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Ágrip 

Fjölskyldumiðuð nálgun er hugmyndafræði sem sér fjölskylduna sem eina heild. 

Samkvæmt nálguninni líta fagaðilar á fjölskyldumeðlimi sem samstarfsaðila til þess að efla 

skjólstæðinginn. Fagaðilar fá sjónarhorn allra fjölskyldumeðlima og það gerir skjólstæðing 

sterkari í endurhæfingarferlinu ef fjölskylda hans tekst á við vandann með 

honum.Viðfangsefni þessa verkefnis var að kanna sýn fagaðila Grensásdeildar á þátttöku 

nánustu aðstandenda og þjónustu við þá í endurhæfingu ástvina með heilaskaða. 

Rannsóknarspurningin sem sett var fram er eftirfarandi: Hvernig lýsa fagaðilar í 

endurhæfingu þjónustu við aðstandendur fólks með heilaskaða og þátttöku þeirra í 

endurhæfingarferlinu? 

Við gerð rannsóknarinnar var notuð eigindleg aðferðafræði. Viðtöl voru tekin við sex 

fagaðila, félagsráðgjafa, hjúkrunarfræðing, iðjuþjálfa, lækni, sjúkraliða og sjúkraþjálfara. Þeir 

voru spurðir um aðkomu fjölskyldunnar að endurhæfingu, hlutverk aðstandenda, þjónustu við 

þá, þeirra reynslu af samskiptunum og framtíðarsýn. Viðtölin voru hljóðrituð og afrituð 

orðrétt, að því loknu voru þau greind með vinnulagi grundaðrar kenningar. Niðurstöður 

rannsóknarinnar leiddu í ljós sex megin þemu sem voru aðstandendur, fagaðilar 

skjólstæðingur, samvinna, stuðningur og þjónustuumhverfi. Þessi þemu spila saman og mynda 

kerfi utan um þjónustuna sem aðstandendum er veitt. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru 

að viðmælendur töldu þjónustuna sem þeir veittu mæta þörfum skjólstæðinga og aðstandenda 

þeirra. Aðstandendur væru hvattir til þess að fylgjast með þjálfun og taka þátt í henni til að 

læra aðferðir við að aðstoða ástvin. Viðmælendur voru sammála um að hægt væri að bæta 

þjónustuna við aðstandendur. Atriði sem þeir nefndu að yrðu til bóta voru m.a. markvissari 

fræðsla sem beinist sérstaklega að aðstandendum, meiri sálrænan stuðning, frekari eftirfylgd 

og stærra húsnæði þar sem væri m.a. rými fyrir fjölskylduna til að njóta samvista í næði.   

Lykilhugtök: Endurhæfing, heilaskaði, aðstandendur, fagaðilar  
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Abstract 

Family-centered theory is an ideology that views the family as a unit. According to the 

theory, health care professionals regard family members as participants in promoting the 

client. They will get information and opinions from family members when working with the 

client. The family´s input in facing the problem will then strengthen the client in the therapy 

process. The aim of this project was to explore the view of health care professionals on the 

participation of their clients family members and how family members are supported during 

their loved ones rehabilitation process. The research question presented was the following:  

How do rehabilitation professionals describe the services provided to family members of 

individuals with brain injury and their participation in the rehabilitation process. 

This study was performed using a qualitative research method where a social worker, 

nurse, occupational therapist, doctor, nurse assistant and physical therapist were interviewed 

ones. They were asked questions regarding the family’s participation in the rehabilitation 

process. The interviews were recorded and transcribed ad verbatim followed by an analysis 

based on grounded theory methodology. The study’s results showed six main themes: the 

family member, health care professionals, client, co-operation, support and service 

environment. These main themes work together to form a system around the services provided 

to family members. The main results were that the participants regarded their service to the 

client and the family members as appropriate. Family members are encouraged to observe the 

training and are able to participate when time draws near discharge. This aides the family 

members in learning the training methods so they themselves can assist their loved ones later 

on. The participants agreed that service to family members could be improved, especially 

regarding informative guidance, psychological support, follow up after discharge and spaces’ 

for the family to gather in private.  

