það verði lagt á ráðin með að koma þessari 

þjónustu betur inn í heilbrigðisþjónustuna. Rannsakendur vonast til þess að með fyrirhugaðri 

rannsókn verði vitundarvakning á mikilvægi stuðnings við fjölskyldumeðlimi veikra 

einstaklinga og í framhaldi komi fjölskylduhjúkrun og almennur stuðningur við þennan hóp til 

með að verða betri. 
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Samantekt 

        Í þessum kafla var sýnt fram á að stuðningur við fjölskyldu veiks einstaklings er mjög 

mikilvægur fyrir bæði líkamlega og andlega hlið aðstandenda og sjúklingsins sjálfs. Ef ekki er 

hugað að aðstandendum getur það valdið alvarlegum afleiðingum. Rannsóknir hafa sýnt fram 

á mikilvægi þjónustu við aðstandendur og nauðsyn þess að einstaklingar sem sinna 

umönnunarhlutverkum hugsi um sjálfa sig og viti hvenær og hvert þeir eiga að leita sér 

aðstoðar. Einnig hafa rannsóknir sýnt að að aukið álag leggst á aðstandendur þar sem veikir 

einstaklingar eru meira heima og þess vegna verður nauðsyn þjónustu við aðstandendur 

gríðarlega mikilvæg. 

        Í klínísku námi höfunda hafa þeir upplifað að aðstandendur vilji oft gleymast í hjúkrun 

veikra einstaklinga. Rannsakendur telja því brýna þörf á því að kanna upplifun aðstandenda á 

stuðningi við veikindi náins fjölskyldumeðlims og bregðast við með bættri þjónustu. 
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5 kafli 

Lokaorð 

Samkvæmt þessari samantekt má draga þá ályktun að fjölskylduhjúkrun sé mikilvæg í 

heilbrigðisþjónustunni í dag. Það hefur komið skýrt fram að nauðsynlegt er að aðstandendum 

sé vel sinnt og þarfir þeirra séu hafðar í huga. 

Í þessu samhengi má einnig álykta að mikilvægt sé að hjúkrunarfræðingar fái fræðslu 

um hvernig bregðast eigi við aðstæðum þar sem fólk er að upplifa sorg sem afleiðingu 

langvinnandi veikinda til að geta skilið þarfir viðkomandi einstaklings og mætt þeim. 

Mikilvægasta þörf aðstandenda veiks einstaklings er að fá hreinskilnar upplýsingar og eiga 

góð samskipti við hjúkrunarfræðing sinn þar sem traust ríkir. Fjölskyldumeðlimir hafa margar 

aðrar þarfir en þær eru mjög misjafnar milli einstaklinga og því mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar læri að þekkja inn á fjölskylduaðstæður og þarfir þeirra sem þeir veita 

umönnun og stuðning. 

        Markmið verkefnisins er að vekja hjúkrunarfræðinga til umhugsunar um 

fjölskylduhjúkrun og mikilvægi hennar. Nauðsynlegt er að hjúkrunarfræðingar sem 

umgangast aðstandendur sinni þeim eins vel og hægt er til að gera þær erfiðu aðstæður sem 

aðstandendur eru oft á tíðum í bærilegri. Ef verkefnið opnar á umræðu sem í framhaldi bætir 

þjónustu við aðstandendur er markmiðinu náð. 
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Fylgiskjal 1 

Drög að viðtalsramma 

Þessi viðtalsrammi er einungis drög og því er notkun hans með öllu óheimil. 

Heiti rannsóknar: Fjölskylduhjúkrun: Stuðningur við aðstandendur mikið veikra 

einstaklinga 

Rannsóknaraðferð: Eigindleg 

Viðtalsrammi: Hálfstaðlaðar spurningar 

 

Viðtalsraminn miðast við að svara rannsóknarspurningunum:  

 Hefur það áhrif á aðstandendur að hafa mikið veikan einstakling á heimilinu? 

 Upplifa aðstandendur stuðning meðan á langvinnum veikindum ástvina stendur, og þá 

hvaðan? 

 Hvers konar bjargráðum beitir fólk í þessum aðstæðum? 

 Hvaða áhrif hafa langvinn veikindi á aðra fjölskyldumeðlimi? 

 Hverjar eru þarfir aðstandenda alvarlega veikra sjúklinga og hvernig geta 

hjúkrunarfræðingar best mætt þeim? 

 Hvers vegna er fjölskylduhjúkrun mikilvæg? 

 

 Kynning í upphafi viðtals:  

  Markmið rannsóknar er að kanna upplifun aðstandenda mikið veikra á stuðningi frá 

hjúkrunarfræðingum í sinn garð og skoða hvort þeir fái þá hjálp sem þeim ber og hver séu 

bjargráð þeirra. Markmið er að niðurstöður geti veitt heilbrigðisstarfsfólki betri innsýn í 

nauðsyn fjölskylduhjúkrunar. Við viljum taka það sérstaklega fram að þær spurningar sem við 
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höfum hér eru það sem kallast hálfstaðlaðar spurningar sem eru eins konar leiðarvísir fyrir 

okkur í viðtalinu og eru til þess gerðar að opna umræðu um þín viðhorf og reynslu.  

Yfir og undirspurningar í viðtölunum: 

 

1. Upplifir þú stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki? 

· Upplifir þú að einhver hugsar um hvernig þér líður? 

· Veistu hvert þú getur leitað eftir stuðningi eða hverju öðru sem upp kann að koma?   

 

2. Ert þú meðvitaður um að huga að eigin heilsu og finnst þér heilbrigðisstarfsfólk 

meðvitað um það? 

· Hugsar þú um eigin heilsu?  

· Hvernig? 

