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Ágrip 

Langvinn veikindi og afleiðingar þeirra verða sífellt algengari og nútíma heilbrigðiskerfi stuðlar að því 

að fólk getur lifað áratugum saman með langvinna sjúkdóma og sumir þeirra með mörg og flókin 

vandamál. Einstaklingar með langvinna sjúkdóma þurfa á mismikilli meðferð og þjónustu að halda. 

Margir þeirra búa í heimahúsum og reiða sig á aðstoð og umönnun fjölskyldunnar sem er misvel í 

stakk búin að sinna þörfum þeirra.  

Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar var að skoða hverjar helstu þarfir aðstandenda 

langveikra einstaklinga væru. Einnig að varpa ljósi á hvert hlutverk hjúkrunarfræðinga er í umönnun 

fjölskyldunnar. Leitað var heimilda í rafrænum gagnagrunnum. Niðurstöðurnar voru þær að 

aðstandendur hafa mismunandi þarfir eftir því á hvaða stigi sjúkdómur sjúklingsins er, en helstu þarfir 

aðstandenda voru þær sem tengjast sjúklingnum og líðan hans, svo sem að fá heiðarleg og skýr svör 

um líðan og ástand sjúklingsins og að sjúklingur fái þá meðferð sem hann þarfnast. Jafnframt greindu 

aðstandendur sem eru í umönnunarhlutverki frá andlegum og trúarlegum þörfum sem styrkti þá í 

streituvaldandi aðstæðum. Ennfremur líkamlegum þörfum vegna álags, svo sem þörf á hvíld og svefni, 

ásamt tilfinningalegum þörfum sem tengdust slæmri eða hrakandi heilsu sjúklings. 

 Fram kom að aðstandendur fundu fyrir meira sjálfstrausti og öryggi í umönnunarhlutverki ef þeir 

fengu viðeigandi fræðslu og stuðning. Mikið álag getur verið á aðstandendum langveikra einstaklinga, 

bæði tilfinningalegt og líkamlegt. 

Með þeim breytingum sem orðið hafa á íslenskri heilbrigðisþjónustu er sú krafa gerð að 

aðstandendur taki meiri þátt í umönnun langveikra fjölskyldumeðlima. Til þess að þeir geti sinnt því 

hlutverki þarf heilbrigðisstarfsfólk að meta þarfir þeirra og veita þeim markvissan stuðning og fræðslu 

ásamt því að vera vakandi fyrir líðan þeirra og heilsu.  

 

Lykilorð: þarfir, fjölskyldan, aðstandandi, langvinnur sjúkdómur, fjölskylduhjúkrun 
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Abstract 

Chronic illness and its effects are increasingly becoming more prevalent as advances in the modern 

healthcare system and have made it possible for people to live decades with chronic diseases, many 

of whom suffer from multiple and complicated problems. Individuals with chronic diseases need 

various treatments and services. Many live at home and require assistance and care from family 

members who have variable capabilities in responding to the needs of the chronically ill individual.  

The objective of this literature review is to identify the needs of family caregivers of the chronically 

ill as well as shed light on the role of the nurse in providing care for the family. A systematic review of 

the literature was conducted using online databases. The results show that caregivers have various 

needs depending on the level of the patient’s disease. The primary needs of caregivers are those 

needs concerning the patient and his condition, such as receiving honest and clear information and 

knowing that the patient is receiving the treatment that he/she needs. Caregivers also mention mental 

and spiritual needs during difficult times, physical needs due to stress including rest and sleep, and 

emotional needs associated with the deteriorating health of the patient. It was also reported that 

caregivers find themselves to be safer and more confident in the caregiver role when they receive the 

appropriate education and support.  

Family members of chronically ill patients may experience large amounts of stress, both 

emotionally and physically. Because of the changes that have occured in the Icelandic healthcare 

system, there is a demand made to family members to become more involved in the care of the 

chronically ill patient. In order for family caregivers to take on this role, healthcare professionals must 

assess the family’s needs and provide them with support and guidance, in order to be aware of their 

well-being and health. 

 

Key words: needs, family, caregiver, chronic disease, family nursing. 
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1 Inngangur  

Á lífsleiðinni geta allir lent í þeim aðstæðum að þekkja einhvern sem verður alvarlega veikur eða glímir 

við langvinn veikindi. Það getur verið góður vinur, vinnufélagi, maki, systkini, barn eða foreldri. Það að 

vera aðstandandi langveiks einstaklings gerir oft miklar kröfur um að styðja og annast hinn sjúka en 

jafnframt að taka ábyrgð á okkur sjálfum og öðrum í kringum okkur. Hugarfar til viðkomandi og 

viðbrögð skipta líka miklu máli, því að það getur haft úrslitaáhrif á hvernig tekist er á við slíka áskorun. 

Við búum í samfélagi þar sem fólk hefur ákveðin réttindi og skyldur, heilbrigðir jafnt sem sjúkir, því er 

það grundvallar krafa þeirra sem veikjast að það sé komið fram við þá af fullri virðingu og litið á þá 

sem einstaklinga, óháð sjúkdómum eða aldri. Því að baki hvers sjúkdóms ber okkur að skynja persónu 

og líf hennar. 

Heilbrigðiskerfi eins og við búum við í dag er þannig byggt upp að mest áhersla er lögð á 

bráðaþjónustu og læknandi þjónustu en minni áhersla á heildræna þjónustu fyrir langveika 

einstaklinga. Heilbrigðisþjónustunni er skipt eftir mismunandi sérgreinum læknisfræðinnar, þar sem 

sérhver sérgrein sinnir þeim hluta sjúkdómsástands langveika einstaklingsins sem henni tilheyrir. Með 

þessum hætti er erfitt að veita heildræna þjónustu og sjá hlutina í samhengi. Einnig er sú þjónusta 

yfirleitt kostnaðarsamari fyrir einstaklinginn og allt samfélagið (Larsen, 2013).  

Langvinn veikindi og afleiðingar þeirra verða sífellt algengari og nútíma heilbrigðiskerfi gerir það að 

verkum að fólk getur lifað áratugum saman með langvinna sjúkdóma. Þessi hópur fólks þarf því 

ævilangan stuðning og meðferð bæði frá heilbrigðisstarfsfólki og aðstandendum. Með þessari þróun 

má búast við að dánartíðni vegna langvinnra sjúkdóma muni aukast mikið á næstu þremur áratugum 

(Karl Andersen og Vilmundur Guðnason, 2012). 

Áður fyrr voru langvinnir sjúkdómar eins og hjarta- og æðasjúkdómar, krabbamein, 

lungnasjúkdómar og sykursýki bundnir við hóp fullorðinna einstaklinga. En í dag er vaxandi hópur 

barna með langvinn veikindi eða mikla fötlun. Skýrist það af því að miklar framfarir hafa átt sér stað 

innan nýburafræðinnar, sem hefur leitt til þess að fleiri fyrirburar og léttburar fæðast í dag og ná að 

dafna og lifa þrátt fyrir fjölþætt og flókin heilsufarsvandamál. Samkvæmt skýrslu frá National Center for 

Health Statistic (CDC), hefur hlutfall barna sem fæðast sem léttburar (fædd undir 2500 grömmum), 

aukist til muna á síðastliðnum þremur áratugum. En einnig er aukning á fyrirburafæðingum. Um 12% 

af lifandi fæddum börnum nú á tímum fæðast sem fyrirburar (Martin, o.fl., 2003). Það hefur í för með 

sér aukna tíðni langvinnra veikinda hjá börnum í framtíðinni. Talið er að um 15 - 18% barna séu með 

langvinna sjúkdóma sem fylgja þeim áfram til fullorðinsára (Boyse, Boujaoude og Laundy, 2012).  

Í flestum tilfellum birtast langvinn veikindi sem stöðug líkamleg einkenni sem ekki er hægt að lækna 

og hafa oftast í för með sér mikla skerðingu og mikil áhrif á allt líf einstaklingsins. Markmið meðferðar 

hjá þessum hópi sjúklinga er yfirleitt að koma í veg fyrir meiri skaða eða veikindi með mismunandi 

meðferðar úrræðum, svo sem markvissri stuðningsmeðferð og fræðslu fyrir einstaklinginn og 

fjölskylduna.  
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Afleiðingar langvinnra sjúkdóma eru margar, ber þá helst að nefna líkamlegar, fjárhagslegar og 

félagslegar afleiðingar. Alvarleg langvinn veikindi geta valdið miklu álagi og breyttum lífsgæðum bæði 

hjá sjúklingnum sjálfum og fjölskyldu hans. Oft er um að ræða miklar líkamlegar- og félagslegar 

breytingar sem hafa mismikil áhrif á þau hlutverk sem fjölskyldan stendur frammi fyrir. Óvissa og álag 

til lengri tíma getur haft slæm áhrif á heilsuna og því þarf fjölskyldan oft á tíðum að fá mikla ráðgjöf og 

aðstoð til að hægt sé að veita viðeigandi úrræði sem henta hverjum og einum. Ósjaldan leiða 

afleiðingar langvinnra sjúkdóma til fátæktar og aukins skuldavanda heimilanna. Fjölskyldan öll verður 

því fyrir þessum áhrifum af langvinnum sjúkdómum og geta fest í vítahring mikilla skulda vegna 

heilbrigðiskostnaðar og meðferðar hins sjúka, ásamt mikilli skerðingu á tekjumöguleikum 

fjölskyldunnar (Pierce og Lutz, 2013).  

Að bera ábyrgð á umönnun langveiks fjölskyldumeðlims hefur í för með sér mikið álag á 

aðstandendur sem birtist í flestum þáttum lífsins. Fjölmargir aðstandendur eða umönnunaraðilar búa 

við verri heilsu, félagslíf þeirra er iðulega mjög takmarkað ásamt því að þeir upplifa aukna streitu og 

meiri kvíða og þunglyndi en aðrir samfélagshópar gera. Þetta hefur oft veruleg áhrif á lífsgæði þeirra 

en jafnframt hin ýmsu hlutverk innan fjölskyldunnar. Mörgum í hópi aðstandenda finnst þeir ekki í stakk 

búnir til að gegna þessu umönnunarhlutverki, vegna ónógrar þekkingar og óöryggis. Aðstandendur 

upplifa að þeir séu oft ekki undir þetta hlutverk búnir þar sem lítill tími gefst til fræðslu og aðlögunar 

eftir að veikindi verða (Given, Given og Sherwood, 2012).  

Einstaklingum getur gengið misvel að aðlagast breyttum aðstæðum og er því mikilvægt að þeim 

gefist kostur á að ræða um líðan sína við fagaðila.Truflun á lífi eins fjölskyldumeðlims hefur yfirleitt 

keðjuverkandi áhrif á alla innan fjölskyldunnar og má líkja því við að öll fjölskyldan sé með langvinnan 

sjúkdóm sem þarf að meðhöndla, veita meðferð og stuðning. Miklar umbreytingar geta orðið í lífi 

flestra við að greinast með langvinnan sjúkdóm. Allt fjölskyldulíf kallar þá á breytingar. Þrátt fyrir það 

þurfa sjúkdómar ekki að vera neikvætt fyrirbæri og ekki heldur skilyrði til frekari þroska fjölskyldunnar. 

Líta ber á alla reynslu sem mikilvæga og að reynsla stuðlar að frekari þroska fjölskyldunnar. 

Mikilvægast er að fjölskyldan sé opin fyrir breytingum, viðurkenni reynslu sína og vinni í sameiningu úr 

sínum málum á uppbyggjandi og þroskandi hátt (Helga Jónsdóttir, 1997). Þarfir aðstandenda 

langveikra einstaklinga eru ólíkar og miskrefjandi eftir því á hvaða stigi sjúkdómurinn er. Um getur 

verið að ræða upphaf veikinda við greiningu sjúkdóms eða lengra genginn sjúkdóm og þá jafnvel á 

lokastigi, yfir í líknandi meðferð. Í þessari ritgerð verður fjallað almennt um þarfir aðstandenda og 

fjölskyldu hins langveika, óháð því á hvaða stigi veikindin eru. 

Til þess að hjúkrunarfræðingar geti stutt við fjölskylduna og veitt henni heildræna hjúkrun er 

nauðsynlegt að þekkja þarfir hennar. Því eru fræðsla og leiðbeiningar til aðstandenda eitt af 

lykilhlutverkum hjúkrunarfræðinga, því að litlar og ónákvæmar upplýsingar ýta undir vandann og auka 

á streitu hjá aðstandendum (Given, Sherwood og Given, 2008).  

Markmið okkar með fræðilegu samantektinni er að kanna þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki 

og athuga hvernig hjúkrunarfræðingar geta uppfyllt þær á sem árangursríkastan hátt. Ástæðan fyrir 

vali okkar á þessu efni er að við höfum báðar alla tíð haft brennandi áhuga á málefnum sem snúa að 

fjölskyldunni ásamt hlutverki hjúkrunarfræðinga í fjölskylduhjúkrun. Eftir að við hófum nám við 

hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands og fórum að starfa innan heilbrigðisstofnana, bæði í klínisku námi 
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og vinnu með skóla, þá jókst áhugi okkar enn frekar. Við umönnun langveikra einstaklinga og 

fjölskyldna þeirra hefur okkur oft fundist ábótavant hve lítill tími gefst til að sinna þörfum þeirra, þá 

sérstaklega aðstandenda. Vegna aukins álags, skorts á hjúkrunarfræðingum og niðurskurðar í 

heilbrigðiskerfinu á undanförnum árum hefur skapast sú staða að forgangsröðun miðast oftast enn 

frekar við sjúkdóminn og þarfir sjúklingsins og eru aðstandendur þá sá hópur sem oft gleymist að 

sinna. Jafnframt fundum við báðar fyrir aukinni þörf á fræðslu og stuðningi við aðstandendur 

langveikra einstaklinga. Innan hjúkrunarfræðinámsins er mikil áhersla lögð á að hjúkrunarfræðingar 

sinni fjölskylduhjúkrun og þörfum fjölskyldna en þrátt fyrir það er staðan oft erfið og tækifæri gefast 

ekki til nægilegs stuðnings.  

Í þessari fræðilegu samantekt verður leitast við að svara eftirfarandi meginspurningum: 

1. Hverjar eru þarfir aðstandenda langveikra einstaklinga? 

2. Hvert er hlutverk hjúkrunarfræðinga í umönnun fjölskyldu langveikra einstaklinga? 

1.1 Lykilhugtök 

Langvinnur sjúkdómur. „Langvinnur sjúkdómur er óbreytanlegt, uppsafnað eða dulið 

sjúkdómsástand/skerðing á líkamsstarfsemi einstaklingsins.“ (Pierce og Lutz, 2013). Samkvæmt 

skilgreiningu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (WHO) á langvinnum sjúkdómum flokkast þeir sem 

ólæknandi langvarandi sjúkdómar sem eru ósmitnæmir milli einstaklinga. Einkenni þeirra er oft að þeir 

þróast hægt og vara til langs tíma. Fjórir flokkar sjúkdóma mynda stærstan hluta langvinnra sjúkdóma 

og þeir eru: hjarta- og æðasjúkdómar, þá helst hjartaáföll og heilablóðföll, krabbamein, langvinnir 

lungnasjúkdómar , þá helst lungnaþemba og astmi, og að lokum sykursýki (WHO, e.d.).  

 

Aðstandandi/óformlegur umönnunaraðili: Á vefsíðu samtaka aðstandenda í Bandaríkjum (Family 

Caregiver Alliance) kemur fram skilgreining á óformlegum umönnunaraðila. Þar er tekið fram að 

óformlegur umönnunaraðili sé einstaklingur (maki, ættingi, vinur eða nágranni) sem aðstoðar aðra við 

athafnir daglegs lífs ásamt því sem snýr að sjúkdómi einstaklings, svo sem lyfjagjafir og fleira án þess 

að greiðsla sé tekin fyrir (Family Caregiver Alliance, e.d.). Hugtakið óformlegur umönnunaraðili nær 

bæði yfir skyldmenni og aðra einstaklinga sem veita þeim langveika líkamlega og tilfinningalega 

umönnun og stuðning (Shirley og Summer, 2000). 

 

Fjölskylda: Hagstofa Íslands skilgreinir hugtakið fjölskyldu sem tvo eða fleiri einstakliga sem búa 

saman og tengjast fjölskylduböndum (makar eða sem foreldri og barn). Þar með getur fjölskylda verið 

par sem er barnlaust, par með barn/börn eða einstætt foreldri með barn/börn (Hagstofa Íslands, 2014). 

Samkvæmt skilgreiningu í verklagsreglum félags kanadískra hjúkrunarfræðinga (RNAO) er fjölskyldan 

skilgreind sem hver sá aðili sem einstaklingurinn sjálfur skilgreinir sem fjölskyldu sína. Fjölskyldan 

getur þá samanstaðið af foreldrum, börnum, systkinum, nágrönnum eða hverjum þeim sem við teljum 

tilheyra samfélagi okkar (RNAO, e.d.).   
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Þarfir: Samkvæmt íslensku alfræðiorðabókinni er þörf skilgreind sem skortur á einhverju sem lífvera 

væri betur sett með að hafa og vekur hvöt hjá henni til að bæta úr (Íslenska alfræðiorðabókin, 1990).  

 

Fjölskylduhjúkrun: Fjölskylduhjúkrun er hjúkrun sem leggur grunninn að því að bæta heilsu og líðan 

fjöskyldunnar eða þeim sem tilheyra fjölskyldunni (‘‘Family centered nursing care‘‘, 2014). 
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2 Aðferðir 

Leitað var í rafrænum gagnagrunnum á internetinu. Leitin stóð yfir frá maí 2014 og út apríl 2015. 

Helstu gagnagrunnar sem notast var við og þar sem gagna var aflað voru Pubmed, Proquest, Science 

Direct, Web of Science og Skemman. Jafnframt var notast við heimildaskrár þeirra vísindagreina sem 

fundust við skoðun á internetinu til frekari og ítarlegri skoðunar. Stuðst var við það kennsluefni og þær 

bækur sem notast var við í námi við Hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands. Niðurstöður fræðilegrar 

samantektar byggja á 17 lykilheimildum sem dregnar eru saman og gerð grein fyrir þeim í töflu sem er 

að finna í fylgigögnum. Við heimildaöflun var reynt að setja takmarkanir á aldur heimilda og að fara 

ekki lengra en tíu ár aftur í tímann, frá árunum 2005 – 2015. Helstu leitarorð sem notuð voru við leitina 

voru: Caregiver, Family Caregiving, Chronic Illness, Needs, Support, Caregiver Burden, Nursing 

Ethics, Nursing Support, Nursing Role.  