Key words: Rehabilitation, brain injury, family members, health care professionals  



v 

 

Þakkarorð 

 Við viljum þakka leiðbeinanda okkar Sólrúnu Óladóttur, lektor við Háskólann á 

Akureyri fyrir faglega ráðgjöf, uppbyggilegar ábendingar og gott samstarf. Sérstakar þakkir 

fær Sigrún Garðarsdóttir, yfiriðjuþjálfi Landspítalans fyrir aðstoð við að finna viðmælendur. 

Einnig viljum við þakka viðmælendum okkar sem gáfu sér tíma til að aðstoða okkur við gerð 

rannsóknarinnar. Bestu þakkir fá Sigrún Ólafsdóttir fyrir yfirlestur og ábendingar og Anna 

Ósk Sigurðardóttir fyrir þýðingu ágrips. Síðast en ekki síst fá fjölskyldur okkar innilegar 

þakkir fyrir stuðning, þolinmæði, aðstoð og hvatningu á meðan á námi stóð.  

 

 

  



vi 

 

Efnisyfirlit 

 
Kafli I – Inngangur ..................................................................................................................... 1 

Kafli II – Fræðileg samantekt ..................................................................................................... 6 

Þverfagleg endurhæfing .......................................................................................................... 6 

Heilaskaði, afleiðingar og endurhæfing.................................................................................. 8 

Aðkoma aðstandenda að endurhæfingu ................................................................................ 10 

Sögulegar rætur ................................................................................................................. 10 

Grundvallarforsendur fjölskyldumiðaðrar þjónustu ......................................................... 11 

Sýn aðstandenda á aðkomu fjölskyldunnar ....................................................................... 15 

Sýn fagaðila á aðkomu fjölskyldunnar ............................................................................. 17 

Samantekt ............................................................................................................................. 18 

Kafli III – Aðferðafræði  .......................................................................................................... 20 

Rannsóknarsnið .................................................................................................................... 20 

Þátttakendur .......................................................................................................................... 21 

Framkvæmd .......................................................................................................................... 22 

Siðfræði ................................................................................................................................ 23 

Kafli IV – Niðurstöður ............................................................................................................. 25 

Aðstandendur ........................................................................................................................ 26 

Hlutverk. ........................................................................................................................... 26 

Persónulegir eiginleikar .................................................................................................... 28 

Fagaðilar ............................................................................................................................... 29 

Reynsla og eiginleikar ....................................................................................................... 30 

Þverfaglegt teymi .............................................................................................................. 31 

Skjólstæðingur ...................................................................................................................... 32 



vii 

 

Þarfir skjólstæðingsins ...................................................................................................... 32 

Tengslanet skjólstæðingsins .............................................................................................. 33 

Samvinna .............................................................................................................................. 34 

Þátttaka .............................................................................................................................. 34 

Samskipti ........................................................................................................................... 35 

Framtíðarsýn ..................................................................................................................... 36 

Stuðningur ............................................................................................................................ 37 

Fræðsla. ............................................................................................................................. 37 

Sálrænn stuðningur ........................................................................................................... 38 

Framtíðarsýn ..................................................................................................................... 39 

Þjónustuumhverfi.................................................................................................................. 40 

Efnislegt umhverfi ............................................................................................................ 40 

Stjórnsýsla ......................................................................................................................... 41 

Framtíðarsýn ..................................................................................................................... 42 

Samantekt ............................................................................................................................. 43 

Kafli V – Umræður .................................................................................................................. 44 

Gildi og takmarkanir ............................................................................................................. 50 

Heimildaskrá ............................................................................................................................ 51 

Fylgiskjal 1 – Viðtalsrammi ..................................................................................................... 59 

Fylgiskjal 2 – Kynningarbréf ................................................................................................... 60 