· Ert þú spurð/ur um líðan þína af heilbrigðistarfsfólki, og þá hvaða heilbrigðisstarfsfólki? 

 

3. Hefur þér verið bent hvert er hægt að leita stuðnings og hefur þú nýtt þér það? 

· Leitar þú aðstoðar ef þér finnst þú ekki hafa stjórn á aðstæðum? 

· Ertu meðvituð/aður um mikilvægi þess að fá hjálp? 

· Hvert leitar þú ef eitthvað er að? 

· Finnst þér heilbrigðisstarfsfólk aðgengilegt? 

· Hefur þú einhvern aðila sem er þér innan handar? 

· Ert þú í tengslum við aðra einstaklinga í sömu stöðu? 

· Stuðningshópar?  

· Einstaklingar sem hafa gengið í gegnum svipað ástand og þú?  

 

4. Hver eru þín bjargráð við erfiðleikum? 

· Hvaða bjargráð hefur þér verið bent á? 
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· Hefur heilbrigðisstarfsfólk frætt þig um bjargráð og mikilvægi þeirra? 

· Hefur heilbrigðisstarfsfólk útskýrt ítarlega notkun bjargráða? 

· Hver telur þú vera góð bjargráð? 

· Hvaða bjargráðum beitir þú? 

· Hvað gerir þú ef erfiðleikar standa yfir? 

· Hefur þú stjórn á erfiðleikum? 

 

5. Hvernig upplifir þú samskipti við heilbrigðisstarfsfólk? 

· Finnst þér heilbrigðisstarfsfólk almennt hugsa vel um hag þinn? 

· Finnst þér heilbrigðisstarfsfólk almennt til taks ef þarf á að halda? 

· Hefur þér fundist myndast tengsl milli þín og heilbrigðisstarfsfólks? 

· Hefur þú upplifað góð samskipti við hjúkrunarfræðinga? 

· Hefur þú fengið viðeigandi fræðslu í gengum veikindaferil fjölskyldumeðlims? 

· Hefur fræðslan verið regluleg? 

· Finnst þér þú hafa fengið fræðslu um allt sem viðkemur veikindunum?  

 

6. Hvernig finnst þér aðstaða fyrir aðstandendur mikið veikra innan þeirrar 

heilbrigðisstofnunar sem veikur fjölskyldumeðlimur hefur dvalið? 

· Hefur þér verið bent á samastað fyrir þig og fjölskyldu þína á meðan ástvinur liggur á 

heilbrigðisstofnun? 

· Var einhver aðstaða ætluð fjölskyldum veikra einstaklinga inni á viðkomandi stofnun? 

· Hvernig fannst þér sú aðstaða? 

· Hvað telur þú mikilvægt að sé til staðar fyrir aðstandendur? 

 

7. Hvað er langt síðan viðkomandi veiktist? 

· Hefur þú verið umönnunaraðili frá upphafi veikindanna? 
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· Ert þú eini umönnunaraðili viðkomandi eða deilir þú ábyrgðinni með fleirum? 

· Ef já, þá hverjum? 
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Fylgiskjal 2  

 

Drög að kynningarbréfi 

       Akureyri dagsetning xxxx, 2014 

Kynningarbréf og beiðni um þátttöku fyrir rannsóknina: Fjölskylduhjúkrun: 

Stuðningur við aðstandendur mikið veikra einstaklinga 

Ágæti viðtakandi 

 Við undirritaðar, nemar í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri, viljum með bréfi 

þessu óska eftir þátttöku þinni í rannsókn okkar á stuðningi við aðstandendur mikið veikra 

einstaklinga.Tilgangur rannsóknarinnar er að varpa ljósi á upplifun aðstandenda og stuðningi 

eða stuðningsleysi með það að leiðarljósi að bæta umönnun og þjónustu við fjölskyldur 

skjólstæðinga eins vel og kostur gefst. Gagna verður aflað með viðtölum þar sem stuðst 

verður við hálfstaðlaðar spurningar. Að fengnu samþykki þínu munum við taka við þig viðtal 

sem tekur um eina klukkustund. Viðtalið er tekið upp á segulband og skráð orðrétt upp en 

verður svo eytt þegar gagnagreiningu er lokið. Viðtölin eru ópersónugreinanleg og fær hvert 

viðtal ákveðið númer og því verður á engan hátt unnt að rekja svör til einstakra þátttakenda. 

Allar upplýsingar sem þú gefur í rannsókninni verða meðhöndlaðar samkvæmt ströngustu 

reglum um trúnað og nafnleynd og farið að íslenskum lögum varðandi persónuvernd, vinnslu 

og eyðingu gagna. Að taka þátt í viðtalinu gildir sem upplýst samþykki þitt fyrir þátttöku. Þér 

er frjálst að hætta þátttöku á hvað tímapunkti sem er í rannsókninni án afleiðinga fyrir þig.  

  

  Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar innan Háskólans á Akureyri auk þess sem 

ætlunin er að birta niðurstöður rannsóknarinnar í tímariti á sviði heilbrigðisvísinda.  

 Við yrðum þér mjög þakklátar fyrir þátttöku þína, þar sem hver þátttakandi skiptir 

máli í rannsókninni. Þér er velkomið að leita eftir frekari upplýsingum um rannsóknina með 

því að skrifa okkur póst á netafngið xxx eða hringja í síma xxx-xxxx.  

 

Með fyrirfram þökkum, 

Berglind Gærdbo Smáradóttir                                                   Bryndís Hulda Ríkharðsdóttir 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn getur þú snúið þér til 

Vísindasiðanefndar, Tryggvagötu 17,  101 Reykjavík. Sími: 551 7100,  tölvupóstfang: vsn@vsn.is 