Í ljós kom að lítið var til um nýlegar rannsóknir og fræðilegar samantektir sem hægt var að styðjast 

við á þörfum aðstandenda og var þar af leiðandi ákveðið að skoða eldri heimildir. Ekki voru settar 

aðrar takmarkanir á heimildir við leitina, eingöngu var skoðað umönnunarhlutverk og þarfir 

aðstandenda, óháð aldri, kyni og sjúkdómsgreiningu. Flestar rannsóknir eru með eigindlegu 

rannsóknarsniði en einnig nokkrar með megindlegu rannsóknarsniði. Þær rannsóknir sem stuðst er við 

í samantektinni eru flestar byggðar á eigindlegu rannsóknarsniði í formi viðtala við aðstandendur 

langveikra einstaklinga og viðtölum við hjúkrunarfræðinga. Jafnframt er stuðst við nokkrar rannsóknir 

með megindlegu rannsóknarsniði í formi spurningalista. Þátttakendur í rannsóknum voru oftast 

ættingjar eða vinir þess langveika sem sáu um umönnun hans og jafnframt hjúkrunarfræðingar sem að 

umönnuninni komu. 
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3 Fjölskylduhjúkrun          

Fyrr á árum fór hjúkrun að mestu fram inni á heimilum sjúklinganna og í viðurvist fjölskyldunnar, sem 

einnig tók virkan þátt í allri umönnun. Því má segja að hjúkrun hafi alla tíð verið í höndum 

fjölskyldunnar þó svo að ekki hafi verið litið á hana á þann hátt. Eftir aldamótin í kreppunni miklu og í 

seinni heimsstyrjöldinni fluttist hjúkrun síðan frá heimilunum yfir á stofnanir. Á þessum tíma myndaðist 

mikil gjá milli sjúklinga og fjölskyldna þeirra. Fjölskyldurnar voru þá yfirleitt útilokaðar frá þátttöku og 

umönnun aðstandenda sinna og höfðu einungis takmarkaðan tíma til heimsókna. Fjölskyldan fékk ekki 

tækifæri til að taka þátt í fjölskylduviðburðum eins og andláti og fæðingu (Wright og Leahey, 2011).  

Þar sem heilbrigðisþjónustan nú er í auknum mæli að færast frá stofnunum yfir á heimili fólks leiðir 

það til þess að auknar kröfur eru gerðar til heilbrigðisstarfsmanna um að fræða og styðja við fjölskyldur 

með það að leiðarljósi að þær öðlast færni til að annast langveika einstaklinga. Einstaklingar með 

langvinn veikindi eða skerta færni þarfnast oft mikils stuðnings og umönnunar heima við til að gera 

þeim kleift að búa áfram heima við sem ákjósanlegastar og öruggastar aðstæður. Mikilvægt er að 

heimilið sé hannað á þann hátt að það veiti einstaklingnum sem mest svigrúm og stuðli að því að 

einstaklingurinn fái að lifa lífi sínu í samræmi við þarfir sínar og óskir (Kristín Björnsdóttir, 2008). Á 

síðustu misserum hefur meðferð og ábyrgðin færst mikið yfir á fjölskylduna vegna styttri legutíma á 

sjúkrahúsum, breytinga í þjónustu við aldraða, þar sem í 7. grein reglugerðar um vistunarmat nr. 

1000/2008 er farið fram á að öll úrræði hafi verið nýtt heima fyrir áður en til vistunar á stofnun kemur.  

Álag á fjölskyldur vegna langvinnra veikinda aðstandenda hefur aukist mikið á síðastliðnum árum. Í 

dag er það algengt að heimilið og aðstandendur beri oft mestan hita og þunga af mikilli og oft mjög 

krefjandi umönnun. Fjölskyldan hefur mikið að segja um það hvernig henni farnast í heilbrigði og í 

veikindum. Því fjölskyldan hefur áhrif á veikindaferlið og veikindin hafa áhrif á fjölskylduna. 

Í 23. grein í lögum um réttindi sjúklinga frá árinu 1997 er fjallað um rétt aðstandenda til að njóta 

andlegs, félagslegs og trúarlegs stuðnings heilbrigðisstarfsfólks. Einnig að sjúklingurinn eigi rétt á að 

njóta stuðnings fjölskyldu, vina og ættmenna meðan á dvöl innan sjúkrastofnunar varir. 

Að búa við langvinn veikindi fjölskyldumeðlims til langs tíma krefst samstarfs milli aðstandenda og 

heilbrigðisstarfsfólks ef vel á að vera. Þátttaka fjölskyldunnar í umönnun og skipulagi er mikilvæg, því 

að fjölskyldan stendur vörð um líkamlega heilsu einstaklinga innan hennar með því að veita 

fullnægjandi næringu og heilbrigðistengda þjónustu (Berman og Snyder, 2012). Þetta er einkum 

mikilvægt þegar fjölskyldan stendur frammi fyrir nýjum aðstæðum sem veikindi valda og hafa mismikil 

áhrif á einstaklingana innan hennar. 

Síðastliðin ár hefur fjölskylduhjúkrun verið að ryðja sér til rúms innan hjúkrunar og tekið miklum 

framförum. Vaxandi áhugi er á að stuðla að meiri samvinnu við fjölskyldur, þá sérstaklega fjölskyldur 

sem annast langveika einstaklinga. Fyrr á árum var mest áhersla lögð á þjónustu við einstaklinginn 

eða þann sem var veikur. En undanfarið hefur þróunin verið sú að fjölskyldan kemur meira að málum 

og þörfum hins veika bæði innan og utan heilbrigðisstofnana. Þetta kallar því á gott samstarf og 

samvinnu milli heilbrigðisstarfsfólks og aðstandenda (Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2001).  
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Árið 2007 fór fram innleiðing fjölskylduhjúkrunar á Landspítala og er hún byggð á hugmyndafræði 

Calgary fjölskyldumatslíkansins (Stefanía B. Arnardóttir og Brynja Örlygsdóttir, 2009). Calgary líkanið 

um fjölskyldumeðferð kemur upphaflega frá Calgary í Kanada á níunda áratugnum. Í Calgary 

fjölskyldumatslíkaninu sem innleitt var á Landspítalanum er rík áhersla lögð á að heilbrigðisstarfsmenn 

geri sér grein fyrir áhrifum og afleiðingum veikinda einstaklingsins á fjölskylduna. Mikilvægt er að tekið 

sé tillit til þeirra áhrifa og afleiðinga sem veikindi einstaklingsins hafa og bregðast við á viðeigandi hátt. 

Fjölskyldan getur haft umtalsverð áhrif á veikindi og framgang þeirra (Wright og Leahey, 2011). 

Upphaflega var fjölskyldumatslíkanið sett fram með það í huga að hjálpa fjölskyldum sem voru að 

kljást við langvinna sjúkdóma eða erfið veikindi innan fjölskyldunnar. Síðar kom í ljós að líkanið nýttist 

einnig vel fyrir fjölskyldur sem þurfa að takast á við ýmsar breytingar á lífsferli sínum, hvort heldur sem 

um fyrirsjáanlegar eða óvæntar breytingar er að ræða. Allar breytingar geta valdið röskun á þroskaferli 

fjölskyldunnar sem krefjast bæði jákvæðrar eða neikvæðrar aðlögunar (Stefanía B. Arnardóttir og 

Brynja Örlygsdóttir, 2009). Tilgangur með notkun Calgary fjölskyldumatslíkansins er að 

hjúkrunarfræðingum sé gefinn rammi eða umgjörð í starfi sínu til að meta fjölskyldur og nauðsynlega 

meðferð við meðhöndlun þeirra. Með því er stuðlað að einfaldari leið fyrir heilbrigðisstarfsfólk til að 

breyta hugsunarhætti frá því að vera hefðbundinn og einstaklingsmiðaður yfir í að vera 

fjölskyldumiðaður (Wright og Leahey, 2011).  

Til að skilja einstaklinginn og veita honum stuðning þarf heilbrigðisstarfsfólk að þekkja félagslegt 

umhverfi hans og þar með fjölskyldu hans. Hver fjölskylda hefur ákveðinn bakgrunn og sögu, sem 

hefur síðan áhrif er kemur að samskiptum innan fjölskyldunnar og tengingu milli einstaklinganna 

(Wright og Leahey, 2011).  

Calgary fjölskyldumatslíkanið samanstendur af þremur meginflokkum, formgerð, þroska og virkni. 

Hver meginflokkur hefur síðan ákveðna undirflokka sem hver og einn hjúkrunarfræðingur verður að 

leggja mat á með tilliti til mikilvægis og aðstæðna (Wright og Leahey, 2011). Formgerðin er notuð til að 

meta samskipti, tengsl og þarfir fjölskyldunnar fyrir þjónustu. Fjölskyldutré og tengslanet eru mikilvæg 

verkfæri til að draga fram heildarmynd af formgerð fjölskyldunnar. Þessi verkfæri eru enn nauðsynlegri 

nú en áður var þar sem þau gefa okkur mjög skýra mynd af uppbyggingu og tengslaneti fjölskyldunnar 

og verður þar af leiðandi sýnilegur hluti af sjúkraskrá einstaklingsins (Wright og Leahey, 2011). 

Birtingarform fjölskyldunnar hefur breyst mikið undanfarin ár. Rannsakendur hafa lagt meiri áherslu á 

að skoða mynstur og samband innan fjölskyldna og bera saman samskipti fyrir og eftir að veikindin 

áttu sér stað. Sú þróun sem orðið hefur á fjölskyldumynstri í þjóðfélaginu, þar sem mikil aukning er á 

stjúpfjölskyldum og öðrum ótengdum aðilum innan fjölskyldna gerir flækjustigið oft enn flóknara en 

áður var. Í dag eru það einstaklingar af báðum kynjum og á öllum aldri, af ólíku þjóðerni og úr öllum 

stéttum sem koma að eða sjá um umönnun langveikra aðstandenda sinna. Nú á tímum er 

samlokukynslóðin ríkjandi í hinum vestræna heimi. Samlokukynslóðin er skilgreind sem fjölskylda þar 

sem báðir foreldrar vinna launaða vinnu utan heimilis en jafnframt hafa þeim skyldum að gegna að sjá 

um umönnun aldraðra foreldra sinna en eru einnig með ung börn í umsjá sinni. Þetta hefur það í för 

með sér að nýtt form verður á umönnuninni, meira er um að börn og unglingar innan fjölskyldunnar 

veiti öðrum fjölskyldumeðlimum aðstoð (Pierce og Lutz, 2013).  
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Annar meginflokkur líkansins er þroskaferill fjölskyldunnar sem mótast af fyrirsjáanlegum og 

ófyrirsjáanlegum atburðum eins og sjúkdómum, áföllum eða veikindum. En einnig dæmigerðum 

lífsferilsbreytingum sem flestar fjölskyldur ganga í gegnum eins og að eignast barn, barnauppeldi eða 

andlát. Breytingar á þroskaferli fjölskyldunnar krefst oft endurskipulagningar og hlutverkabreytinga 

innan fjölskyldunnar. Þriðji og síðasti meginflokkur Calgary fjölskyldumatslíkansins fjallar um mat á 

virkni fjölskyldunnar. Hvernig einstaklingarnir hegða sér gagnvart hver öðrum og hvernig samskiptum 

er háttað með athöfnum annars vegar og tjáningu hins vegar (Wright og Leahey, 2011). 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að búa yfir góðri færni til að beita fjölþættum aðferðum til að aðstoða 

skjólstæðinga sína með það að markmiði að stuðla að vellíðan fjölskyldunnar. Aðferðum sem byggjast 

á innsæi, reynslu og þekkingu af hálfu hjúkrunarfræðinga (Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir, 2006). 

Í kanadísku leiðbeiningunum um Calgary fjölskyldumatslíkanið er einnig lagt til að svokallað 15 

mínútna samtal sé notað við tengslamyndun og mat á fjölskyldunni. Samtalið byggist á samræðum og 

spurningum sem hafa ákveðið meðferðargildi. Ef það á að vera hluti af starfi hjúkrunarfræðinga þurfa 

þeir að búa yfir góðri þekkingu á fjölskyldumats- og meðferðarlíkönum, en einnig á viðtalstækni og 

spurningum. Samtalið hefur ákveðinn tilgang og tímaramma og skiptir lengd samræðna ekki öllu máli 

heldur innihald þeirra. Markmiðið er ekki að leysa öll vandamál fjölskyldunnar heldur að gefa 

fjölskyldunni tækifæri á að tjá sig, tjá tilfinningar sínar og fá upplýsingar og fræðslu. Þýðingarmest á 

þessu stigi er að fjölskyldan skynji að hjúkrunarfræðingurinn sé tilbúinn að hlusta á það sem 

fjölskyldunni býr í brjósti (Wright og Leahey, 2011). Mikilvægt er að notast við meðferðarspurningar 

sem draga fram styrkleika og einkenni fjölskyldunnar eftir bestu getu. Við það öðlast fjölskyldan oft 

aukna trú og nýja sýn á eigin getu. Því öllum veikindum og álagi geta fylgt líkamleg, tilfinningaleg og 

andleg þjáning. Algengt hefur verið að hjúkrunarfræðingar beri því við að skortur á tíma til að sinna 

fjölskylduhjúkrun innan sjúkrahúsanna sé aðalástæða þess að algengt er að þetta sé ekki hluti af starfi 

þeirra. Tilkoma 15 mínútna meðferðarsamtalsins er því leið til að innleiða fjölskylduhjúkrun (Wright og 

Leahey, 1999). 
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4 Hverjar eru þarfir aðstandenda langveikra einstaklinga? 

Langvinn veikindi eins fjölskyldumeðlims hafa fjölþætt áhrif á líðan allra innan fjölskyldunnar hvort 

heldur sem um ræðir andlegar og trúarlegar þarfir, líkamlegar og tilfinningalegar þarfir en einnig á 

félags- og efnahagslegar þarfir. Veikindum innan fjölskyldna má líkja við kreppu, sem getur sett allt 

fjölskyldumynstrið úr jafnvægi. Truflun vegna veikinda eins fjölskyldumeðlims veldur því að daglegt líf 

og athafnir annarra raskast. Hlutverk og skyldur þess veika eru oft yfirfærðar á aðra innan 

fjölskyldunnareða sett til hliðar um stund og beðið eftir að betra jafnvægi náist. Fjölskyldan upplifir oft 

mikinn kvíða vegna veikindanna og þess sem í vændum er. Algengt er að kvíðinn komi í kjölfar mikillar 

ábyrgðar og vegna þeirra röskunar sem verður á daglegu lífi þeirra og virkni (Berman og Snyder, 

2012).  

Miklar væntingar eru oft gerðar til aðstandenda og fjölskyldunnar hvað varðar umönnun veikra 

einstaklinga. Í upphafi er oft lítil sem engin þekking til staðar hjá fjölskyldunni, og er stuðningur til 

þeirra takmarkaður. En þrátt fyrir það eru gerðar kröfur af hálfu samfélagsins, um að fjölskyldan sýni 

færni og vilja til að veita flókna og krefjandi umönnun. En þegar til lengri tíma er litið eru 

fjölskyldumeðlimir oft farnir að sýna mikla færni og öryggi í umönnuninni og allri meðferð þess 

langveika (Pierce og Lutz, 2013). 

Rannsóknir hafa verið gerðar á hvaða hópar samfélagsins eru í meiri áhættu en aðrir í 

umönnunarhlutverkinu. Í rannsókn Adelmann og félaga frá árinu 2014 kemur í ljós að konur eru í meiri 

áhættu en karlar. Einnig hefur menntunarstig viðkomandi áhrif þar sem þeir sem eru með minni 

menntun eru útsettari fyrir þeirri byrði sem hlutverkinu fylgir. Aðrir þættir eins og ef umönnunaraðili er 

búsettur inni á heimili þess er umönnunarinnar þarfnast eykst áhættan. Því fleiri klukkustundir sem 

aðstandandi sinnir umönnun á hverjum sólarhring valda aukinni áhættu á of miklu álagi. Fleiri 

áhættuþættir eins og mikil umönnunarþörf allan sólahringinn, þunglyndi, félagsleg einangrun, 

fjárhagsvandræði og það að enginn annar getur tekið þátt í umönnuninni og komið í stað 

aðstandandans hefur mikil áhrif á líðan hans og eykur áhættuþætti álags til muna (Adelman, 

Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014).  

Greenwald og félagar (2006) könnuðu þarfir umönnunaraðila og áhrifa umönnunar á heilsu og líðan 

þeirra. Þátttakendur í rannsókninni voru 528 óformlegir umönnunaraðilar eldri en 18 ára sem veitt 

höfðu umönnun síðastliðna 12 mánuði. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu fram á að áhrifanna gætti 

á mörgum sviðum, hvort sem um ræðir líkamlegar, andlegar, félagslegar, fjárhagslegar og 

tilfinningalegar þarfir. Helstu þættir sem höfðu áhrif á versnandi heilsufar og líðan þátttakenda voru: 

svefnleysi og magnleysi hjá 87% þeirra, aukin streita og kvíði hjá 70%, verkir og vanlíðan komu fram 

hjá 60%, aukið þunglyndi hjá 52%, aukinn höfuðverkur hjá 41% og þyngdaraukningu eða tap mátti 

greina hjá 38% þátttakenda. 

Í rannsókn Nönnu Friðriksdóttur og fl. frá árinu 2011 voru kannaðar þarfir, lífsgæði, einkenni kvíða 

og þunglyndisog sambands þessara þátta hjá aðstandendum krabbameinssjúklinga á lyflækningasviði 

LSH. Upplýsingasöfnun fór fram á 6 mánaða tímabili á 6 deildum Landspítalans. Þátttakendur voru 
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332 talsins. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að mikilvægustu þarfir að mati aðstandenda 

tengdust umönnun sjúklinganna og að allar upplýsingar sem aðstandendur fengju væru heiðarlegar, 

skýrar og á skiljanlegu máli. Það sem aðstandendur túlkuðu sem lítivægast á þessum tímapunkti var 

að einhver væri með áhyggjur af heilsufari þeirra eða að muna nöfn heilbrigðisstarfsmanna sem komu 

að umönnun og þjónustu við sjúklinginn. Aðstandendur segja að komið væri til móts við 59,69% 

mikilvægra þarfa . Fram kom í rannsókninni að konur höfðu marktækt fleiri þarfir en karlar, en færri 

þörfum þeirra var sinnt . Þeir sem voru yngri en 55 ára höfðu marktækt fleiri þarfir en þeir sem eldri 

voru, en fengu síður þörfum sínum fullnægt. Makar fengu marktækt fleiri þörfum mætt en aðrir 

aðstandendur. Aðstandendur sem voru í vinnu fengu síður þörfum sínum fullnægt en þeir sem ekki 

voru í vinnu (Friðriksdóttir o.fl., 2011). Flestar rannsóknir og fræðilegar samantektir fjalla um þarfir 

aðstandenda krabbameinssjúkra einstaklinga og þá einna helst á lokastigi veikindanna. Færri 

rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum aðstandenda sem eiga langveika einstaklinga með aðra 

sjúkdóma, svo sem hjarta-, lungna- eða nýrnasjúkdóma. Fitzsimons og félagar (2007) gerðu rannsókn 

á óuppfylltum þörfum aðstandenda langveikra einstaklinga. Fram kemur að margar sameiginlegar 

óuppfylltar þarfir má finna bæði hjá sjúklingnum og hjá aðstandendum þeirra, en langvinn veikindi geta 

svift einstaklinginn og fjölskyldu hans líkamlegri og sálrænni velferð. Rannsóknin sýndi fram á að 

helstu óuppfylltu þarfir aðstandenda voru minna sjálfstæði, félagsleg einangrun vegna takmarkana á 

ferðafrelsi, takmörkuð úrræði sem í boði voru nema frá vinum og vandamönnum en skortur væri á 

úrræðum á vegum samfélagsins (Fitzsimons o.fl., 2007). 