Fylgiskjal 3 – Upplýst samþykki .............................................................................................. 61 

 

 

 

 



1 

 

Kafli I 

Inngangur 

Veikindi eða slys sem valda færniskerðingu er mikið áfall fyrir viðkomandi. Lífið 

tekur miklum breytingum á örskotsstundu, ýmiskonar erfiðleikar koma upp og þátttaka í 

samfélaginu verður oft á tíðum minni en áður. Áfallið sem slys eða veikindi hafa í för með sér 

hefur ekki aðeins áhrif á þann sem verður fyrir því. Fjölskylda viðkomandi verður líka fyrir 

töluverðu áfalli. Við áfallið þurfa aðstandendur á aðstoð og stuðningi fagaðila að halda til 

þess að vera í stakk búnir að takast á við þær breyttu aðstæður sem slysið eða veikindin hafa 

skapað. Heilaskaði er dæmi um áverka eftir höfuðhögg eða veikindi sem veldur slíku áfalli 

(Lawrence og Kinn, 2013; Margrét Sigurðardóttir og Valerie Harris, 2011; Visser-Meily o.fl., 

2006). Rannsóknir hafa sýnt að góður stuðningur frá aðstandendum eykur líkurnar á góðum 

árangri fólks sem hefur hlotið heilaskaða. Það hjálpar þeim sem er í endurhæfingu að aðlagast 

breyttum aðstæðum og að geta lifað sjálfstæðu lífi með fötlun sinni. Til þess að aðstandendur 

geti veitt slíkan stuðning þurfa þeir að vera í góðu andlegu jafnvægi en við slíkt áfall skapast 

álag og fjölskyldumeðlimir finna gjarnan fyrir mikilli streitu (Coco, Tossavainen, 

Jääskeläinen og Turunen, 2013; Guinevere og Audrey, 2007; Foster o.fl, 2012). 

Hér áður fyrr voru skjólstæðingar og fjölskyldur þeirra einungis viðtakendur á 

þjónustu. Læknarnir voru sérfræðingarnir og vissu því hvað var skjólstæðingum þeirra fyrir 

bestu. Skjólstæðingarnir sjálfir og fjölskyldur þeirra höfðu lítið sem ekkert svigrúm til þess að 

tjá sig um hvaða þjónustu þeir töldu sig þurfa á að halda eða hvernig þjónustunni væri háttað. 

Breyttar hugmyndir varðandi lífsgæði fólks og réttindi notenda hafa haft mikil áhrif á viðhorf 

einstaklinga til heilbrigðis- og félagsþjónustunnar. Þessar hugmyndir höfðu þau áhrif að  

meiri samvinna varð á milli skjólstæðinga og fagaðila. Skjólstæðingar og fjölskyldur þeirra 

taka oftar þátt í þjónustunni, koma með tillögur að lausnum og framkvæmd á þjónustu en slík 

vinna heitir skjólstæðings- og fjölskyldumiðuð þjónusta. Þegar unnið er samkvæmt 

http://leitir.is/primo_library/libweb/action/search.do?vl%28freeText0%29=Webster%2c+Guinevere+&vl%282800050UI0%29=creator&vl%2851513903UI1%29=all_items&vl%281UIStartWith0%29=exact&fn=search&tab=default_tab&mode=Basic&vid=ICE&scp.scps=scope%3a%28ICE01_PRIMO%29%2cscope%3a%28ICE%29%2cscope%3a%28SKEMMAN%29%2cprimo_central_multiple_fe
http://leitir.is/primo_library/libweb/action/search.do?vl%28freeText0%29=+Daisley%2c+Audrey&vl%282800050UI0%29=creator&vl%2851513903UI1%29=all_items&vl%281UIStartWith0%29=exact&fn=search&tab=default_tab&mode=Basic&vid=ICE&scp.scps=scope%3a%28ICE01_PRIMO%29%2cscope%3a%28ICE%29%2cscope%3a%28SKEMMAN%29%2cprimo_central_multiple_fe
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skjólstæðingsmiðaðarir þjónustu upplifir skjólstæðingur meiri viðringu og er frjálsari að tjá 

sínar tilfinningar (Rogers, 1965; Guðrún Pálmadóttir og Snæfríður Þóra Egilson, 2011). 

Fjölskyldumiðuð nálgun rekur uppruna sinn til skjólstæðingsmiðaðrar nálgunar, en það var 

sálfræðingurinn Carl Rogers sem fyrstur fjallaði um hugtakið á 5. áratug síðustu aldar (Bamm 

og Rosenbaum, 2008; Leplege o.fl., 2007). Hann lagði áherslu á að nota frekar orðið 

skjólstæðingur en sjúklingur og með því væri vísað til þess að þeir væru virkir þátttakendur í 

meðferð sinni. Samhliða varð til hugtakið fjölskyldumiðuð nálgun en hugmyndir hennar eru 

nátengdar skjólstæðingsmiðaðri nálgun (Bamm og Rosenbaum, 2008; Rogers, 1945).  

Hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar nálgunar hefur þróast mikið í gegnum árin en þar 

er gengið út frá þeirri forsendu að aðstandendur séu virkir þátttakendur í þjónustu við ástvin. 

Nálgunin felur í sér samstarf fagaðila, skjólstæðings og aðstandenda þar sem virðing ríkir á 

milli allra aðila. Fagaðilar deila valdinu  með skjólstæðingum og aðstandendum þeirra þar 

sem þeir eru þátttakendur í ákvörðunum (Creasy, Lutz, Young og Stacciarini, 2015). Ýmsir 

fræðimenn hafa lýst grundvallaratriðum nálgunarinnar og árið 2001 setti  Briar-Lawson fram 

fimm eiginleika sem ramma inn hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar nálgunar. Í fyrsta lagi á 

að líta á fjölskyldumeðlimi sem sérfræðinga í því hvað snertir þá og hvaða bjargráð nýtast 

þeim. Í öðru lagi eru fjölskyldumeðlimir ómetanlegir samstarfsaðilar við að skipuleggja 

þjónustuna og eiga fagaðilar að nýta sér það. Í þriðja lagi á ekki að þjónusta 

fjölskyldumeðlimi sér. Fagaðilum ber að líta á þá sem jafningja og mikilvægan samstarfsaðila 

við að efla skjólstæðinginn til frekara sjálfstæðis. Í fjórða lagi á fjölskyldumiðuð þjónusta að 

efla fjölskyldur í svipuðum aðstæðum til að styðja hvor aðra á jafningjagrunni. Að lokum 

stuðla ofangreindar forsendur að lýðræðisþróun og jafnréttisbaráttu fólks (Bamm og 

Rosenbaum, 2007). 

 Grensásdeild, endurhæfingardeild Landspítalans, tekur við skjólstæðingum í fyrstu 

endurhæfingu. Deildin var vígð í apríl árið 1973 og var fyrst endurhæfingar- og 
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taugalækningadeild. Í áranna rás hafa orðið ýmsar breytingar á starfsemi deildarinnar en frá 

því að sjúkrahús Reykjavíkur sameinaðist Landspítalanum árið 2000 hefur hún verið sérhæfð 

endurhæfingardeild. Frá árinu 2009 hafa 24 pláss verið á sólahringsdeild Grensásdeildar 

(Grensásdeild, e.d.a). Dagdeildarþjónustan er  í boði á virkum dögum en hún getur sinnt 30 

skjólstæðingum hverju sinni. Flestir faghópar veita göngudeildarþjónustu en umfang hennar 

er breytilegt (Grensásdeild, e.d.b). Á Grensásdeild starfa teymi fagaðila en þeim tilheyra m.a. 

læknar, hjúkrunarfræðingar, iðjuþjálfar og sjúkraþjálfarar (Grensásdeild, e.d.c). Í 

endurhæfingu fyrir fólk með heilaskaða er lögð áhersla á að auka sjálfstæði þeirra og aðlaga 

umhverfið að breyttum aðstæðum. Unnið er að því að þjálfa upp færni sem hefur skerst eða 

tapast auk þess sem skjólstæðingurinn er þjálfaður í að beita nýjum og breyttum 

vinnuaðferðum (Grensásdeild, e.d.d). Grensásdeild leggur áherslu á að stuðningur frá vinum 

og fjölskyldu sé skjólstæðingum þeirra mikilvægur (Grensásdeild, e.d.e).        