Aðstandendur bíða oft of lengi með að biðja um aðstoð frá fjölskyldunni eða samfélaginu vegna 

langvinnra veikinda einstaklings innan fjölskyldunnar. Veikindin og þörfin fyrir umönnun er oft orðin 

það mikil að ekkert annað er í boði en stofnanainnlögn. Þegar aðstandendur biðja um aðstoð eru þeir 

margir hverjir orðnir bugaðir af álagi og líkamlega ekki færir um að sinna þeim kröfum sem 

umönnunarhlutverkið gerir til þeirra (Lilly, Robinson, Holtzman og Bottorff, 2012). Jafnframt getur 

komið upp sú staða að veikindi verða snögglega, en eru aftur á móti varanleg til langs tíma. Hér geta 

aðstæðurnar oft verið það streituvaldandi að aðstandendur fá ekki tækifæri til aðlögunar. 

Aðstandendur þurfa tíma til að aðlaga líf sitt og þarfir að veikindunum. Það ferli getur oft verið 

margþætt og flókið fyrir fjölskylduna. Ef aðlögun tekst ekki, krefst það oft snemmkominnar  

stofnanainnlagnar einstaklingsins, þrátt fyrir að aðstandendur hafi fullan vilja til að gera allt sem í 

þeirra valdi stendur til að hafa einstaklinginn lengur heima (Pierce og Lutz, 2013). 

Hér á eftir verður fjallað um helstu þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki. 

4.1 Andlegar- og trúarlegar þarfir 

Í skilgreiningu Institute of Medicine frá árinu 1997 á andlegum þörfum einstaklinga kemur fram að 

andlegar þarfir séu þær þarfir og væntingar sem menn hafa til þess að geta fundið merkingu, tilgang 

og gildi í lífi sínu. Slíkar þarfir geta verið trúarlegar og tengst trúarbrögðum, en jafnvel fólk sem ekki er 

trúað eða tilheyrir ekki trúarlegum samfélögum hefur ákveðin viðhorf sem gefur lífi þeirra merkingu og 

tilgang (Field og Cassel, 1997). Murray og félagar (2004) könnuðu í eigindlegri rannsókn andlegar 

þarfir einstaklinga með lokastigs lungna- og hjartasjúkdóma, ásamt andlegum þörfum aðstandenda 

þeirra. Bæði sjúklingar og aðstandendur töldu andlegar þarfir vera mjög mikilvægar fyrir sig en greindu 
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frá því að þeim þörfum væri oft ekki mætt, þar sem fagaðilar forðast oft umræðu um andlegar þarfir 

sökum tímaskorts og vanþekkingar á því sviði. Andlegar þarfir lungnasjúklinga og aðstandenda þeirra 

einkenndust af örvæntingu vegna alvarlegra veikinda og kvíða fyrir andláti. En með því að hafa 

jákvæðari viðhorf í fyrirrúmi jókst von þeirra inn á milli. Hvað varðar hjartasjúklinga og aðstandendur 

þeirra einkenndust andlegar þarfir þeirra af þáttum sem tengjast einangrun, vonleysi og breyttri 

sjálfsmynd í tengslum við langvarandi veikindi . Hjá báðum sjúklingahópum og aðstandendum þeirra 

þýddu andlegar þarfir það að fá að viðhalda sjálfsvirðingu, hafa gagnlegt hlutverk í lífinu og fá að taka 

virkan þátt í samböndum og samskiptum við fjölskyldu og vini. Sjúklingar og aðstandendur þeirra töldu 

sig geta mætt andlegum þörfum sínum með því að viðhalda góðu sambandi við fjölskyldu og vini, gefa 

og þiggja ást, finna fyrir félagslegri tengingu og framkvæma ýmsar athafnir sem veittu þeim vellíðan. 

Þeir einstaklingar sem voru trúaðir töldu sig geta mætt sínum andlegum þörfum gegnum trúna og 

bænir (Murray, Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004). Andleg nálgun í umönnunarhlutverki getur 

styrkt aðstandendur í streituvaldandi aðstæðum umönnunar og einnig veitt þeim hvatningu til þess að 

sinna hlutverki sínu áfram. Andlega nálgunin getur verið bæði af trúarlegum og ekki trúarlegum toga 

og getur veitt aðstandendum merkingu og tilgang í ýmsum aðstæðum (Stuckey, 2001).  

Í rannsókn Haley og Harrigan (2004) á styrkleikum foreldra í umönnun langveikra barna lýstu 

foreldrar andlegum þörfum sínum sem mikilvægum stuðningsþætti. Andlegu þarfirnar skilgreindu þeir 

sem tengingu við guð eða annan æðri mátt, bænir, hugleiðslu, heilun, jafnframt að vera í kringum 

fjölskylduna og hafa félagslegan stuðning hennar. Það að andlegum þörfum þeirra væri mætt hjálpaði 

foreldrunum að takast á við hinar ýmsu tilfinningar sem fylgdu umönnunarhlutverkinu. Til að mæta 

þessum þörfum sóttu þeir guðsþjónustu, stunduðu hugleiðslu og fóru með bænir. Aðrir foreldrar 

notuðu aðrar leiðir til að sinna andlegum þörfum sínum og má sem dæmi nefna sjálfstyrkingar aðferðir, 

að tileinka sér jákvæð viðhorf og tilfinningar, samband við náttúruna, vini og ættingja, að hafa 

félagslegt stuðningsnet og lifa í nútíðinni (Haley og Harrigan, 2004). 

4.2 Líkamlegar og tilfinningalegar þarfir 

Skoða verður líkamlega heilsu og heilsufarsástand umönnunaraðilans með tilliti til þess hvort það hafi 

áhrif á getu viðkomandi til að sinna umönnunarhlutverkinu. Sjúkdóma eins og hjarta- og 

æðasjúkdóma, háþýsting, sykursýkistjórnun og fleira, og athuga í samráði við aðstandendur hvort þeir 

séu að sækja sér þá heilbrigðisþjónustu sem þeir þurfa sjálfra sín vegna (Given, Given og Sherwood, 

2012). Ýmsir þættir umönnunarhlutverksins geta haft áhrif á líkamlega heilsu aðstandenda og má sem 

dæmi nefna hegðunarvandamál þess sem veikur er, vitsmunalega skerðingu hans ásamt skerðingu á 

líkamlegri færni langveiks einstaklings (Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004). Sá tími sem aðstandandi 

ver í að sinna þeim sem langveikur er, en jafnframt streita og önnur andleg vanlíðan sem fylgir 

hlutverkinu getur haft neikvæð áhrif á líkamlega heilsu aðstandandans (Schulz og Sherwood, 2008).  

Í könnun sem Adelman og félagar hans gerðu árið 2014 kom fram að 32% ummönnunaraðila 

upplifðu mikið álag í umönnunarhlutverkinu, en 19% þeirra upplifðu miðlungs mikið álag sem fylgikvilla 

umönnunarinnar. Álagsþættir, svo sem mikil truflun á svefn- og hvíldarvenjum umönnunaraðilans, en 

jafnframt á þætti eins og sjálfsumönnun og þætti sem snúa að heilbrigðum lífstíl þeirra (Adelman, 

Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014). Samkvæmt Landlæknisembættinu hefur langvarandi streita 
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og álag lamandi áhrif á ónæmiskerfi einstaklings sem eykur líkur á sýkingum og fleiri sjúkdómum 

(Ingólfur Sveinsson og Anna Björg Aradóttir, 2012).  

Sit og félagar (2004) skoðuðu helstu þarfir tengda líkamlegri heilsu aðstandenda og áhrif 

umönnunarhlutverksins. Rannsóknin var gerð á aðstandendum sem sinntu einstaklingum sem fengið 

höfðu heilablóðfall, en umönnunarþarfir þeirra einstaklinga voru oft mjög krefjandi. Helstu þarfir voru 

aðstoð við athafnir daglegs lífs, aðstoð við hreyfingu, vernd fyrir byltum, lyfjagjafir og eftirfylgd, aðstoð 

við næringu, heimilishjálp, eftirfylgd með sjúkdómsástandi. Tólf vikum eftir útskrift sjúklings af 

sjúkrastofnun og í umsjón aðstandenda greindu þeir frá ýmsum heilsufarsvandamálum. Helstu 

heilsufarsvandamálin voru höfuðverkur, lystarleysi, stoðkerfisverkir, magnleysi, öndunarerfiðleikar og 

kviðverkir. Á þessum 12 vikum eftir útskrift upplifðu 83% aðstandenda mikla streitu og magnleysi 

vegna umönnunarhlutverksins (Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004). Sambærilegar niðurstöður má 

sjá úr rannsókn Greenwald og félaga (2006) þar sem fram kom að helstu líkamleg áhrif umönnunar á 

aðstandendur væru svefn- og magnleysi, verkir, höfuðverkur og þyngdaraukning/þyngdartap. Þessar 

líkamlegu heilsufarsafleiðingar aðstandandans höfðu þau áhrif að 53% þeirra fundu fyrir dvínandi getu 

til að sinna umönnunarhlutverkinu. Jafnframt kom fram að umönnunaraðilar sækja sér ekki þá 

heilbrigðisþjónustu sem þeir þarfnast vegna tímaleysis og orkuskorts, en einnig hefur fjárhagsleg 

staða fjölskyldunnar áhrif.  

Umönnun langveiks einstaklings með líkamlega/andlega fötlun, slæmar heimilisaðstæður, erfiður 

fjárhagur, vinnuálag og veikindi flokkast undir langvarandi streituvalda (Kristín Rósa Ármansdóttir, 

Þóra Jenný Gunnarsdóttir og Helga Jónsdóttir, 2014). Streituvaldandi þættir sem geta fylgt 

umönnunarhlutverki aðstandenda geta haft mikil áhrif á tilfinningalegar þarfir þeirra. Hversu mikil 

streita fylgir umönnuninni fer eftir umfangi umönnunarinnar, persónuleika aðstandandans, sambandi 

hans við þann sem veikur er, ásamt stuðningi sem aðstandandinn hefur í kringum sig (Pierce og Lutz, 

2013). Tilfinningaleg áhrif umönnunar voru skoðuð í rannsókn Greenwald og félaga (2006), og vógu 

tilfinningalegir þættir umönnunar misþungt hjá aðstandendum. Margir hverjir upplifðu vanlíðan yfir því 

að sjá nákominn einstakling við slæma heilsu og jafnframt þá ótryggu framtíð sem langvarandi veikindi 

geta haft í för með sér. Rannsóknin sýndi einnig fram á að aðstandendur væru oft yfirbugaðir af streitu 

og tilfinningalegri vanlíðan og jók það verulega á kvíða og þunglyndiseinkenni þeirra. 

4.3 Félags- og efnahagslegar þarfir 

Félagslegar þarfir og félagsleg heilsa eru hugtök sem oft eru notuð til að lýsa getu einstaklingsins til að 

hafa samskipti við aðra og dafna í félagslegu umhverfi annars vegar og hins vegar um heilsu almennt í 

samfélaginu. Félagsleg heilsa getur átt stóran þátt í að bæta bæði líkamlega og andlega heilsu 

einstaklingsins. Nú á tímum snýst heilsa ekki aðeins um að borða hollan mat og að hreyfa sig, heldur 

einnig um að sinna andlegum og félagslegum þörfum (Üstün og Jakob, 2005).  

Rannsóknir hafa sýnt fram á að einstaklingar sem hafa góðan félagslegan stuðning eru 

hamingjusamari, heilsuhraustari og lifa lengur en þeir einstaklingar sem búa við félagslega einangrun. 

Það að veita öðrum stuðning getur verið jafn gagnlegt fyrir heilsuna og að fá stuðning frá öðrum 

(Schulz og Sherwood, 2008). Brown og félagar (2003) könnuðu áhrif félagslegs stuðnings á dánartíðni 

aðstandenda. Könnuð voru áhrif þess að veita mökum, ættingjum, vinum og/eða nágrönnum 
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mikilvægan félagslegan stuðning. Að þiggja félagslegan stuðning hafði engin áhrif á dánartíðni 

einstaklingsins en að veita félagslegan stuðning til ættingja, vina og/eða maka sýndi aftur á móti allt að 

5 ára lengra líftíma (Brown, Nesse, Vinokur og Smith, 2003).  

Algengt er að aukið varnarleysi geti fylgt bágri félagslegri stöðu aðstandenda eða óformlegum 

umönnunaraðilavegna heilsufarsvanda einstaklings innan fjölskyldunnar (Berman og Snyder, 2012). Í 

fræðilegri samantekt Schulz og Sherwood (2008) er fjallað um helstu áhrifaþætti sem ógnað geta 

heilsu umönnunaraðila ásamt þeim úrræðum og bjargráðum sem fjölskyldan hefur. Borin eru saman 

aðgangur fjölskyldunnar að félagslegum stuðningsúrræðum og sú ógn og varnarleysi sem því getur 

fylgt. Niðurstöður sýndu að aukin streita og lítill formlegur eða óformlegur félagslegur stuðningur leiddi 

til verri félags- og líkamlegrar stöðu aðstandenda. Fræðimenn hafa með rannsóknum sínum fundið út 

sameiginlega þætti hvað varðar hegðun aðstandenda í umönnunarhlutverki. Aðstandendur eiga það 

sameiginlegt að vanrækja oft eigin heilsu og einnig er algengt að matarvenjur þeirra séu slæmar 

(Schulz og Sherwood, 2008). Niðurstöðum ber saman um að fjölskyldan er burðarás þess að 

félagslegur stuðningur beri árangur og þörfin fyrir félagslegan stuðning fjölskyldunnar er aldrei meiri en 

á tímum sem þessum (Angelo, Egan og Reid, 2013).  

Fleiri rannsóknir hafa verið gerðar á mikilvægi fjölskyldunnar er kemur að félagslegum stuðningi. 

Samkvæmt könnun sem gerð var á vegum Krabbameinsfélagsins árið 2009 kom í ljós að félagslegi 

þátturinn virðist vera ofarlega í huga krabbameinssjúklinga. Spurningalisti var lagður fyrir 39 

krabbameinssjúklinga sem voru í lyfjameðferð. Spurt var um þörf þeirra fyrir félagslegan stuðning og 

endurhæfingu að lokinni meðferð. Langflestir eða um þrír fjórðu töldu mikilvægt að ræða veikindi sín 

við vini og vandamenn. Helmingur sjúklinganna taldi einnig mikilvægt að fá stuðning frá félagsráðgjafa 

og þar á eftir koma síðan önnur félagsleg úrræði og stuðningur (Gunnjóna Guðmundsdóttir, 2009). 

Algengt er að þegar veikindi steðja að innan fjölskyldunnar komi fólk sér upp mismunandi 

stuðningskerfi eftir þörfum og hentugleika hverrar fjölskyldu fyrir sig. Algengast er að stuðningur sé frá 

ættingjum og vinum. Vaxandi þörf á stuðningsúrræðum hefur orðið til þess að hinir ýmsu 

stuðningshópar eru mjög virkir innan samfélagsins . En stuðningur getur einnig verið í formi formlegs 

stuðnings frá samfélaginu og heimaþjónustunni (Klara Þorsteinsdóttir, 2008). Félagsleg líðan okkar og 

heilsa snýst að mörgu leyti um það hvernig einstaklingar tengjast öðrum, færni einstaklinga í 

félagslegum aðstæðum og getu þeirra til að mynda tengsl við annað fólk. Jafningjastuðningur er eitt af 

því sem getur hjálpað mörgum einstaklingnum í erfiðum veikindum. Fram kemur í rannsókn 

Suwanteerangkul og félaga (2009) að jafningjastuðningur byggður á samskiptum langveikra 

einstaklinga og fjölskyldna þeirra sem fást við sambærilega reynslu vegna veikinda sinna, skilar oft 

góðum árangri í betri andlegri líðan og betri árangri meðferðar. Ýmiss stuðningssamtök eða 

hjálparsamtök eru starfandi og mjög virk í okkar samfélagi. Markmið þessara samtaka er að fræða og 

aðstoða sjúklinga og aðstandendur þeirra við að leysa úr þeim vanda og erfiðleikum sem sjúkdómnum 

fylgja (Hörður Bergmann, 2008). Önnur slík félög eru meðal annars Styrkur, samtök 

krabbameinssjúkra og aðstandenda þeirra, FAAS, félag aðstandenda Alzheimersjúklinga, FSMA, félag 

aðstandenda og einstaklinga sem haldnir eru SMA sjúkdómnum á Íslandi, svo eitthvað sé nefnt. 

Áhrif fjárhagslegs óöryggis eru mismikil og birtast okkur á mismunandi hátt, aðstandandinn ber í 

brjósti sama kvíða vegna famtíðarinnar og fjárhagserfiðleika og hinn veiki. Það fer eftir því hve 
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krefjandi og hve mikil umönunnin er, en einnig eftir fjárhagslegri stöðu fjölskyldunnar fyrir veikindin. 

Fyrir aldraðan einstakling með maka sem umönnunaraðila geta áhrifin verið lítilsháttar, en einnig haft 

töluverð áhrif. Það sem vegur þyngst er að hvers konar aðstoð er í boði frá öðrum innan 

fjölskyldunnar, einnig hvort einhver önnur formleg þjónusta er í boði í samfélaginu og hvernig hún er 

fjármögnuð. Algengt er að maki eða annar umönnunaraðili þurfi að minnka við sig vinnu vegna 

langvinnra veikinda einstaklings innan fjölskyldunnar, sérstaklega ef um veikburða, aldraðan 

einstakling er að ræða en einnig ef um er að ræða einstaklinga með miklar sérþarfir. Það hefur oftast í 

för með sér umtalsverðan tekjumissi með tilheyrandi áhrifum (Pierce og Lutz, 2013). Fjárhagsleg áhrif 

langvinnra veikinda samkvæmt rannsókn Lai (2012) leiddi í ljós að allt að 40% þátttakenda höfðu 

takmarkað fjármagn til ráðstöfunar vegna mikils kostnaðar sem langvinn veikindi hafa í för með sér. 

Um þriðjungur þátttakenda þurfti að skera niður hjá sér nauðsynlegar þarfir vegna mikils 

umönnunarkostnaðar. 

Í nútíma samélagi er mikil þörf fyrir jafnt aðgengi allra hópa samfélagsins að heilbrigðisþjónustu en 

ójöfnuður hefur færst í aukana. Rúnar Vilhjálmsson (2011) kannaði hvort einstaklingar hefðu jafnt 

aðgengi til að nýta sér heilbrigðisþjónustu hér á landi. Markmiðið með þessari rannsókn var að skoða 

frestun og ástæður frestunar á læknaþjónustu eftir ólíkum samfélagshópum. Niðurstöður leiddu í ljós 

að langveikir einstaklingar frestuðu frekar læknaþjónustu en aðrir samfélagshópar. En einnig frestaði 

yngra fólk, lágtekjufólk, fólk sem þurfti að fara langar vegalengdir til að sækja þjónustu. Líkur á frestun 

jukust einnig eftir því sem langvinnir sjúkdómar einstaklingsins voru fleiri. Vegna mikillar sérhæfingar 

og aðgreinngar stofnana þurftu? einstaklingar með marga sjúkdóma því oft að leita á marga staði eftir 

þjónustu. Þetta kallar á aukinn tíma og kostnað sem einnig eykur líkur á frestunum. Fram kemur í 

rannsókn hans að frestun var algengust hjá langveikum einstaklingum og öryrkjum, þeim sem glímdu 

við fjárhagserfiðleika (Rúnar Vilhjálmsson, 2011). 