 Tilgangur þessarar rannsóknar er að kanna sýn fagaðila á Grensásdeild á aðkomu 

aðstandenda að endurhæfingu ástvina með heilaskaða. Skoðað verður hvernig þátttaka 

aðstandenda er í endurhæfingunni annars vegar og hins vegar hvernig þjónustan við 

aðstandendur er. Til þess að skoða þetta var eftirfarandi rannsóknarspurning sett fram: 

Hvernig lýsa fagaðilar í endurhæfingu þjónustu við aðstandendur fólks með heilaskaða og 

þátttöku þeirra í endurhæfingarferlinu? 

 Til að svara rannsóknarspurningunni taka rannsakendur viðtöl við fagaðila á 

Grensásdeild. Ástæða rannsakenda fyrir verkefnavali er sú að viðfangsefnið hefur lítið verið 

rannsakað hér á landi. Gildi þessarar rannsóknar fyrir iðjuþjálfunarfagið er að varpa ljósi á 

fjölskyldumiðaða nálgun í endurhæfingu á Grensásdeild. Niðurstöður rannsóknarinnar  gefur 

iðjuþjálfum og öðrum fagaðilum mynd af því að hvaða marki veitt þjónusta er 

fjölskyldumiðuð. Takmarkanir rannsóknarinnar eru m.a. að viðmælendur eru fáir en fleiri 
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viðmælendur gætu gefið betri sýn á þjónustuna. Einnig er reynsla rannsakenda lítil sem getur 

haft áhrif á túlkun niðurstaða.  

Meginhugtök rannsóknarinnar eru eftirfarandi: 

Þverfagleg endurhæfng er ferli sem miðar að því að einstaklingur nái eins góðri líkamlegri, 

andlegri og félagslegri færni og hægt er eftir slys eða veikindi. Í endurhæfingu er stefnt að því 

að draga úr hindrunum sem fötlun veldur og efla um leið sjálfstæði skjólstæðings. 

Endurhæfing byggist á þverfaglegri teymisvinnu þar sem skjólstæðingar og aðstandendur 

þeirra eru virkir þátttakendur í ferlinu. Aðal markmið endurhæfingar er að mæta 

einstaklingnum og þörfum hans með úrræðum við hæfi (Heilbrigðis- og tryggingarráðuneytið, 

2001; World Health Organization, e.d.a).                

Heilaskaði er skaði á heila sem verður vegna veikinda eða utanaðkomandi áverka eftir 

fæðingu. Hér er undanskilinn meðfæddur heilaskaði en slíkur skaði er ekki meðhöndlaður á 

endurhæfingarstofnun. Heilaskaði getur orðið vegna sjúkdóma eins og heilablæðinga, 

blóðtappa, æxlis eða sýkingar auk slysa (Engström, Lexell og Lund, 2010; Grensásdeild, 

e.d.f). 

Aðstandendur eru hópur fólks sem stendur tilfinningalega nærri skjólstæðingi í endurhæfingu 

og eru oftast tengdir fjölskylduböndum. Þar sem skjólstæðingurinn sjálfur tilgreinir sína 

aðstandendur getur það verið ólíkt milli hvers og eins hver tilheyrir þessum hópi. Aðstandandi 

getur því átt við maka, systkini, barn, annan ættingja eða óskyldan aðila (Creasy o.fl., 2015; 

Sigrún Júlíusdóttir, 2001). 