4.4 Hlutverkabreyting 

Umönnun langveiks einstaklings inni á heimili felur í sér mikla ábyrgð og mikið álag á þann sem hana 

veitir. Fjölskyldan þarf gjarnan að tileinka sér ný hlutverk og nýja þekkingu. Algengt er að einstaklingar 

innan fjölskyldunnar þurfi að setja sitt persónulega líf í biðstöðu á einhverjum tímapunkti veikindanna.  

Hækkandi lífaldur langveikra einstaklinga og styttri legutími þeirra á heilbrigðisstofnunum nú til dags 

eru oft ástæða þess að krafist er, með beinum eða óbeinum hætti, meiri þátttöku fjölskyldunnar í 

umönnun langveikra einstaklinga heima við. Þessi krafa getur oft valdið því að miklar breytingar eigi 

sér stað á lífsmynstri aðstandenda þar sem þeir neyðast til þess að setja eigin þarfir til hliðar og taka á 

sig fórnir af ýmsum toga (Nguyen, 2009). Í Bandaríkjunum er talið að sjötíu og átta prósent langveikra 

einstaklinga sem eru eldri en átján ára, búi heima og þarfnaist umönnunar. Þeir fá nánast alla 

umönnunaraðstoð frá aðstandendum sínum eða öðrum óformlegum umönnunaraðilum (Family 

Caregiver Alliance, 2006). 

Upplifun aðstandenda á umönnunarhlutverkinu getur verið mjög einstaklingsbundin. Montgomery 

og Kosloski (2009) fjalla um í fræðilegri samantekt að aðstandendur geti haft mismunandi væntingar 

gagnvart umönnunnarhlutverkinu og þeim skyldum sem því fylgja. Höfundarnir greina frá að ákveðið 

ferli eigi sér stað þegar aðstandandinn tekur að sér umönnunarhlutverkið. Þar með á sér stað breyting 
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á sjálfsmynd hans og viðhorfum gagnvart sambandi hans og þess sem langveikur er. Höfundarnir 

nefna ákveðna hlutverkabreytingu sem á sér stað í þessu ferli. Ferlinu skipta þeir í eftirfarandi fimm 

þrep: 1) Í fyrsta þrepi ferilsins verða til staðar nýjar skyldur sem aðstandandinn annast/tekur á sig 

gagnvart langveika einstaklingnum og eru þetta skyldur sem ekkk voru fyrir hendi í sambandi þeirra 

áður, t.d. að fara í matvöruverslun og aðstoða við innkaup; 2) í öðru þrepi fara skyldur aðstandandans 

að aukast og fara út fyrir hefðbundnar venjur í sambandinu, en það er oftast á þessu þrepi sem 

aðstandandi áttar sig á því að hann sé orðinn umönnunaraðili; 3) í þriðja þrepi ferilsins fara skyldurnar 

út fyrir mörk sambandsins og geta reynst bæði aðstandandanum og þeim langveika óþægileg, en sem 

dæmi um slíkar skyldur má nefna aðstoð við líkamlega umhirðu; 4) á fjórða stigi ferilsins aukast 

skyldur aðstandandans og umfang þeirra enn frekar í umönnunarhlutverkinu og verða stærsti hluti 

sambandsins. Þar af leiðandi hefur aðstandandinn lítinn tíma til að sinna persónulegum þörfum sínum; 

5) á fimmta og síðasta stigi ferilsins er sá langveiki fluttur á stofnun sem þýðir að formlegir aðilar taka 

við flestum umönnunarskyldum aðstandandans. Aðstandandinn hættir ekki í hlutverkinu að öllu leyti 

en sjálfsmynd hans og hlutverk fer að færast aftur í áttina að því sem áður var. Þetta ferli gefur ágætis 

mynd af upplifun aðstandanda í hlutverkinu en aftur á móti er ekki hægt að alhæfa að ferlið sé eins í 

öllum tilfellum þar sem þrepin í ferlinu geta átt sér stað í annarri röð en tilgreindri, en einnig geta 

aðstandendur farið milli þrepa í sumum tilvikum (Montgomery og Kosloski, 2009).  

Misjafnt getur verið hvernig aðstandendur sjá hlutverk sitt í umönnun langveikra einstaklinga en í 

eigindlegri rannsókn eftir Ugalde, Krishnasamy og Schofield (2012) kom fram að flestir aðstandendur 

töldu sig frekar vera að veita langveikum almennan stuðning út frá þörfum þeirra heldur en að vera í 

ákveðnu hlutverki gagnvart þeim. 

4.5 Jákvæð og neikvæð áhrif langvinnra veikinda 

Um langt skeið hafa rannsóknir á neikvæðum áhrifaþáttum á líðan og þarfir fjölskyldunnar náð að 

skyggja á þá jákvæðu þætti sem umönnun getur haft í för með sér fyrir fjöskylduna. Oft reynist fólki 

erfitt að skilja ástæðuna fyrir því hvers vegna og hvernig umönnunaraðilar geta veitt þessa þjónustu, 

jafnvel við mjög erfiðar og flóknar aðstæður (Pierce og Lutz, 2013). Oft spyr fólk sig hvaða tilgangi 

þjónar það fyrir aðstandendur að leggja alla þessa fórn á sig.  

Þrátt fyrir að umönnun þess langveika reynist aðstandendum oft krefjandi og erfið hafa þeir lýst því 

að umönnunarhlutverkið veiti þeim einnig ákveðna ánægju og lífsgleði. Í sumum tilfellum upplifa 

aðstandendur að umönnunarhlutverkið gefi þeim ákveðinn tilgang í lífinu, þeim líður betur með sjálfa 

sig og umönnunarhlutverkið gefur þeim kost á að bæta samskipti og tengsl við aðra ásamt því að læra 

nýja hluti og öðlast nýja færni (Schulz og Sherwood, 2008).  

Í þeim tilgangi að varpa ljósi á hve flókið og umfangsmikið umönnunarhlutverk aðstandenda getur 

verið gerðu Stenberg, Ruland og Miaskowski fræðilega samantekt árið 2009 á jákvæðum og 

neikvæðum áhrifum umönnunar og umhyggju á aðstandendur krabbameinsveikra einstaklinga. 

Samantekt þeirra byggði á niðurstöðum 164 rannsókna. Í ljós kom að ábyrgðin og kröfurnar til 

aðstandenda reyndust oft vera miklar. Tilgangurinn með samantektinni var að auka skilning og hvetja 

heilbrigðisstarfsfólk og aðstandendur til að sjá mikilvægi þess að auka þarf stuðning við þennan hóp. Í 

þessari samantekt er umönnunaraðili skilgreindur sem hver sá sem hinn sjúki telur hann vera. Þar af 
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leiðandi getur það tengt einstaklingana saman á ólíkan hátt, frá því að vera blóðskyldur, vinur, 

nágranni eða einhver annar án skyldleika. Umönnunaraðilar upplifðu mörg vandamál og hindranir sem 

tengjast umönnuninni og voru verkefnin sem þeir þurftu að inna af hendi mörg og fjölþætt, bæði 

líkamleg, félagsleg og tilfinningaleg vandamál. Jákvæðustu en mest krefjandi áhrifin á 

umönnunaraðilann voru þau að fjölskyldan styrkti tengsl sín til muna á þessum tímapunkti. Fjölskyldan 

lýsti þessu timabili sem uppbyggilegu og að hún hafi lært að takast á við nýja hluti en einnig öðlast 

nýja sýn á tilgang lífsins og forgangsröðun. Margar af samantektunum sýndu fram á að 

umönnunaraðilar upplifðu umönnunarhlutverkið sem aukið traust til sín. En á sama tíma voru aðrir 

sem lýstu þessu ferli sem tilfinningalegum rússibana. Þrátt fyrir að reyna að skapa sér jákvæð viðhorf 

líktu umönnunaraðilar þessari vegferð við það að þeir hafi lagt af stað í könnunarleiðangur á smábáti í 

miklu óveðri án þess að hafa neina reynslu. Neikvæðu áhrifin flokkuðust flest undir félags- og 

tilfinningalega vanlíðan eins og kvíða, þunglyndi, síþreytu og svefnvandamál. Einnig kemur fram að 

einkenni kvíða og þunglyndis eru algengari hjá umönnunaraðilum og oft meiri einkenni en hjá 

sjúklingnum sjálfum (Stenberg, Ruland og Miaskowski, 2009). 

Í fræðilegri samantekt Schulz og Sherwood frá árinu 2008 kom í ljós að um það bil þriðjungur 

umönnunaraðila upplifði engin neikvæð áhrif líkamlegrar umönnunar. Þetta átti sérstaklega við á fyrri 

stigum sjúkdómsins, en þá er sjaldgæft að aðstandendur upplifi neikvæð líkamleg áhrif þar sem 

sjúklingurinn þarfnast þá minni hjálpar við líkamlega umönnun. Jafnvel þegar umönnunarkröfur verða 

mjög miklar og geta leitt til mikils álags og þunglyndis hjá aðstandendum finna þeir þrátt fyrir það að 

umönnunarhlutverkið getur líka verið jákvætt og gefandi. Það eykur sjálfstraust aðstandenda að finna 

að þörf er fyrir þá, jafnframt gefur það lífi þeirra tilgang, og hvetur þá til að takast á við nýjar athafnir og 

styrkir samband þeirra við aðra innan fjölskyldunnar (Schulz og Sherwood, 2008).  

Ýmsar rannsóknir hafa einnig verið gerðar á því hvaða hindrunum við getum staðið frammi fyrir er 

kemur að þörfum langveikra einstaklinga. Árið 2009 rannsökuðu Cahill og félagar hvernig langveikur 

sjúklingur túlkaði hlutverk aðstandenda í umönnun sinni. Rannsakendur tóku 50 hálfstöðluð viðtöl við 

sjúklinga, ýmist í viðurvist maka eða fullorðins barns. Hindranir voru skilgreindar sem truflun á daglegu 

skipulagi fjölskyldunnar, félagslegum samskiptum og truflunum á annarri virkni fjölskyldunnar. 

Rannsóknarniðurstöður byggðu á huglægu mati hvers og eins þátttakanda fremur en að nálgast þarfir 

hvers og eins. Samkvæmt niðurstöðum þessarar rannsóknar má skipta meginhindrunum sjúklinganna 

í þrjá flokka: í fyrsta lagi nefndu flestir í rannsókninni að þeir forðast að trufla annasamt líf 

aðstandenda, vegna þess að þeir eiga sína eigin fjölskyldu og þá ábyrgð sem því fylgir, ásamt því að 

hafa öðrum skyldum að gegna eins og vinnu. Í öðru lagi voru langveikir einstaklingar oft með 

sektarkennd og vanlíðan vegna heilsufarsvandamála sinna, og í þriðja lagi vildu langveikir 

einstaklingar síður valda aðstandendum meiri kvíða og áhyggjum. En oft á tíðum töldu einstaklingarnir 

að aðstandendur þeirra gengju of langt í að veita þeim umönnun og skynjuðu sem óhóflega vernd af 

hálfu þeirra. Jafnframt voru fullorðin börn langveikra einstaklinga með meiri væntingar um þá aðstoð 

sem þyrfti að vera i forgangi fyrir einstaklinginn heldur en einstaklingurinn sjálfur (Cahill, Lewis, Barg 

og Bogner, 2009).  

Neikvæð áhrif langvinnra veikinda á aðstandendur geta verið margþætt bæði andleg, líkamleg, 

félagsleg og fjárhagsleg. Margir umönnunaraðilar búa við verri heilsu, lakara félagslíf og fjölskyldulíf 



24 

þeirra skerðist oft . Einstaklingar eru misvel í stakk búnir til að takast á við fylgikvilla mikils álags sem 

fylgt getur umönnunarhlutverkinu. Truflun á lífi eins aðila innan fjölskyldunnar getur haft mikil áhrif á 

alla þá sem honum tengjast og oft er eins og öll fjölskyldan sé greind með langvinnan sjúkdóm. Segja 

má að sumir hópar samfélagsins séu að vissu leyti varnarlausir fyrir þeim áhrifum sem mikið álag getur 

haft í för með sér á lífsgæði þeirra og heilsu til lengri tíma (Kristín Björnsdóttir, 2008). 
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5 Hlutverk hjúkrunarfræðinga í umönnun fjölskyldu langveikra 
einstaklinga  

Hlutverk hjúkrunarfræðinga í umönnun fjölskyldu langveikra einstaklinga er margþætt. Í stefnu Félags 

íslenskra hjúkrunarfræðinga í hjúkrunar- og heilbrigðismálum 2011-2020 kemur fram að viðamestu 

þættir starfsins eru markviss skipulagning og framkvæmd hjúkrunarmeðferða, ásamt mati á árangri 

þeirra. Heildarsýn hjúkrunarfræðinga á þarfir einstaklingsins og fjölskyldu hans leiðir til samhæfðrar 

þjónustu og eflir getu einstaklings til að takast á við flókin heilsufarsvandamál (Félag íslenskra 

hjúkrunarfræðinga, 2011). Góð upplýsingasöfnun, nærgætni í samskiptum og vel ígrunduð samtöl við 

sjúklinginn og fjölskyldu hans eru grunnurinn að því að hjúkrunarfræðingar geti stuðlað að bættri líðan 

fjölskyldunnar. Mat á líðan, uppbyggingu, aðstæðum fjölskyldunnar og þörfum fjölskyldunnar ásamt 

viðhorfum hennar og lífsgildum. Allt þetta er mikilvægt að hafa í huga til að hægt sé að aðstoða 

fjölskylduna við að takast á við þær breytingar sem langvinn veikindi hafa oftast í för með sér (Wright 

og Leahey, 2011). Upplýsingasöfnun og skráning á ástandi og líðan sjúklinga ásamt þeim meðferðum 

sem veittar eru, falla undir starfssvið hjúkrunarfræðinga. Takmarkaðar upplýsingar og ónákvæm 

skráning geta dregið úr öryggi sjúklinga og gæðum þeirrar þjónustu sem veitt er. Í lýsandi rannsókn 

eftir Ástu Thoroddsen (2011) benda niðurstöður til að hjúkrunarfræðingar þurfi að vera nákvæmari í 

greiningu hjúkrunarvandamála og beita stöðluðu fagmáli í klínískri vinnu því að afleiðingar óvandaðra 

vinnubragða geta stefnt öryggi sjúklinga í hættu. 

Markmið og hlutverk hjúkrunarfræðinga í fjölskylduhjúkrun er að efla samstarf bæði við sjúklinga og 

fjölskyldur þeirra og bæta gæði hjúkrunar. Hugmyndafræðin að baki fjölskylduhjúkrun er að veikindi 

séu verkefni fjölskyldunnar og hafi áhrif á alla einstaklinga innan hennar. Litið er þannig á að öll 

fjölskyldan sé þar af leiðandi skjólstæðingur innan heilbrigðiskerfisins (Landspítali, 2008).  

Samkvæmt siðareglum Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga bera hjúkrunarfræðingar faglega, 

siðferðilega og lagalega ábyrgð á störfum sínum. Hjúkrunarfræðingum ber að haga störfum sínum svo 

að hann sé stétt sinni til sóma (Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, e.d.).  

Til þess að geta sinnt fjölskyldunni á árangursríkan hátt er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar geri 

heildrænt mat á fjölskyldunni. Matið er nauðsynlegt til að skoða virkni og samskipti innan 

fjölskyldunnar. Greina þarf styrkleika og veikleika fjölskyldunnar, en einnig hvers og eins einstaklings . 

Taka verður tillit til og skoða lífsstíl, heilsulæsi, bjargráð, ef einhver eru, og á hvaða þroskastigi 

fjölskyldan er. Þetta mat á fjölskyldunni gefur hjúkrunarfræðingum yfirsýn yfir starf og virkni 

fjölskyldunnar. Jafnframt hjálpar það hjúkrunarfræðingum til að fá heildarsýn yfir það hvar þarf að 

grípa inn í og aðstoða fjölskylduna og gefur honum jafnframt vísbendingu um atriði sem þarfnast 

frekari skoðunar og mats (Berman og Snyder, 2012).  

Samskipti hjúkrunarfræðinga við sjúklinginn og fjölskyldu hans þurfa að vera opin og heiðarleg, 

hjukrunarfræðingar eiga að varast að lofa meiru en þeir geta staðið við gagnvart skjólstæðningnum og 

aðstandendum hans. Hjúkrunarfræðingur þarf að skoða viðhorf sín og taka tillit til viðhorfa 
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fjölskyldunnar og væntinga hennar. Til þess að mæta þörfum þeirra þurfa hjúkrunarfræðingar að geta 

leiðbeint aðstandendum og vísað þeim á önnur úrræði ef þess þarf (Tracy, 2010).  

Samskipti milli sjúklinga og hjúkrunarfræðings bera oft betri árangur en samskipti sjúklinga við 

lækna samkvæmt fræðilegri samantekt Bodenheimer, MacGregor og Stothart frá árinu 2005. Fram 

kemur í samantekt þeirra að sjúklingar ná frekar að aðlagast veikindum sínum og nýjum lífsstíl og 

jafnframt sýna þeir betri meðferðarheldni ef þeir eiga góð samskipti við hjúkrunarfræðing heldur en 

lækni.  

Í lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 er kveðið á um, að áður en einstaklingur útskrifast af 

heilbrigðisstofnun skulu aðstæður hans kannaðar og honum tryggð þjónusta eða önnur úrræði eftir því 

sem unnt er. Einstaklingar eiga rétt á að leiðbeiningum um þýðingarmikil atriði er varða eftirmeðferð, 

svo sem lyfjagjöf, hreyfingu og mataræði. Ef einstaklingurinn óskar eftir að fá þetta staðfest skriflega 

skal heilbrigðisstarfsfólk verða við óskum hans. Það er hlutverk hjúkrunarfræðinga innan 

heilbrigðisþjónustunnar að meta einstaklinginn og fjölskylduna með tilliti til fræðslu og stuðnings fyrir 

útskrift af heilbrigðisstofnun og að fylgja útskriftinni eftir. Einnig að allir innan fjölskyldunar skilji og geri 

sér grein fyrir heilsufarsástandinu og því sem þarf að gera fyrir sjúklinginn til að ná árangri í umönnun 

hans. Hjúkrunarfræðingar verða að meta getu fjölskyldunnar og hversu reiðubúin hún er til að takast á 

við umönnunina og umsjón með einstaklingnum (Berman og Snyder, 2012). 

5.1 Mat á þörfum aðstandenda 

Hjúkrunarfræðingar sem sinna umönnun langveikra einstaklinga eru í lykilhlutverki til þess að meta 

þarfir aðstandenda, þar sem hjúkrunarfræðingar vinna mjög náið með fjölskyldunni. Aðstandendur átta 

sig oft ekki á eigin tilfinningum og líðan sem fylgir umönnunarhlutverkinu, þar af leiðandi geta 

hjúkrunarfræðingar lagt mat á líðan aðstandenda, frætt þá og bent á viðeigandi stuðningsúrræði í 

hverju tilfelli fyrir sig (Nguyen, 2009).  

Þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki geta verið mismunandi eftir aldri einstaklings og tegund 

veikinda og verða hjúkrunarfræðingar að vera meðvitaðir um það. Rannsakaðar voru mikilvægustu 

þarfir foreldra á barnadeildum Barnaspítala Hringsins árið 2006 og hvernig komið var til móts við þær.  

Niðurstöður leiddu í ljós að flestum þörfum foreldra var fullnægt en þeim sem var ábótavant voru 

meðal annars að fá skriflegar upplýsingar um barnið, að fá tækifæri til að hitta foreldra annarra barna 

með sambærilega reynslu, þarfir tengdar aðstöðu foreldra á deildinni meðan á dvöl stóð, að foreldrar 

fái tækifæri til að ræða um tilfinningar sínar og líðan í einrúmi við hjúkrunarfræðing eða lækni. 

Jafnframt að það sé tengiliður innan deildarinnar við foreldra og að lokum fannst foreldrum vanta að 

eftirfylgni væri nægjanleg með barninu eftir útskrift og í tengslum við heimferð þess (Helga Bragadóttir, 

Guðrún Kristjánsdóttir og Herdís Gunnarsdóttir, 2006).  

Í rannsókn Nönnu Friðriksdóttur og félaga (2006) voru skoðaðar helstu þarfir aðstandenda sjúklinga 

í líknarmeðferð og að hve miklu leyti þörfum þeirra væri mætt. Aðstandendur tjáðu að mikilvægustu 

þarfir þeirra væru tengdar sjúklingnum, líðan hans, fræðslu og upplýsingaþörfum. Það að 

hjúkrunarfræðingar láti sér annt um sjúklinginn og að vera fullviss um að sjúklingurinn fái bestu 

mögulegu umönnun meðan á dvöl stendur , voru mikilvægustu þarfir aðstandenda samkvæmt þessari 
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rannsókn. Síst mikilvægt að mati aðstandenda var að finna að einhverjum væri annt um eigin líðan 

þeirra (Friðriksdóttir, Sigurðardóttir og Gunnarsdóttir, 2006).  

Í áðurnefndri fræðilegri samantekt eftir Sit og félaga frá árinu 2004 er fjallað um áhrif félagslegs 

stuðnings á heilsufar aðstandenda. Þessi samantekt staðfestir enn frekar að störf og sú þekking sem 

hjúkrunarfræðingar hafa nær oft langt út fyrir starfið innan sjúkrahúsanna. Hjúkrunarfræðingar gegna 

lykilhlutverki í samskiptum við einstaklinginn og fjölskyldu hans þar sem þeir vinna störf sín í mikilli 

nálægð og nærveru þeirra. Þetta gerir það að verkum að hjúkrunarfræðingar komast nær 

einstaklingnum og þörfum hans. Með því öðlast þeir betri skilning á raunverulegum þörfum 

fjölskyldunnar. Því ættu hjúkrunarfræðingar að nýta aðgengi sitt til að meta þarfirnar og veita eða 

útvega viðeigandi stuðningsúrræði fyrir sjúklinga og fjölskyldur þeirra. Því án viðeigandi stuðnings eru 

umönnunaraðilar oft að hætta eigin heilsu sinni og verða þar af leiðandi sjúklingar sjálfir (Sit, Wong, 

Clinton, Li og Fong, 2004). 

Til þess að meta þarfir og byrði aðstandenda í umönnunarhlutverki geta hjúkrunarfræðingar meðal 

annars notast við Montgomery-Borgatta kvarðann. Kvarðinn er þróaður í þeim tilgangi að gefa 

hjúkrunarfræðingum ákveðna hugmynd og tækifæri til þess að sjá viðvörunarmerki um líðan 

aðstandandans í umönnunarhlutverki ásamt því að meta hvaða úrræði hann gæti þarfnast. Einnig 

getur hann gefið hjúkrunarfræðingum hugmyndir til þess að opna umræður um þarfir og byrði 

aðstandenda í hlutverkinu (Nguyen, 2009). Mæld eru 14 atriði í líðan aðstandenda sem geta fylgt 

umönnunarhlutverkinu, en þessum 14 atriðum er skipt í 3 undirflokka. Fyrsti undirflokkur mælir þætti 

sem valda greinilegri röskun á lífi aðstandandans. Innan þess flokks er sá tími sem aðstandandinn 

hefur fyrir sjálfan sig, persónulegt frelsi, tími til afþreyingar, frí og ferðalög, tími til eigin atvinnu og 

daglegra athafna, tími fyrir vini og ættingja. Annar undirflokkur metur þætti í líðan aðstandenda sem 

sýna að hvaða marki aðstandandi skynjar ábyrgð sína í umönnunarhlutverki sem of krefjandi. Innan 

þess flokks eru þættir þar sem metið er hvort aðstandandi skynjar að sá veiki sé að reyna að stjórna 

honum og ráðskast með hann, hvort sá veiki sé með óraunhæfar kröfur til aðstandandans, hvort 

aðstandanda líði eins og verið sé að misnota hann að einhverju leyti í hlutverkinu, og hvort 

umönnunarkröfur þess sem veikur er séu meiri en það sem nauðsynlegt er talið. Þriðji undirflokkur 

mælir síðan hvernig tilfinningar aðstandanda eru gagnvart ábyrgð sinni í umönnunarhlutverkinu. Þættir 

innan þess flokks sem metnir eru, eru meðal annars streita í sambandi aðstandandans og þess veika, 

spenna í lífi aðstandandans, óróleiki og þunglyndiseinkenni aðstandandans og að lokum kvíði 

aðstandandans. Svarmöguleikarnir eru á 5 punkta Likert kvarða þar sem „mikil áhrif“ eru á tölugildinu 

1 til „minnst áhrif“ með tölugildinu 5. Hver þáttur í hverjum undirflokki er síðan metinn með stigatöflu og 

niðurstaða sem gefur meira en 23 stig fyrir fyrsta undirflokk er talin vera of há og bregðast eigi við. Í 

öðrum undirflokki er stigafjöldi yfir 15 talinn vera of hár og í þriðja undirflokki er stigafjöldi yfir 13 talinn 

of hár (Montgomery, 2002).  

Mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk sé vakandi fyrir andlegum þörfum aðstandenda í 

umönnunarhlutverkinu og að starfsfólk hugi að leiðum til að hjálpa aðstandendum að ræða um þessar 

þarfir og greina frá þeim. Með þessum hætti væri hægt draga úr áhyggjum aðstandenda í sumum 

tilfellum og bæta andlega líðan þeirra (Pierce og Lutz, 2013). Dæmi um þær leiðir sem hægt væri að 

nota til að hjálpa aðstandendum til að sinna andlegum og trúarlegum þörfum sínum og til að ræða um 
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þær, væri að finna réttar tímasetningar til umræðu, nota virka hlustun, sýna samúð og spyrja opinna 

spurninga (Murray, Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004).  

Hvað varðar hindranir í umönnunarhlutverkinu verður að líta á að væntingar þess veika og 

aðstandandans eru oft ekki þær sömu og verða hjúkrunarfræðingar að hafa ákveðna færni til að lesa í 

aðstæðurnar hverju sinni.  

5.2 Fræðsla og stuðningur 

Til að hægt sé að mæta þörfum fjölskyldu langveiks einstaklings er markviss fræðsla eitt af lykilatriðum 

innan heilbrigðisþjónustunnar. Fræðslan á ekki að vera takmörkuð við þann tíma sem 

sjúkdómsgreining kemur fram heldur að ná í gegnum allt sjúkdómsferlið. Mikilvægt er að fræðslan sé 

sniðin að þörfum hvers og eins, út frá því hvers konar umönnun þarf að veita, hvernig og hvenær á að 

veita hana. Jafnframt er nauðsynlegt að fjölskyldan viti hvenær þörf er á að leita til sérfræðings vegna 

einkenna og hvert á að leita. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að tryggja að umönnunaraðilar innan 

fjölskyldunnar skilji áætlun og meðferð einstaklingsins, en jafnframt að þeir hafi getu til að aðstoða 

einstaklinginn (Given, Given og Sherwood, 2012).  

Ákvörðun um að veita langveikum einstaklingi umönnun er flókin og margþætt fyrir þann sem hana 

á að veita. Hvort heldur sem ákvörðun er tekin um að veita umönnunina eða ekki hefur það bæði kosti 

og galla í för með sér fyrir alla. Engar tvenns konar aðstæður eru eins þrátt fyrir sambærilega fötlun 

eða sjúkdóma. Þar af leiðandi er nauðsynlegt að meta aðstæður hvers og eins einstaklings og 

fjölskyldu hans og sníða að þörfum þeirra eins og unnt er (Pierce og Lutz, 2013).  

Flestir umönnunaraðilar eru einstaklingar sem ekki hafa fengið til þess viðeigandi þjálfun og eru þar 

af leiðandi misvel í stakk búnir að takast á við umönnunarhlutverkið. Þetta á sérstaklega við þá 

umönnunaraðila sem þurfa að veita flókna hjúkrunarþjónustu eins og pokaskipti á þvagleggjum, 

umbúðaskiptingar á sárum eða að fylgja eftir flóknum lyfjagjöfum og þar af leiðandi mikilvægt fyrir þá 

að fá viðeigandi fræðslu og stuðning (Adelman, Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014).  

Í rannsókn Mastel-Smith og Stanley-Hermanns (2012) kemur fram að það að vera umönnunaraðili 

langveiks einstaklings er oft krefjandi fyrir aðstandendur þar sem þeir þurfa að ná að samræma 

umönnunarhlutverkið við aðrar skyldur og athafnir í eigin lífi. Þeir hafa því oft þörf fyrir mikla fræðslu og 

leiðsögn um hvernig hægt sé að samræma umönnunarhlutverkið við daglegu þarfir sínar. Í sömu 

rannsókn greindu aðstandendur frá upplifun sinni á gagnsemi nokkurra fræðsluleiða. Þeir töldu að 

námskeið sem veittu þeim tækifæri til þess að læra með því að framkvæma hlutina sjálfir væru 

gagnlegust, þannig gátu fagaðilar leiðbeint og kennt þeim réttar aðferðir til umönnunar. Jafnframt 

nefndu aðstandendur að gagnlegt hafi verið að annað hvort fagaðili eða annar aðili með svipaða 

umönnunarreynslu kæmu á heimilið og veitti þeim leiðbeiningar og fræðslu. Nokkrir aðstandendur 

greindu frá gagnsemi fræðslu sem hægt var að nálgast í gegnum internetið ásamt kostum og göllum 

þeirra fræðsluleiða. Gagnlegt var talið að oftast væri auðvelt og aðgengilegt að nálgast nauðsynlegar 

upplýsingar, jafnvel kennslumyndbönd fyrir ýmiss konar umönnunarleiðir en þrátt fyrir það krefðist 

þessi fræðsluleið þess að aðstandendur byggju yfir tækjabúnaði og hefðu aðgang að því, 

tæknikunnáttu og getu til að leita að réttum upplýsingum.  
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5.3 Siðferðileg skylda 

Í lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 kemur fram að sjúklingar og nánustu vandamenn þeirra eig rétt á 

að njóta andlegs, trúarlegs og félagslegs stuðnings frá heilbrigðisstarfsfólki meðan á meðferð og 

sjúkrahúsdvöl stendur. Einnig að sjúklingar eigi rétt á að njóta stuðnings frá fjölskyldu sinni, ættmennum og 

vinum í gegnum alla meðferðina sem hann þarfnast. Frumskyldur heilbrigðisstarfsmanna og þar af leiðandi 

eitt helsta hlutverk hjúkrunarfræðinga er að bera umhyggju fyrir velferð skjólstæðinga sinna og virða 

sjálfræði þeirra. Hjúkrunarfræðingum ber að hafa í huga að allir menn hafa rétt til einkalífs og 

þagnarskyldan stendur vörð um þennan rétt (Vilhjálmur Árnason, 1993). Alþjóðasamtök hjúkrunarfræðinga 

(International Council of Nurses, ICN) samþykktu fyrstu siðareglur hjúkrunarfræðinga árið 1953. Síðan þá 

hafa þær ítrekað verið endurskoðaðar og endurbættar með tilliti til breytinga og lauk síðustu endurskoðun 

árið 2012. Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga er eitt af félögum innan alþjóðasamtaka hjúkrunarfræðinga, 

ICN. Fjórar grundvallar ábyrgðarskyldur hjúkrunarfræðinga samkvæmt ICN eru, að hjúkrunarfræðingar 

stuðla að heilbrigðum lifnaðarháttum, efla heilbrigði almennings, fyrirbyggja veikindi og að lina þjáningar 

einstaklingsins og samfélagsins (ICN, 2012). Við endurskoðun á stefnu Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga 

var stefna alþjóðasamtaka hjúkrunarfræðinga (ICN) höfð til hliðsjónar (Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, 

2011). Samkvæmt lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 ber öllum starfsmönnum í heilbrigðisþjónustu að 

gæta fyllsta trúnaðar og þagmælsku um allt það sem þeir komast að í starfi sínu um heilsufar og ástand 

sjúklings og um hans persónulegu upplýsingar. Trúnaðartraust hvetur sjúklinginn til þess að greina betur frá 

sjúkdómseinkennum og hugsanlegum orsökum. Gagnkvæmur trúnaður greiðir fyrir mannlegum 

samskiptum (Vilhjálmur Árnason, 1993).  

Þegar hjúkrunarfræðingur metur getu til umönnunar og þarfir fjölskyldunnar er mikilvægt að hafa að 

leiðarljósi að einstaklingum ber að varast að dæma siðferði annarra út frá eigin siðareglum og þarf því 

oft að skoða rætur hvers og eins samfélags til að skilja aðstæðurnar. Í margbreytilegu 

menningarsamfélagi eins og við búum í nú ber einstaklingnum að skoða viðhorf sín í garð annarra og 

forðast að leggja rangan dóm á sýn annarra á viðfangsefnið. Í alþjóðlegum og íslenskum lögum og 

reglum um ábyrgð og siðferðilega skyldu hjúkrunarfræðinga er sambærilegar niðurstöður að finna um 

fordóma. Hjúkrunarfræðingum ber að hjúkra af virðingu án þess að fara í manngreinarálit vegna 

þjóðernis, aldurs, kynþáttar, kynferðis, trúarbragða, heilsufarsvanda, veikinda, stjórnmálaskoðana eða 

þjóðfélagslegrar stöðu einstaklings (Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, 2011; ICN, 2012).  

5.4 Þörfum mætt 

Síðustu ár hafa líðan, reynsla og þarfir aðstandenda af því að sinna umönnun langveikra einstaklinga, 

fengið meiri athygli en áður var. Jafnframt hefur nauðsyn þess að meta þarfir aðstandenda í 

umönnunarhlutverki og að reyna að koma til móts við þær verið gefinn meiri gaumur. Hin ýmsu 

hagsmunasamtök aðstandenda eru virk og öflug í starfsemi sinni og er fjölbreyttur stuðningur í boði í 

samfélaginu í dag, bæði fyrir þá sem eru veikir og aðstandendur þeirra. Stuðningsfélög eins og Ljósið, 

Krabbameinsfélagið og Kraftur, svo að eitthvað sé nefnt. Samtök aðstandenda í mörgum löndum hafa 

safnað upplýsingum um eðli, áhrif og þarfir aðstandenda. Samskipti milli aðstandenda og sjúklinga 

voru rannsökuð af Fried og félögum (2005) með tilliti til aukinnar umönnunar og kom í ljós að nánast 
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allir aðstandendur í þessari rannsókn, sem voru 193 talsins, töldu að góð samskipti við sjúklinginn 

væri einna mikilvægasta þörf þeirra. Um 40% aðstandenda taldi sig hafa þörf fyrir meiri samskipti við 

sjúklinginn, en þrátt fyrir það kom í ljós að aðstandendur og sjúklingar voru ósammála um hversu mikil 

samskipti þeir höfðu þörf fyrir (Fried, Bradley, O´Leary og Byers, 2005). Mikilvægt er að efla 

sjálfstraust aðstandenda og hjálpa þeim að vinna með tilfinningar sínar. Aðstandendur langveikra 

einstaklinga sem búa við krefjandi umönnunarþarfir þess veika til langs tíma eru helmingi líklegri en 

aðrir til að þjást af þunglyndi (Choi, Donahoe, Zullo og Hoffan, 2011). Einnig er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar séu opnir í samskiptum sínum við fjölskylduna því hún er nánasti stuðningsaðili 

þess veika. Því er velferð fjölskyldunnar og vellíðan mikilvæg í störfum hjúkrunarfræðinga. Í rannsókn 

Maxwell og félaga (2007) var gerður samanburður á viðhorfi hjúkrunarfæðinga annars vegar og 

fjölskyldunnar hins vegar á þörfum aðstandenda og hvernig þörfum þeirra væri mætt. Spurningalisti 

með 30 spurningum var lagður fyrir þátttakendr til að kanna viðhorf þeirra til mikilvægis þarfanna. Í ljós 

kom að fjölskyldan taldi mikilvægast að spurningum þeirra væri svarað heiðarlega ásamt því að fá 

upplýsingar um batahorfur. Niðurstöður leiddu í ljós að í öllum tilfellum mat fjölskyldan þarfirnar 

mikilvægari heldur en hjúkrunarfræðingar gerðu. Það að meta þarfir fjölskyldunnar og forgangsraða er 

mikilvægt til að geta mætt þörfum hennar og dregur það úr kvíða. Jafnframt til að auka traust 

fjölskyldunnar á heilbrigðisþjónustuna og einnig að bæta líðan sjúklingsins og batahorfur hans 

(Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007). Sambærilegar niðurstöður má sjá í rannsókn Farahani og félaga 

(2014) á þörfum aðstandenda gjörgæslusjúklinga þar sem þeim ber saman um að mikilvægt sé að fá 

heiðarlegar og skýrar upplýsingar um ástand og líðan sjúklings. Einnig töldu aðstandendur mikilvæga 

þörf sína að fá tilfinningalegan stuðning og skilning af hálfu hjúkrunarfræðinga (Farahani, Gaeeni, 

Mohammadi og Seyedfatemi, 2014). 

Oft kemur upp sú staða að aðstandendur treysta sér ekki til að taka við sjúklingum og þeirri 

umönnun sem þeir þurfa inn á heimilin, þar sem sjúklingar útskrifast fyrr og veikari en áður var. Þeir 

þarfnast því oft krefjandi umönnunar strax eftir útskrift, en erfitt getur verið að fá aðra utanaðkomandi 

aðstoð eða aðstoð samfélagsins með stuttum fyrirvara. Hér kæmi sjúkrahótel og slík úrræði sem 

ómetanlegur stuðningur við aðstandendur. Sjúkrahótel Landspítala er rekið í samræmi við samkomu-

lag Landspítala og Sjúkratrygginga Íslands. Hjúkrunarfræðingar Landspítalans sjá um daglegan 

rekstur og hjúkrunarþjónustuna. Sjúkrahótelið er oft hugsað sem millistig til að brúa bilið milli 

sjúkrahúss og heimilis. Sjúkrahótelið er úrræði fyrir einstaklinga sem þurfa heilsu sinnar eða 

aðstandenda vegna að dvelja fjarri heimabyggð vegna meðferða, rannsókna eða endurhæfinga sem 

þáttar í bata. Hér hafa aðstandendur tækifæri á að dvelja með einstaklingnum meðan þeir þurfa. Þetta 

úrræði er einnig hugsað fyrir þá einstaklinga sem dvalið hafa á sjúkrastofnunum en eru sjálfir af 

einhverjum orsökum ekki tilbúnir né aðstandendur þeirra til að taka við þeim inn á heimilið. 

Einstaklingarnir þurfa að vera sjálfbjarga við að komast fram úr rúmi, að sinna þörfum daglegs lífs og 

að sjá um lyfjagjafir sínar. Einstaklingar og aðstandendur þeirra geta fengið hjúkrunarráðgjöf vegna 

heilsufarsvanda, aðstoð við lyfjagjafir, sáraskipti, böðun og saumatöku, ef með þarf. Sjúklingarnir sjálfir 

eða aðstandendur þeirra geta óskað eftir að fá að dvelja á sjúkrahótelinu en einungis gegn tilvísun 

lækna og hjúkrunarfræðinga á Landspítalanum eða á heilbrigðisstofnunum á landsbyggðinni 

(Landspítali, e.d.). Byrðin er oft mikil og aðkallandi fyrir nánustu aðstandendur því að það er ekki bara 
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hinn veiki sem þjáist ef um langvinnan sjúkdóm innan fjölskyldunnar er að ræða. Úrræði sem þessi eru 

því nauðsynleg ekki síður fyrir aðstandendur þess veika. Landspítalinn hefur yfir að ráða nokkrum 

íbúðum sem sjúklingum utan af landi og aðstandendum þeirra standa til boða á höfuðborgarsvæðinu. 

Á vegum Barnadeildar Hringsins eru einnig í boði íbúðir fyrir aðstandendur. Foreldrar eða 

aðstandendur sem búsettir eru á landsbyggðinni geta leigt íbúð á meðan barnið þeirra dvelur á 

spítalanum og þarfnast meðferðar eða rannsóknar. Íbúðirnar eru margar hverjar gjöf frá einstaklingum 

sem átt hafa langveik börn eða öðrum velunnurum. Íbúðirnar eru í eigu Barnaheilla, Styrktarfélags 

krabbameinssjúkra barna og Barnaspítala Hringsins (Barnaspítali, e.d.).  

Aðstandendur langveikra einstaklinga þarfnast oft mikillar utanaðkomandi aðstoðar í umönnunar-

hlutverki. Sú þjónusta og stuðningur sem þeim býðst innan samfélagsins núna, vegna fötlunar eða veikinda 

er meðal annars heimahjúkrun, dagvistun, hvíldarinnlagnir og félagslegur stuðningur. Stefna íslenskra 

stjórnvalda er sú að sem flestir geti búið á heimilum sínum sem lengst. Til að svo sé hægt þarf samfélagið 

að mæta þörfum þessa hóps aðstandenda og einstaklinga sem eiga við veikindi að stríða og búa við 

dvínandi færni til sjálfsumönnunar. Öryggi, vernd og vellíðan er það sem við tengjum gjarnan við heimili 

okkar samkvæmt grein Stefáns Baldurssonar (2002). Heimilið er griðastaður í hugum flestra, þar sem við 

finnum fyrir öryggi og til að vera við sjálf. Heimilið hefur áhrif á heilsufar og líðan flestra einstaklinga, og er 

talið vera best lýsandi dæmið um það hvernig einstaklingurinn getur lifað frjálsu og óheftu lífi (Kristín 

Björnsdóttir, 2008). En forsenda þess að langveikir einstaklingar geti áfram búið heima er að til komi aðstoð 

frá ríki eða sveitarfélögum, góðar aðstæður séu inni á heimilinu ásamt því að fjölskyldan taki þátt í 

skipulagningu (Sólbog Sumarliðadóttir og Kristín Björnsdóttir, 2011). Langveikir einstaklingar og fjölskyldur 

þeirra eiga rétt á að fá heimaþjónustu frá hinu opinbera. Meta þarf aðstæður heimilisins og skipulegja 

viðeigandi heimahjúkrun í samráði við fjölskylduna. Einnig er mikilvægt að veita fjölskyldunni stuðning og 

að hafa þær með í ráðum. Álagið er oft mikið á fjölskylduna og aðstandendur jafnvel orðnir aldraðir og 

lasburða sjálfir (Sólborg Sumarliðadóttir og Kristín Björnsdóttir, 2011). Einstaklingar eiga misauðvelt með 

að sætta sig við að fá ókunnugt aðstoðarfólk inn á heimili sitt og er því mikilvægt að jákvætt og gott 

samstarf eigi sér stað við fjölskylduna til að stuðla að trausti milli allra aðila. Ríki og sveitarfélög hafa til 

langs tíma skipulagt dagþjálfun, hvíldarinnlagnir, akstursþjónustu, heimsendan mat ásamt ýmiss konar 

félagsþjónustu. Dagþjálfun og hvíldarinnlagnir fela í sér tímabundna eða reglulegaumsamda dvöl í 

félagsmiðstöð, á hjúkrunarheimili og víðar. Þar gefst kostur á tómstundaiðkun, léttum líkamsæfingum, 

máltíð, hvíldaraðstöðu og er sumstaðar einnig boðið upp á böðun og snyrtingu (Velferðarráðuneytið, e.d.).  

Markmið með hvíldarinnlögnum er tímabundin dvöl á hjúkrunarrými, allt frá nokkrum dögum upp í 

nokkrar vikur. Hvíldarinnlagnir eru oft veittar þegar einhver nákominn einstaklingnum, til dæmis 

aðstandandi hans sem hefur veitt honum aðstoð og stuðning, þarfnast hvíldar vegna álags eða 

forfallast skyndilega einhverra hluta vegna. Hvíldarinnlagnir eru hugsaðar til að gera fólki kleift að búa 

áfram á eigin heimili sem lengst (Velferðarráðuneytið, 2012). Rétt til félagslegrar heimaþjónustu eiga 

langveikir einstaklingar sem búa í heimahúsum ef þeir geta ekki hjálparlaust annast heimilishald eða 

persónulega umhirðu eða hafa enga aðra möguleika á að fá aðstoð. Markmið með félagsþjónustu er 

að tryggja öryggi einstaklingsins og stuðla að velferð og jafnrétti fólks, tryggja einstaklingnum skilyrði til 

að lifa eðlilegu lífi þrátt fyrir langvarandi veikindi (Velferðarráðuneytið, e.d.).  
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6 Niðurstöður 

Hér á eftir verður leitast við að svara rannsóknarspurningum sem settar voru fram í upphafi. Við gerð 

þessarar fræðilegu samantektar voru skoðaðar rannsóknir sem gerðar hafa verið bæði á Íslandi og 

erlendis og verður stuðst við niðurstöður þeirra lykilrannsókna sem valdar voru. 

1) Hverjar eru þarfir aðstandenda langveikra einstaklinga? 

Mismunandi er eftir aðstandendum hvers konar þarfir þeir telja sig hafa í umönnunarhlutverkinu. Fram 

kom í flestum rannsóknum að helstu þarfir aðstandenda langveikra einstaklinga í 

umönnunarhlutverkinu væru þarfir tengdar andlegum og trúarlegar þáttum (Haley og Harrigan, 2004; 

Murray, Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004; Stuckey, 2001), líkamlegar - og tilfinningalegar þarfir 

(Adelman, Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014; Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004), og að 

lokum félagslegar og efnahagslegar þarfir (Angelo, Egan og Reid, 2013; Gunnjóna Guðmundsdóttir, 

2009). Þau atriði sem höfðu hvað mest áhrif á líðan og þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki voru 

aukið álag, félagsleg einangrun, streita, þunglyndi og jafnframt fjárhagserfiðleikar (Adelman, Tmanova, 

Delgado, Dion og Lachs, 2014; Greenwald og Assciates, 2006; Ugalde, Krishnasamy og Schofield, 

2012).  

Andlegar og trúarlegar þarfir aðstandenda höfðu oft mikla þýðingu fyrir þá og snéru helst að þeim 

þáttum lífsins sem veitti aðstandendum einhvers konar tilgang og merkingu í umönnunarhlutverki. 

Andlegu þarfirnar skilgreindu þeir ýmist sem þörf fyrir ást, umhyggju og góð samskipti við fjölskyldu og 

vini ásamt því að ná að viðhalda sjálfsvirðingu og ná að framkvæma hinar ýmsu athafnir sem veita 

þeim vellíðan. Þeir aðstandendur sem náðu að huga að þessum þörfum fundu fyrir meira öryggi og 

jafnvægi í umönnunarhlutverki og leið þeim betur með að sinna því (Haley og Harrigan 2004; Murray, 

Kendall, Worth, Boyd og Benton, 2004; Stuckey, 2001). Trúarlegar þarfir skilgreindu flestir 

aðstandendur sem tengingu við æðri máttarvöld eða guð og fundu þeir fyrir tilgangi, merkingu og 

stuðningi í gegnum þær. Þörfunum náðu þeir að mæta ýmist í gegnum bænir, bænastundir og aðrar 

trúarlegar samkomur (Halley og Harrigan, 2004; Stuckey, 2001).  

Líkamlegar þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki snéru helst að þeim þáttum sem juku á 

líkamlega vanlíðan þeirra. Þarfirnar voru að að fá betri hvíld og meiri svefn. Aðstandendur fundu fyrir 

einkennum í stoðkerfi sökum líkamlegs álags við umönnunina. Aðrir verkir, svo sem höfuðverkir og 

kviðverkir, voru einnig áberandi. Jafnframt var mikið um þyngdaraukningu/þyngdartap ásamt lélegri 

líkams- og heilsufarslegri sjálfsumönnun vegna þreytu og tímaskorts (Greenwald og Associates, 2006; 

Sit, Wong, Clinton, Li og Fong, 2004).  

Helstu tilfinningalegu þarfir sem aðstandendur greindu frá tengdust þeirri vanlíðan sem þeir 

upplifðu við að sjá nákominn einstakling við slæma og jafnvel hrakandi heilsu, og jafnframt þeirri 

ótryggu framtíð sem þeir búa við. Einkennin lýstu sér helst í streitu, kvíða og þunglyndi. Aðstandendur 

voru sammála um að þeir væru illa undir það búnir að takast á við umönnunarhlutverkið og þeim 

kröfum sem það gerði til þeirra sem eykur verulega á kvíða þeirra og streitu (Greenwald og 
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Associates, 2006; Mastel-Smith og Stanley-Hermanns, 2012). Í rannsókn Nönnu Fiðriksdóttur og fl. 

(2011) var skoðað áhrifasamband og tenging milli kvíða og þunglyndis annars vegar og þarfa og 

lífsgæða aðstandenda hins vegar. Í ljós kom að sterk jákvæð tengsl voru milli kvíða, þunglyndis og 

verri lífsgæða aðstandenda. Mikilvægustu þarfir að mati aðstandenda í þessari rannsókn voru að þeir 

fengju heiðarlegar og skýrar upplýsingar frá fagaðilum sem tengdist tilfinningalegri líðan þeirra.  

Rannsóknir hafa sýnt mikilvægi félagslegra þarfa fyrir einstaklinginn, en þeim má skipta í formlegar 

og óformlegar þarfir. Þeir sem njóta góðs félagslegs stuðnings, hvort heldur sem um formlegan eða 

óformlegan stuðning er að ræða, eru hamingjusamari, heilsuhraustari og lifa lengur en einstaklingar 

sem búa við mikla félagslega einangrun (Brown, Nesse, Vinokur og Smith, 2003; Gunnjóna 

Guðmundsdóttir, 2009). Flestum ber saman um mikilvægi fjölskyldunnar og vina er kemur að 

félagslegum stuðningi sem flokkast undir óformlegan stuðning á borð við að vera til staðar fyrir 

einstaklinginn. Félagslegur bakgrunnur aðstandenda hefur áhrif á hvernig þörfum þeirra var mætt. 

Giftir einstaklingar fá frekar þörfum sínum mætt og einnig þeir sem ekki eru í vinnu utan heimilis 

(Friðriksdóttir o.fl., 2011).  

Langvinn veikindi geta haft mikil áhrif á fjölskylduna þar sem mikil fjárhagsleg útgjöld fylgja oft 

veikindaferlinu ásamt því að röskun verður á tekjumöguleikum fjölskyldunnar. Í ljós kemur í 

niðurstöðum nokkurra rannsókna að fjölskyldan hefur minna milli handanna vegna mikils kostnaðar 

langvinnra veikinda (Lai, 2012; Greenwald og Associates, 2006). Fram kemur í 

rannsóknarniðurstöðum Lai (2012) að um 40% aðstandenda höfðu lítið sem ekkert auka fjármagn til 

ráðstöfunar til annarra athafna vegna mikils kostnaðar sem veikindin höfðu í för með sér. Jafnframt var 

algengt að einstaklingar innan fjölskyldunnar þyrftu að takmarka nauðsynlegu þarfir sínar sökum mikils 

kostnaðar við umönnunina.   

2) Hvert er hlutverk hjúkrunarfræðinga í umönnun fjölskyldu langveiks einstaklings? 

Hlutverk hjúkrunarfræðinga í umönnun fjölskyldu langveiks einstaklings er fólgið í því að veita fræðslu, 

stuðning og nærveru til handa sjúklingnum og hans nánustu. Jafnframt að meta þarfir hverrar 

fjölskyldu fyrir sig, veita heildræna hjúkrun og stuðla að faglegum samskiptum (Maxwell, Stuenkel og 

Saylor, 2007).  

Í rannsóknum sem skoðaðar voru og snúa að hlutverki hjúkrunarfræðinga í umönnun fjölskyldu 

langveiks einstaklings, er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar veiti aðstandendum skýr og heiðarleg svör 

við spurningum sínum um líðan og ástand einstaklingsins (Farahani, Gaeeni, Mohammadi og 

Seyedfatemi, 2014; Friðriksdóttir o.fl., 2011; Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007). Jafnframt vildu 

aðstandendur fá skriflegar upplýsingar á almennu máli sem þeir skilja og geta lesið síðar (Helga 

Bragadóttir, Guðrún Kristjánsdóttir og Herdís Gunnarsdóttir, 2006).  

Hlutverk hjúkrunarfræðinga var talið mikilvægt þegar kemur að tilfinningalegum þörfum 

aðstandenda. Aðstandendur óskuðu eftir tækifærum til að ræða tilfinningaleg mál sín og líðan við 

hjúkrunarfræðing eða lækni til að leita eftir stuðning þeirra (Farahni, Gaeeni, Mohammadi og 

Seyedfatemi, 2014; Helga Bragadóttir, Guðrún Kristjánsdóttir og Herdís Gunnarsdóttir, 2006). 

Samkvæmt íslenskri rannsókn er tilfinningalegum þörfum aðstandenda ekki mætt í um það bil 34-37% 

tilfella (Helga Bragadóttir, Björk Sigurjónsdóttir og Heiður Hrund Jónsdóttir, 2014). Þegar 
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hjúkrunarfræðingar ná að mæta þörfum fjölskyldunnar getur það dregið verulega úr kvíða og vanlíðan 

fjölskyldunnar (Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007). Mikilvægustu þarfir að mati aðstandenda tengjast 

líðan sjúklingsins og sú fullvissa að hann fái bestu mögulegu umönnun meðan á dvöl stendur og 

öryggi hans sé tryggt (Friðriksdóttir, Sigurðardóttir og Gunnarsdóttir, 2006). Nákvæmni í 

upplýsingasöfnun og skráningu sem falla undir starfssvið hjúkrunarfræðinga er mikilvæg til að auka 

gæði þeirrar þjónustu sem veitt er og stuðla að öryggi sjúklinga (Ásta Thoroddsen, 2011).   
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7 Umræður 

Það að einn einstaklingur innan fjölskyldu sé með langvinnan sjúkdóm leggur byrðar á alla 

fjölskylduna. Truflun af völdum veikindanna veldur því að daglegt líf og athafnir annarra 

fjölskyldumeðlima raskast, en jafnframt hlutverk þeirra og skyldur. Fjölskyldan gegnir því lykilhlutverki 

að vera sá aðili sem stendur næst þeim sjúka og hann þarf mest á að halda þegar veikindi dynja yfir. 

Að mati höfunda eru oft miklar og óraunhæfar kröfur lagðar á herðar fjölskyldunnar. Til þess að 

fjölskyldan geti verið til staðar sem umönnunaraðili þurfa hjúkrunarfræðingar oft á tíðum að grípa inn í 

og huga að heilsu og líðan fjölskyldunnar svo hún hafi styrk og getu til að vera til staðar fyrir nákominn 

ástvin. Með þessum hætti geta hjúkrunarfræðingar stuðlað að bættri líðan fjölskyldunnar ásamt því að 

byggja upp traust hennar til heilbrigðiskerfisins (Maxwell, Stuenkel og Saylor, 2007).  

Aðstandendur og langveikir einstaklingar standa frammi fyrir því að ákveða hvort þeir ætli að verða 

fórnarlömb sjúkdómsins, gera hann allsráðandi í lífi sínu eða takast á við hann og nýta aðstæðurnar til 

frekari þroska. Umönnunarhlutverk aðstandenda er yfirgripsmikið og krefjandi starf, sem getur haft 

veruleg áhrif á heilsu þeirra og líðan. Því er mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að huga að þörfum 

aðstandenda í umönnunarhlutverkinu og mæta þeim eftir bestu getu. Þau atriði sem höfðu hvað mest 

áhrif á líðan og þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki samkvæmt rannsóknum sem stuðst var við 

voru aukið álag, félagsleg einangrun, streita, þunglyndi og jafnframt fjárhagserfiðleikar (Adelman, 

Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014; Grenwald og Associates, 2006; Ugalde, Krishnasamy og 

Schofield, 2012).  

Samkvæmt niðurstöðum má sjá að þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverkinu geta verið 

mismunandi í hverju tilfelli fyrir sig og eftir því á hvaða stigi sjúkdómurinn er. Að mati höfunda þarf að 

skoða þær kröfur og væntingar sem samfélagið gerir til aðstandenda í umönnunarhlutverki. Athuga 

þarf hvort þeir séu í stakk búnir eða hafi líkamlega og andlega getu til að axla þessa ábyrgð. Oft á 

tíðum getur umönnunin verið mjög krefjandi, svo sem í formi flókinna lyfjagjafa, sem flestir 

aðstandendur hafa hvorki reynslu né þekkingu til að sinna. Algengt er að aðstandandinn þurfi að láta 

þarfir sínar og skyldur víkja hvort heldur sem um er að ræða áhugamál , störf eða samskipti við vini og 

ættingja vegna mikils umönnunarálags. Álagsþættir eins og magnleysi, svefnvandamál, 

næringarástand og andleg vanlíðan eru oft áberandi.  