Fagaðilar eru hópur einstaklinga sem starfa innan heilbrigðiskerfisins. Þeir eiga það 

sameiginlegt að hafa lokið viðeigandi menntun og fengið leyfisbréf frá landlækni (Lög um 

heilbrigðisstarfsmenn nr. 34/2012). Dæmi um fagaðila eru læknir, hjúkrunarfræðingur, 

iðjuþjálfi, talmeinafræðingur og sjúkraþjálfari.   



5 

 

Verkefnið skiptist í fimm meginkafla. Hér á eftir kemur fræðileg samntekt  þar sem 

fjallað verður um endurhæfingu og erlendar rannsóknir um áþekk viðfangsefni. Á eftir kemur 

aðferðafræðikafli þar sem framkvæmd rannsóknarinnar og þátttakendum er lýst. Í fjórða kafla 

er greint frá helstu niðurstöðum rannsóknarinnar og að lokum er umræðukafli þar sem 

niðurstöður rannsóknarinnar eru bornar saman við fræðilegar heimildir.   
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Kafli II 

Fræðileg samantekt 

Hér á eftir verður greint frá endurhæfingu og þeirri teymisvinnu sem unnin er á 

endurhæfingarstofnunum. Að því búnu verður fjallað um heilaskaða og sagt frá endurhæfingu 

þessa hóps. Að lokum er sjónum beint að aðkomu fjölskyldunnar í endurhæfingu og hún m.a. 

skoðuð út frá sjónarhóli fagaðila og aðstandenda. Gagnasöfn sem m.a. voru notuð heita 

leitir.is, Ebscohost þar sem notað var Cinahl og PsycARTICLES, Web of science, google 

scholar og medline. Leitarorðin voru m.a. rehabilitation, stroke, TBI, family-centered practice, 

family member, relatives, teamwork og quality of life.  

 

Þverfagleg endurhæfing 

Endurhæfing er lærdóms- og lausnamiðað ferli þar sem unnið er með færniskerðingar. 

Hún er veitt þeim sem tapað hafa líkamlegri, andlegri og/eða félagslegri færni. Orsakir 

færniskerðinga geta verið af ýmsum toga og eru til mismunandi endurhæfingarúrræði eftir því 

hver orsökin er (Velferðarráðuneytið, e.d.; Wade, 2005). Markmið endurhæfingar er að huga 

að velferð og hámarka þátttöku fólks með færniskerðingu í samfélaginu og lágmarka notkun á 

heilbrigðisþjónustu. Með endurhæfingu má draga úr streitu fólks, efla sjálfstæði þess og 

starfsframa og stuðla að góðu fjölskyldulífi (Wade, 2005; World Health Organization, e.d.b).   

Horfa má á endurhæfingarferlið út frá þremur mismunandi sjónarhornum: Ferlið, 

uppbygginguna og útkomuna. Þar að auki er endurhæfingarferlið í þremur þrepum: mati, 

markmiðssetningu og íhlutun. Fyrst er vandinn greindur og óskir og væntingar 

skjólstæðingsins kannaðar. Síðan eru sett skammtíma- og langtímamarkmið fyrir 

endurhæfinguna í samvinnu við skjólstæðing og aðstendendur hans (Visser-Meily o.fl., 2006; 

Wade, 2005). Að lokum er íhlutun beitt til að ná settum markmiðum með stuðningi, 

viðeigandi meðferð og þjálfun. Árangur íhlutunar er að lokum metinn og afstaða tekin til þess 
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hvort frekari íhlutunar sé þörf. Ef svo er hefst ferlið að nýju með mati, markmiðssetningu og 

íhlutun. Endurhæfingin getur því ýmist verið línulegt ferli eða hringrás (Wade, 2005).   