Að mati höfunda geta hjúkrunarfræðingar með góðum stuðningi og markvissri fræðslu haft áhrif á 

þessa álagsþætti og bætt líðan þeirra. Í rannsóknum og fræðilegum samantektum er mikið fjallað um 

mikilvægi þess að aðstandendur fái heiðarleg og skýr svör við spurningum sínum um líðan og ástand 

sjúklingsins og tengist það betri tilfinningalegri líðan þeirra (Farahni, Gaeeni, Mohammadi og 

Seyedfatemi, 2014; Friðriksdóttir o.fl., 2011). Höfundar eru á sama máli og niðurstöður greinanna 

sýna; þetta hefur mikið gildi í öllum samskiptum og eykur öryggi og traust umönnunaraðilans í garð 

fagmanna og heilbrigðiskerfisins. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að hafa góðan skilning á umgjörð 

fjölskyldunnar og umönnunarþörfinni, en jafnframt að hafa færni til að meta þarfir aðstandenda hverju 

sinni, þar sem aðstandendur eiga oft sjálfir erfitt með að skilgreina þarfir sínar. Hjúkrunarfræðingar 
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þurfa því að skoða með opnum huga viðhorf sín til fjölskylduhjúkrunar með tilliti til væntinga og þarfa 

fjölskyldunnar hverju sinni. Ákveðin hugarfarsbreyting þarf að eiga sér stað innan 

heilbrigðissamfélagsins hvað þetta málefni varðar, því alltaf má betur gera. 

7.1 Hagnýting 

Fjölskyldan er aðalstuðningsaðili þess langveika og því er velferð hennar og vellíðan mikilvæg í öllu 

hjúkrunarstarfi. Til þess að geta annast fjölskyldu langveikra einstaklinga er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar þekki áhrif langvinnra sjúkdóma á líðan og þarfir fjölskyldunnar. Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar meti þarfir aðstandenda til að hægt sé að mæta þeim á sem árangursríkastan hátt. 

Helstu þarfir aðstandenda tengjast andlegum og trúarlegum þörfum, líkamlegum og tilfinningalegum 

þörfum og jafnframt félags- og efnahagslegum þörfum. Með því að veita fjölskylduhjúkrun geta 

hjúkrunarfræðingar stuðlað að góðri samvinnu, eflt traust og þar af leiðandi aukið verulega gæði og 

fagmennsku hjúkrunar bæði fyrir einstaklinginn og fjölskyldu hans.  

Óhætt er að segja að fjölskylduhjúkrun sé framtíðarviðfangsefni í hjúkrun, ekki bara á Íslandi heldur 

um allan heim. Innan Bandaríkjanna er áætlað að 90% af umönnun langveikra einstaklinga fari fram á 

heimilum einstaklinga og sé veitt af óformlegum umönnunaraðilum Áætlað er að 65,7 milljónir 

einstaklinga í Bandaríkjunum veiti börnum og fullorðnum óformlega og ólaunaða umönnun. Af þeim 

séu 43,5 milljónir sem veita þessa þjónustu eldri en 50 ára. Hækkandi lífaldur og vaxandi fjöldi 

einstaklinga sem lifa með langvinna, ólæknandi sjúkdóma og mikill skortur á formlegum stuðningi við 

aðstandendur veldur auknu álagi og aukinni byrði á aðstandendur og fjölskylduna (Adelman, 

Tmanova, Delgado, Dion og Lachs, 2014). Því er mikilvægt að huga að þessum staðreyndum þegar 

verið er að skipuleggja nám hjúkrunarfræðinga í framtíðnni og leggja áherslu á mikilvægi hjúkrunar 

langveikra einstaklinga bæði á meðan á sjúkrahúsdvöl stendur en ekki hvað síst þegar þeir dvelja í 

heimahúsum og njóta umönnunar aðstandenda. 

7.2 Takmarkanir 

Þarfir aðstandenda eru tiltölulega nýlegt rannsóknarefni og fundust þar af leiðandi fáar nýlegar 

rannsóknir og fræðilegar samantektir um efnið. Höfundar þurftu því að leita lengra aftur í tímann en til 

tíu ára eins og upphaflega var áætlað. Jafnframt vantar meira um íslenskar rannsóknir á þörfum 

aðstandenda. Flestar rannsóknir voru á þörfum aðstandenda krabbameinssjúkra einstaklinga en 

minna var til um þarfir aðstandenda einstaklinga með aðra langvinna sjúkdóma.   

7.3 Framtíðarrannsóknir 

Mikil þörf er fyrir íslenskar og erlendar rannsóknir á þörfum aðstandenda sérstaklega vegna breytinga í 

heilbrigðisþjónustunni þar sem meiri kröfur eru gerða á þá sem umönnunaraðila. Mikilvægt er að 

kanna enn frekar hvaða þörfum hjúkrunarfræðingar geta helst mætt til að styðja við bakið á 

fjölskyldunni er kemur að langvinnum veikindum. Hvort heldur sem sjúklingurinn er inniliggjandi á 

sjúkrastofnun eða býr heima. 
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8 Ályktanir 

Með þeim breytingum sem orðið hafa á íslenskri heilbrigðisþjónustu er sú krafa gerð að aðstandendur 

taki meiri þátt í umönnun langveikra fjölskyldumeðlima. Gerðar eru miklar kröfur til umönnunaraðila 

sem eru oft illa í stakk búnir til að takast á við það hlutverk. Umönnunarhlutverkið hefur margvísleg 

áhrif á líkamlega og andlega líðan þeirra. Hjúkrunarfræðingar gegna veigamiklu hlutverki í umönnun 

fjölskyldunnar og eru í lykilaðstöðu til að meta þarfir aðstandenda í umönnunarhlutverki. Til þess að 

fjölskyldan geti sinnt hinum langveika þurfa hjúkrunarfræðingar og annað heilbrigðisstarfsfólk að veita 

þeim markvissan stuðning og fræðslu ásamt því að vera vakandi fyrir líðan þeirra og heilsu.  



38 

Heimildaskrá 

 

Adelman, R. D., Tmanova, L. L., Delgado, D., Dion , S., og Lachs, M. S. (2014). Caregiver Burden: a 

Clinical Review. JAMA, 311(10), 1052-1059. 

Angelo, J. K., Egan, R., og Reid, K. (2013). Essential knowledge for family caregivers: a qualitative 

study. International Journal of Palliative Nursing, 19(8), 383-388. 

Ásta Thoroddsen. (2011). Eru hjúkrunargreiningar nægilega lýsandi? Tímarit hjúkrunarfræðinga, 

87(4), 12-16. 

Barnaspítali. (e.d.). Hringur Barnaspítali. Sótt 4. apríl 2015 af http://barnaspitali.is/thjonusta/ibudir-fyrir-

foreldra-og-adstandendur/ 

Berman, A., og Snyder, S. (2012). Fundamentals of Nursing. New Jersey: Pearson. 

Bodenheimer, T., MacGregor, K. og Stothart, N. (2005). Nurses as leades in chronic care. BMJ, 330, 

612-613. doi:10.1136/bmj.330.7492.612 

Boyse, K., Boujaoude, L., og Laundy, J. (2012, nóvember). University of Michigan Health System. Sótt 

10. mars 2015 af http://www.med.umich.edu/yourchild/topics/chronic.htm 

Brown, S. L., Nesse, R. M., Vinokur, A. D., og Smith, D. M. (2003). Providing social support may be 

more beneficial than reveiving it: Results From a Prospective Study of Mortality. American 

Psyhological Society, 14(4), 320-327. 

Cahill, E., Lewis, L. M., Barg, F. K., og Bogner, H. R. (2009). "You Don't Want to Burden Them": Older 

Adults´ Views on Family Involment in Care. Journal of Family Nursing, 15(3), 295-317. 

doi:10.1177/1074840709337247 

Choi, J., Donahoe, M. P., Zullo, T. G., og Hoffan, L. A. (2011). Caregivers of the Chroncally Critically Ill 

After Discharge Fro the Intensive Care Unit: Six Months' Experience. American Journal of Critical 

Care, 20, 12-23. doi:10.4037/ajcc2011243 

Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir. (2006). Hvernig geta hjúkrunarfræðingar nýtt sér 

klínískar leiðbeiningar í starfi í aðstoð við fjölskyldur? Tímarit hjúkrunarfræðinga, 82(4), 18-24. 

Erla Kolbún Svavarsdóttir. (2001). Þegar langvinn veikindi herja á fjölskyldur. Í Herdís Sveinsdóttir og 

Ari Nyysti (ritsjórar), Fratíðarsýn innan heilsugæsluhjúrunar (bls. 150-159). Reykjavík: 

Háskólaútgáfan. 

Family Caregiver Alliance. (2006). Family Caregiver Alliance. Sótt 27. mars 2015 af Family Caregiver 

Alliance: https://caregiver.org/sites/caregiver.org/files/pdfs/v1_consensus.pdf 

Family Caregiver Alliance. (2006). Family Caregiver Alliance. Sótt 18. mars 2015 af Family Caregiver 

Alliance: https://www.caregiver.org/caregiver-health 

Farahani, M. A., Gaeeni, M., Mohammadi, N., og Seyedfatemi, N. (2014). Giving information to family 

members of patients in the intensive care unit: Iranian nurses' ethical approaches. Journal of 

Medical Ethics and History of Medicine, 9(7), 1-7. 



39 

Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga. (2011). Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga. Sótt 31. mars 2015 af 

http://hjukrun.is/library/Skrar/Adalfundir/2011/Stefna%20F%C3%ADh%20loka.pdf 

Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga. (e.d.). Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga. Sótt 1. apríl 2015 af 

http://hjukrun.is/sidareglur/ 

Field, M. J., og Cassel, C. K. (ritstjórar.). (1997). Approaching Death: Improving Care at the End of 

Life. Washington, D.C.: National Academy Press. 

Fitzsimons, D., Mullan, D., Wilson, J. S., Conway, B., Corcoran, B., Dempster, M. o.fl. (2007). The 

challenge of patients' unmet palliative care needs in the final stages of chronic illness. Palliative 

Medicine, 21, 313-322. doi:10.1177/0269216307077711 

Friðriksdótir, N., Sigurðardóttir, V., og Gunnarsdóttir, S. (2006). Important needs of families in acute 

and palliative care settings assessed with the family inventory of needs. Palliative Medicine, 20, 

425-432. doi:10.1191/0269216306pm1148oa 

Friðriksdóttir, N., Sævarsdóttir, Þ., Hálfdánardóttir, S. I., Jónsóttir, A., Magnúsdóttir, H., Olafsdóttir o.fl. 

(2011). Family members of cancer patients: Needs, quality of life and symptoms of anxiety and 

depression. Aca Oncologica, 50, 252-258. doi:10.3109/0284186X.2010.529821 

Fried, T. R., Bradley, E. H., O'Leary, J. R., og Byers, A. L. (2005). Unmet Desire for Caregiver-Patient 

Communication and Increased Caregiver Burden. JAGS, 53, 59-65  

Given, B. A., Given, C. W., og Sherwood, P. R. (2012). Family and Caregiver Needs over the Course 

of the Cancer Trajectory. The Journal of Supportive Oncology, 10(2), 57-64. 

doi:10.1016/j.suponc.2011.10.003 

Given, B., Sherwood, P. R., og Given, C. W. (2008). What Knowledge and Skills Do Caregivers Need? 

AJN American Journal of Nursing, 108(9), 28-34. 

Greenwald, M., og Associates. (2006, september). National Alliance for Caregiving. Sótt 12. apríl 2015 

af http://www.caregiving.org/data/Caregivers%20in%20Decline%20Study-FINAL-lowres.pdf 

Gunnjóna Guðmundsdóttir. (2009, 24. september). Krabbameinsfélagið. Sótt 31. mars 2015 af 

http://www.krabb.is/Um-felagid/Frettir/nanar/4902/thorf-krabbameinssjuklinga-fyrir-felagslegan-

studning-og-endurhaefingu-ad-lokinni-medferd- 

Hagstofa Íslands. (2014, 3. júli). Hagstofa Íslands. Sótt 25. mars 2015 af 

http://www.statice.is/lisalib/getfile.aspx?ItemID=16760 

Haley, J., og Harrigan, R. C. (2004). Voicing the Strengths of Pacific Island Parent Caregivers of 

Children Who Are Medically Fragile. Journal of Transcultural Nursing, 15(3), 184-194. 

doi:10.1177/1043659604265118 

Helga Bragadóttir, Björk Sigurjónsdóttir og Heiður Hrund Jónsdóttir. (2014). Óframkvæmd hjúkrun á 

sjúkrahúsum á Íslandi: lýsandi rannsókn. Tímarit hjúkrunarfræðinga, 90(4), 40-49. 

Helga Bragadóttir, Guðrún Kristjánsdóttir og Herdís Gunnarsdóttir. (2006). Mikilvægustu þarfir foreldra 

á barnadeildum og hvernig þeim er fullnægt. Tímarit hjúkrunarfræðinga, 1(1), 20-27. 

Helga Jónsdóttir. (1997). Lífsmunstur fólks með langvinna lungnasjúkdóma: Einangrun og innilokun. 

Tímarit hjúkrunarfræðinga, 73(1), 8-15. 

Hörður Bergmann. (2008). Parkinsonssamtökin á Íslandi. Sótt 28. apríl 2015 af 

http://vu2012.jones.1984.is/wp-content/uploads/2014/03/Adstandandi.pdf  



40 

ICN. (2012). International Council of Nurses. Sótt 3. apríl 2015 af 

http://www.icn.ch/images/stories/documents/about/icncode_english.pdf 

Ingólfur Sveinsson og Anna Björg Aradóttir. (2012, 13. júli). Embætti landlæknis. Sótt af 

http://www.landlaeknir.is/um-embaettid/greinar/grein/item17650/Svefn-er-naering 

Íslenska alfræðiorðabókin P-Ö. 1990. 2. útgáfa. Dóra Hafsteinsdóttir og Sigríður  Harðardóttir 

(ritstjórar). Reykjavík: Örn og Örlygur. 

Karl Andersen og Vilmundur Guðnason. (2012). Langvinnir sjúkdómar: heimsfaraldrur 21. aldar. 

Læknablaðið, 98, 591-595. 

Klara Þorsteinsdóttir. (2008). Reynsla fólks af því að vera aðstandandi sjúklings sem hefur nýlega 

veikst af heilablóðfalli og dvelur á sjúkradeild. Tímarit hjúkrunarfræðiga, 84(2), 48-55. 

Kraftur. (2012). Lífs-kraftur þegar lífið tekur óvænta stefnu. Reykjavík: Kraftur. 

Kristín Björnsdóttir. (2008). Hvenær er heimilið besti kosturinn? Áherslur í uppbyggingu 

heimahjúkrunar. Tímarit hjúkrunarfræðinga, 84(3), 50-56. 

Kristín Rósa Ármansdóttir, Þóra Jenný Gunnarsdóttir og Helga Jónsdóttir. (2014). Streita. Tímarit 

hjúkrunarfræðinga, 90(4), 32-36. 

Lai, D. W. (2012). Effect of financial costs on caregiving burden of family caregivers of older adults. 

SAGE, 1-14. doi:10.1177/2158244012470467 

Landspítali. (e.d.). Landspítali. Sótt 3. apríl 2015 af http://www.landspitali.is/sjuklingar-adstandendur/a-

leid-a-sjukrahusid/sjukrahotel-/ 

Larsen, P. D. (2013). Chronicity. Í P. D. Larsen, og I. M. Lubkin, Chronic Illness Impact and 

Intervention (bls. 3-22). Burlington: Jones and Bartlett Learning. 

Lilly, M. B., Robinson, C. A., Holtzman, S., og Bottorff, J. L. (2012). Can we move beyond burden to 

support the health and wellness of family caregivers to persons with dementia? Evidence from 

British Columbia, Canada. Health and Social Care in the Community, 20(1), 103-112. 

doi:10.1111/j.1365-2524.2011.01025.x 

Lög um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007. 

Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997. 

Martin, J. A., Hamilton, B. E., Sutton, P. D., Ventura, S. J., Menacker, F., og Munson, M. L. (2003, 17. 

desember). Centers for Disease Control and Prevention. Sótt af Centers for Disease Control and 

Prevention: http://www.cdc.gov/nchs/data/nvsr/nvsr52/nvsr52_10.pdf 

Mastel-Smith, B. og Stanley-Hermanns, M. (2012). "It's like we're grasing at anything": caregiver's 

education needs and preferred learning methods. SAGE, 1007-1015. 

doi:10.1177/1049732312443739 

Maxwell, K. E., Stuenkel, D. og Saylor, C. (2007). Needs of family members of critically ill patients: A 

comparison of nurse and family perceptions. Heart & Lung, 36(3), 367-376. 

doi:10.1016/j.hrtlng.2007.02.005 

Montgomery, R. J. (2002, 5. ágúst). Universiy of Wisconsin. Sótt 10. apríl 2015 af 

http://www4.uwm.edu/hbssw/PDF/Burden%20Scale.pdf 

Montgomery, R. J. og Kosloski, K. (2009). Caregiving as a Process of Changing Identity: Implications 

for Caregiver Support. Journal of the American Society on Aging, 33(1), 47-52. 



41 

Murray, S. A., Kendall, M., Worth, A., Boyd, K., og Benton, F. T. (2004). Exploring the spiritual needs 

of people dying of lung cancer or heart failure: a prospective qualitative interview study of patients 

and their carers. Palliative Medicine, 18, 39-45. doi:10.1191/0269216304pm837oa 

Nguyen, M. (2009). Nurse's Assessment of Caregiver Burden. MEDSURG Nursing, 18(3), 147-151. 

Pierce, L. L., og Lutz, B. J. (2013). Family Caregiving. Í I. M. Lubkin, og P. D. Larsen, Chronic Illness 

Impact and Intervention (bls. 245-288). Burlington: Jones and Bartlett Learning. 

Reglugerð um vistunarmat nr. 1000/2008. 

RNAO. (e.d.). Registered Nurses Association of Ontario. Sótt 25. mars 2015 af 

http://pda.rnao.ca/content/definition-terms#Family 

Rúnar Vilhjálmsson. (2011). Frestun læknisþjónustu meðal Íslendinga: Umfang og skýringar. 

Læknablaðið, 97(10), 529-534  

Schulz, R., og Sherwood, P. R. (2008). Physical and Mental Health Effects of Family Caregiving. AJN 

American Journal of Nursing, 108(9), 23-27. doi:10.1097/01 

Shirey, L., og Summer, L. (2000). Caregiving: Helping the elderly with activity limitations. Washington, 

DC: National Academy on Aging Society. 

Sit, J. W., Wong, T. K., Clinton, M., Li, L. S., og Fong, Y.-m. (2004). Stroke care in the home: the 

impact of social support on the general health of family caregivers. Journal of Clinical Nursing, 13, 

816-824. 

Sólborg Sumarliðadóttir og Kristín Björnsdóttir. (2011). Að eldast heima: reynsla og óskir eldri borgara. 

Tímarit hjúkrunarfræðinga, 87(3), 10-17. 

Stefanía B. Arnardóttir og Brynja Örlygsdóttir. (2009). Ráðstefna um fjölskylduhjúkrun. Tímarit 

hjúkrunarfræðinga, 85(5), 6-8. 

Stefán Baldursson. (2002). Phenomenology online - a resource for phenomenological inquiry. Sótt 10. 

apríl 2015 af http://www.phenomenologyonline.com/sources/textorium/baldursson-stefan-the-

nature-of-at-homeness/ 

Stenberg, U., Ruland, C. M. og Miaskowski, C. (2009). Review of the literature on the effects of caring 

for patient with cancer. Psycho-Oncology(19), 1013-1025. doi:10.1002/pon.1670 

Stuckey, J. C. (2001). Blessed assurance The role of religion and spirituality in Alzheimer's disease 

caregiving and other significant life events. Journal of Aging Studies, 15, 69-84. 

Suwanteerangkul, J., Chariyalertsak, S., Oberdorfer, P., Thapinta, D., Wu, A. W., Sarna, A. o.fl. 

(2009). Satisfaction with peer educators among hiv infected persons. Chiang Mai Med J, 48(3), 

95-104. 

Tracy, M. F. (2010). Planning Care For Critically Ill Patients and Their Families. Í M. Chulay, og S. M. 

Burns, AACN Essentials of Critical Care Nursing (bls. 17-31). USA: McGraw-Hill. 

Ugalde, A., Krishnasamy, M. og Schofield, P. (2012). Role recognition and changes to self-identity in 

family caregivers of people with advanced cancer: a qualitative study. Support Care Cancer, 20, 

1175-1181. doi:10.1007/s00520-011-1194-9 

Üstün, B. og Jakob, R. (2005). World Health Organization. Sótt 10. apríl 2015 af 

http://www.who.int/bulletin/bulletin_board/83/ustun11051/en/ 



42 

Velferðarráðuneytið. (e.d.). Velferðarráðuneytið. Sótt 10. apríl 2015 af 

http://www.velferdarraduneyti.is/malaflokkar/fel-sveitarf/ 

Velferðarráðuneytið. (2012, 1. júni). Velferðarráðuneytið. Sótt 11. apríl 2015 af 

http://www.velferdarraduneyti.is/frettir-vel/nr/33422 

Velferðarráðuneytið. (e.d.). Velferðarráðuneytið. Sótt 10. apríl 2015 af 

http://www.velferdarraduneyti.is/oldrunarmal/dagdvol-aldradra/ 

Vilhjálmur Árnason. (1997). Siðfræði lífs og dauða: erfiðar ákvarðanir í heilbrigðisþjónustu. Reykjavik: 

Háskólaútgáfan. 

WHO. (e.d.). World Health Organzation. Sótt 26. mars 2015 af World Health Organization: 

http://www.who.int/topics/noncommunicable_diseases/en/ 

Wright, L. M., og Leahey, M. (1999). Maximizing Time, Minimizing Suffering: The 15-Minute (or less) 

Family Interview. Journal of Family Nursing, 5(3), 259-274. 

Wright, L. M., og Leahey, M. (2011). Hjúkrun og fjölskyldur. (Anna María Hilmarsdóttir og Þórunn 

Lárusdóttir þýddu). Reykjavík: Háskólaútgáfan. 



43 

Fylgiskjal 

 

Titill/Ár Höfundur/ar Tegund rannsóknar og þáttakendur Markmið Helstu niðurstöður 

Exploring the spiritual 
needs of people dying of 
lung cancer or heart 
failure: a prospective 
qualitative interview study 
of patients and their 
carers (2004) 
 

 
Scott A Murray, 
Marilyn Kendall, 
Kirsty Boyd, Allison 
Worth, T  Fred 
Benton 

 
Eigindleg rannsókn til að ná fram 
upplýsingagögnum. Viðtöl við 20 sjúklinga 
með lungnakrabbamein og 20 sjúklinga 
með hjartabilun sem búa einir eða eru með 
félagslega aðstoð, ásamt viðtölum við 
aðstandendur þeirra. Hljóðupptaka var 
gerð af viðtölum. Alls voru gerð 149 
djúpviðtöl við þátttakendur á þriggja 
mánaða og upp í árs tímabili.  

 
Samanburður gerður á 
mismunandi skilgreiningum á 
andlegum þörfum sjúklinga með 
lífsógnandi sjúkdóma og 
aðstandenda þeirra.  

 
Í ljós kom að andleg málefni voru 
mikilvæg bæði fyrir sjúklingana og 
aðstandendur. En margir 
heilbrigðisstarfsmenn sinntu því ekki jafn 
mikinn skilning.  

 
Blessed assurance. The 
role of religion and 
spirituality in Alzheimer‘s 
disease caregiving and 
other significant life 
events (2001) 
 

 
Jon C. Stuckey  

 
Eigindleg rannsókn. Viðtöl við 20 
Alzheimer‘s sjúklinga og maka þeirra. 
Helmingur þeirra voru umönnunaraðilar en 
helmingur ekki.  

 
Kanna viðhorf þátttakenda til 
trúarlegra- og andlegra þarfa og 
hvernig það hafði áhrif á þeirra líf.  

 
Andlegar- og trúarlegar þarfir mikilvægar 
fyrir báða hópana, þar sem það hjálpaði 
þeim að komast í gegnum streituvaldandi 
aðstæður.  

 
Voicing the strenghts of 
pacific island parent 
caregivers of children who 
are medically fragile 
(2004) 
 

 
Janice Haley og 
Rosanne C. 
Harrigan  

 
Eigindleg rannsókn. Viðtöl tekin upp á 
hljóðupptöku við foreldra langveikra barna, 
2 ½ ári eftir útskrift þeirra af sjúkrahúsi.  

 
Kanna styrkleika foreldra og þætti 
sem stuðla að auknum 
lífsgæðum umönnunaraðilans.  

 
Foreldrar þurfa að hafa getu til að takast 
á við tilfinningar sínar og andleg málefni, 
leysa vandamál og finna tilgang með 
lífinu, uppfylla þarfir sínar, nýta sér 
formlegan og óformlegan stuðning, temja 
sér jákvætt viðhorf og einblína á það sem 
framundan er.  
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Caregiver Burden (2014) 

 
Ronald D. Adelman, 
Lyubov L. 
Tmanova, Diana 
Delgado, Sarah 
Dion, Mark S. 
Lachs 

 
Eigindleg samanburðar langtíma rannsókn.  

 
Kanna faraldsfræðileg áhrif sem 
umönnunarbyrði hefur á 
aðstandendur eftir félagslegum 
þáttum þeirra.  

 
Helstu áhættuþættir fyrir umönnunarbyrði 
voru kyn, menntun, búseta með þeim 
sjúka, fleiri tímar sem varið er í umönnun, 
þunglyndi, félagsleg einangrun, 
fjárhagserfiðleikar og ekkert val um að 
vera í umönnunarhlutverkinu.  
 

Stroke care in the home: 
the impact of social 
support on the general 
health of family caregivers 
(2004) 

Janet WH Sit, 
Thomas KS Wong, 
Michael Clinton, 
Leonard SW Li og 
Yee-man Fong 

Eigindleg þversniðs rannsókn. Viðtöl tekin 
við umönnunaraðila 12 vikum eftir að 
einstaklingur kom heim af sjúkrastofnun 
eftir heilablæðingu 

Markmiðið var að skoða 
félagslega stuðningsþætti sem 
voru í boði fyrir 
umönnunaraðilann fyrstu tólf 
vikur veikindaferils eftir útskrift 
sjúklings er heim var komið  

Umönnunarþörfin var mikil og krefjandi, 
umönnunaraðilar lýsa helstu áhrifaþáttum 
tengda heilsu og streitu. Um helmingur 
umönnunaraðila kvartaði yfir ýmsum 
líkamlegum einkennum og síþreytu. 
Ónægur stuðningur stuðlar að því að 
umönnunaraðilinn er líklegri að verða fyrir 
heilsufarvanda.  

Essential knowledge for 
family caregivers: a 
qualitative study (2013) 

Jennifer K Angelo, 
Richard Egan og 
Kate Reid 

Eigindleg rannsókn. 17 fagaðilar á sviði 
líkanandi meðferðar voru þáttakenndur.   

Markmið að kanna helstu 
fræðsluþarfir aðstandenda í 
líkandi meðferð.  

Mikilvægi þess að fagaðilar veiti 
viðeigandi fræðslu til umönnunaraðila 
varðandi hans eigin líðan svo sem að 
huga að eigin tilfinningalegum-, 
andlegum- og líkamlegum þörfum. Einnig 
að veita fræðslu er varðar ýmis konar 
umönnunarfærni.  

Role recognition and 
changes to self-identity in 
family caregivers of 
people with advanced 
cancer: a qualitative study 
(2012) 

Anna Ugalde, 
Meinir Krishnasamy 
og Penelope 
Schofield  

Eigindleg rannsókn. Djúpviðtöl við 17 
umönnunaraðila.  

Markmið að kanna hvernig 
umönnunaraðila skilgreina 
hlutverk sitt og hvers konar áhrif 
hlutverkið hefur á umönnunina. 

Aðstandendur áttu oft erfitt með að 
skilgreina hlutverk sitt í umönnuninni, 
jafnvel þótt þeir hafi tekið að sér krefjandi 
hlutverk. Þeir upplifðu minni sjálfsstæði 
og höfðu lítinn tíma til að huga að eigin 
þörfum.  

Evercare study of 
caregivers in decline (a 
close-up look at the health 
risks of caring for a loved 
one) (2006) 

Mathew Greenwald 
og félagar fyrir 
Evercare og 
National Alliance for 
Caregiving 

Eigindleg og megindleg rannsókn. Tekin 12 
djúp símaviðtöl og 4 hópviðtöl við 
umönnunaraðila sem segja heilsu sinni hafi 
hrakað.  

Markmið að kanna áhrif 
umönnunarhlutverksins á heilsu 
aðstandenda. Einnig að kanna 
hvernig hægt er að meta hvers 
konar þjónustu og stuðning 
aðstandendur þurfa til að halda 
betri heilsu.  

Helstu niðurstöður sýndi að margir 
aðstandendur voru við slæma heilsu og 
1/3 taldi heilsu sína hraka enn frekar. 
Helstu áhrifaþættir umönnunarhlutverks á 
heilsu og líðan aðstandenda voru 
magnleysi og svefnleysi í 87% tilfella, 
kvíði og streita hjá 70%, verkir hjá 60%, 
þunglyndi hjá 52%, höfuðverkur hjá 41%, 
þyngdartap/þyngdarauking hjá 30% 
umönnunaraðila.  
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Þörf krabbameinssjúklinga 
fyrir félagslegan stuðning 
og endurhæfingu að 
lokinni meðferð (2009) 

Guðjóna 
Guðmundsdóttir 

Megindleg rannsókn. Spurningalisti lagður 
fram fyrir 39 krabbameinssjúklinga í 
lyfjameðferð á Lyflækningadeild 
krabbameina á LSH.  

Markmið að kanna hvaða 
stuðning krabbameinssjúklingar í 
krabbameinsmeðferð telja 
mikilvægan.  

59% krabbameinssjúklinga telja þörf á 
áframhaldandi stuðning og endurhæfingu 
eftir að krabbameinslyfjameðferð lýkur. 
Langflestir telja mikilvægt að þeir fái að 
ræða við vini sína og vandamenn.  

„It‘s like we‘re grasping at 
anything“: caregivers‘ 
education needs and 
preferred learning 
methods (2012) 

Beth Mastel-Smith 
og Melinda Stanley-
Hermanns 

Lýsandi eigindleg rannsókn. Viðtöl við 28 
umönnunaraðila, bæði hópviðtöl og 
einstaklingsviðtöl.  

Markmið að kanna fræðsluþarfir 
og viðhorf aðstandenda um 
hvaða aðferðir henta best til 
fræðslunnar.  

Aðstandendum fannst þeir ekki tilbúnir til 
þess að taka að sér umönnunarhlutverkið 
og lýstu því yfir að þeir vissu ekki hvar 
þeir ættu að nálgast fræðslu og 
upplýsingar.  

Family members of 
cancer patients: Needs, 
quality of life and 
symptoms of anxiety and 
depression (2011) 

Nanna 
Friðriksdóttir, 
Þórunn 
Sævarsdóttir, 
Svandís Íris 
Halfdánardóttir, 
Arndís Jónsdóttir, 
Hrefna 
Magnúsdóttir, 
Kristín Lára 
Ólafsdóttir, 
Guðbjörg 
Guðmundsdóttir og 
Sigríður 
Gunnarsdóttir  

Lýsandi þversniðs megindleg rannsókn. 
330 þátttakendur. Spurningalisti sendur.  

Markmið að kanna þarfir, lífsgæði 
og einkenni kvíða og þunglindis 
og samband milli þessara breyta 
hjá aðstandendum sjúklinga með 
krabbamein á LSH.  

Helstu niðurstöður voru þær að konur 
höfðu marktækt fleiri þarfir en karlar og 
fengu sínum þörfum frekar mætt, þeir 
sem voru yngri en 55 ára höfðu marktækt 
fleiri þarfir en eldri og fengu fleiri þörfum 
mætt, makar fengu fleiri þörfum mætt en 
aðrir, þeir sem ekki voru í vinnu fengu 
fleiri þörfum mætt en þeir sem voru í 
vinnu og að lokum fengu aðstandendur 
sjúklinga sem greindust með staðbundinn 
sjúkdóm frekar þörfum sínum mætt en 
aðstandendur þeirra sem voru með 
dreifðan sjúkdóm.  

Providing social support 
may be more beneficial 
than receiving it: Results 
from a prospective study 
of mortality (2003) 

Stephanie L. 
Brown, Randolph 
M. Nesse, Amiram 
D. Vinokur og Dylan 
M. Smith 

Langtíma eigindleg rannsókn. Viðtöl tekin 
við 423 gifta einstaklinga. Skilyrði að þeir 
væru búnir að vera í umönnunarhlutverki í 
minnst 5 ár.  

Markmið að auka skilning á 
hvaða áhrif félagslegur 
stuðningur á heilsu og lengra líf 
aðstandenda.  

Þeir aðstandendur sem veittu umönnun 
og andlegan stuðning voru með lengri 
lifun. Að fá umönnun hafði ekki áhrif á 
líftíma en að veita umönnun hafði áhrif.  

Effect of financial costs on 
caregiving burden of 
family caregivers of older 
adults (2012) 

Daniel W.L. Lai Megindleg langtíma rannsókn. Haft 
samband við 320 þátttakendur sem sáu um 
umönnun einstaklinga eldri en 65 ára og 
svöruðu spurningalista.  

Markmið að kanna áhrif 
kostnaðar vegna umönnunar sem 
veitt er af aðstandendum.  

Helstu niðustöður sýndu að kostnaður 
vegna umönnunar hafði mikil áhrif á 
umönnunaraðila og jók á byrðir þeirra. 
Mikilvægt að finna viðeigandi félagsleg 
úrræði og fjárhagsstuðning fyrir 
fjölskylduna á þessum tímapunkti.  

Giving information to 
family members of 
patients in the intensive 
care unit: Iranian nurses‘ 
ethical approaches (2014) 

Mansoureh A 
Farahani, Mina 
Gaeeni, Nooreddin 
Mohammadi og 
Naima Seyedfatemi 

Eigindleg og megindleg rannsókn. Viðtöl 
tekin við 12 hjúkrunarfræðinga. 

Markmið að kanna helstu þarfir 
fjölskyldumeðlima og sjúklinga á 
gjörgæslu og hvernig fræðslu og 
upplýsingar ber að veita.  

Helstu niðurstöður sýndu fram á að meta 
þarf út frá ástandi og stöðu sjúklings 
hvernig upplýsingar eru gefnar til 
aðstandenda en jafnframt út frá ástandi 
og þörfum hverrar fjölskyldu fyrir sig.  
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Mikilvægustu þarfir 
foreldra á barnadeildum 
og hvernig þeim er 
fullnægt (2006) 

Helga Bragadóttir, 
Guðrún 
Kristjánsdóttir og 
Herdís 
Gunnarsdóttir 

Lýsandi rannsókn. Þægindaúrtak 205 
foreldra barna á barnaspítala Hringsins.  

Markmið að kanna mikilvægar 
þarfir foreldra barna á 
barnadeildum og að hve miklu 
leyti þörfunum var fullnægt 

Helstu niðurstöður bentu til þess að 
margt sé vel gert er kemur að þjónustu 
við foreldra barna á barnadeildum en 
þrátt fyrir það vantar enn upp á nokkrar 
mikilvægar þarfir og settar voru fram 
kröfur til úrbóta.  

Needs of family 
memebers of critically ill 
patients: a comparison of 
nurse and family 
perceptions (2007) 

Karen Elizabeth 
Maxwell, Diane 
Stuenkel og Coleen 
Saylor 

Lýsandi rannsókn. 30 hjúkrunarfræðingar 
og 20 fjölskyldumeðlimir svöruðu 
spurningalista.  

Marmið að kanna mismunandi 
viðhorf sem hjúkrunarfræðingar 
og aðstandendur höfðu á þörfum 
fjölskyldu langveiks sjúklings.  

Helstu niðurstöður sýndu fram á að 
mikilvægustu þarfir fjölskyldunnar voru 
öryggi, nærvera, fræðsla og stuðningur. 
Jafnframt að bæta samskipti við fagaðila 
og skapa jákvætt umhverfi.  

Important needs of 
families in acute and 
palliative care settings 
assessed with the Family 
Inventory of Needs (2006) 

Nanna 
Friðriksdóttir, 
Valgerður 
Sigurðardóttir og 
Sigrún 
Gunnarsdóttir  

Lýsandi megindleg rannsókn. 67 
þátttakendur sem luku rannsókninni. Spurt 
um mikilvægi 20 þarfafullyrðinga og að 
hvað miklu leyti þörfum var mætt.  

Markmið að kanna þarfir 
aðstandenda sjúklinga í líknandi 
meðferð og að hve miklu leyti 
þörfum þeirra var mætt m.t.t. 
bakgrunns og þjónustu  

Helstu niðurstöður sýndu fram á að 
meðalfjöldi mikilvægra þarfa var mætt í 
67% tilfella. Mikilvægastar voru þarfir 
sem tengdust sjúklingnum og 
upplýsingum. Fleiri mikilvægum þörfum 
var mætt í sérhæfðri líknarþjónustu en á 
bráðadeildum.  

Eru hjúkrunargreiningar 
nægilega lýsandi? (2011) 

Ásta Thoroddsen  Megindleg lýsandi rannsókn. Upplýsingar 
fengnar úr sjúkraskrám inniliggjandi 
sjúklinga á 29 deildum LSH.  

Markmið að kanna hvaða 
hjúkrunargreiningar og 
hjúkrunarmeðferðir íslenskir 
hjúkrunarfræðingar nota til að 
skrá þrýstingssár eða byltur eða 
hættu á þeim.  

Niðurstöður leiddu í ljós að fjórar 
hjúkrunargreiningar voru notaðar til að 
skrá hjúkrunarvandamál sem tengdust 
þrýstingssárum en þrátt fyrir það var 
engin þeirra sem lýsti með ótvíræðum 
hætti að um þrýstingssár væri að ræða 
eða hætta á því. Fimm 
hjúkrunargreiningar voru notaðar til að 
skrá byltuhættu og var einnig um 
ótvíræða greiningu á byltuhættu að ræða.  

 



 
 
    
   HistoryItem_V1
   AddMaskingTape
        
     Range: current page
     Mask co-ordinates: Horizontal, vertical offset 262.55, 13.56 Width 78.48 Height 36.82 points
     Origin: bottom left
      

        
     1
     0
     BL
    
            
                
         Both
         52
         CurrentPage
         60
              

       CurrentAVDoc
          

     262.5548 13.5645 78.4758 36.8158 
      

        
     QITE_QuiteImposingPlus3
     Quite Imposing Plus 3.0c
     Quite Imposing Plus 3
     1
      

        
     3
     47
     3
     1
      

   1
  

 HistoryList_V1
 qi2base