 Einstaklingar sem misst hafa færni vegna sjúkdóma eða slysa hefja endurhæfingu sína 

oft á sjúkrahúsi. Í kjölfar útskriftar tekur endurhæfingarstofnun við þar sem teymi fagaðila 

vinnur með skjólstæðingnum og nánustu aðstandendum hans (Margrét Sigurðardóttir og 

Valerie Harris, 2011). Teymisvinna er þegar hópur fólks, með mismunandi bakgrunn og 

færni, vinnur saman að verkefni sem hefur sameiginleg markmið og tilgang. Slík samvinna 

hefur aukist mikið í heilbrigðiskerfinu og er nú talin mikilvægur þáttur í þjónustu við 

skjólstæðinga og fjölskyldur þeirra. Teymismeðlimir taka mikilvægar ákvarðanir í 

sameiningu, takast á við krefjandi verkefni, ásamt því að nýta til fullnustu sérþekkingu hvers 

aðila (Valentine, Nembhard, Edmondson, 2013; Xyrichis og Ream, 2008). Þverfagleg 

teymisvinna er því forsenda fyrir árangursríkri endurhæfingu þar sem fagaðilar, 

skjólstæðingur og hans nánustu aðstandendur vinna saman að ákveðnum markmiðum. 

Starfsumhverfi teymisins þarf að vera hvetjandi ásamt því að starfsemin og vinnuaðferðir 

þurfa að vera í stöðugri þróun (Björk Pálsdóttir o.fl., 1999). Algengt er að teymi sérhæfi sig í 

íhlutun og þjónustu á ákveðnum sjúkdómum eða fötlunum. Uppbygging teyma er því misjöfn 

og fer það eftir eðli þjónustunnar og starfsumhverfinu hvernig það er samsett. Til eru þrjár 

mismunandi gerðir af teymum, þverfaglegt, fjölfaglegt og samstarfs teymi (Sigríður K. 

Gísladóttir og Þóra Leósdóttir, 2011). Hér verður eingöngu fjallað um þverfaglegt teymi, þar 

sem þau eru oftast starfrækt á endurhæfingarstofnunum. Meðlimir slíkra teyma deila 

hlutverkum og eru meðvitaðir um skörun milli faggreina/sérsviða með þessu er stuðlað að 

góðu upplýsingaflæði og samstarfi milli allra teymismeðlima. Fagaðilar innan teymisins eru 

tilbúnir til þess að stíga út fyrir ramma sinnar faggreinar og þar með læra og vinna eftir 

öðruvísi fræðum. Skjólstæðingar og aðstandendur þeirra eru hluti af teyminu og eru virkir 

þátttakendur í öllu ferlinu (Sigríður K. Gísladóttir og Þóra Leósdóttir, 2011; Tuckman, 1996).   
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Heilaskaði, afleiðingar og endurhæfing 

        Heilaskaði sökum höfuðáverka er alvarlegur heilsufarsvandi og er ein algengasta 

ástæða færniskerðinga og dánarorsaka hjá yngra fólki í heiminum í dag (Majdan o.fl.,2011; de 

Koning, Spikman, Coers, Schönherr og ven der Nalt, 2014; Miklos, Mychailyszyn og Parente, 

2015). Heilaskaði getur orsakast af ýmsum ástæðum t.d. heilablóðfalli og höfuðáverka 

(Grensásdeild, e.d.f). Heilablóðfall verður sökum truflunar á blóðflæði til heilans. Slíkt veldur 

skaða á heilafrumum vegna súrefnisskorts og við það raskast starfsemi heilans. Heilablóðfall 

verður oftast vegna blóðtappa þar sem slagæð lokast og veldur heiladrepi en getur einnig 

orsakast af blæðingum inni í heilanum. Við heilablóðfall geta ýmis einkenni komið fram. 

Hver þau eru fer eftir staðsetningu heilablóðfallsins og hve mikill skaðinn er auk aldurs og 

heilsufarssögu sjúklingsins (Bylgja Scheving o.fl., 2000). Höfuðáverki þar sem heilinn verður 

fyrir skaða orsakast af þáttum eins og höfuðhöggi, þegar eitthvað stingst inn í kúpuna eða við 

mikinn hristing. Umfang heilaskaðans fer eftir aflinu og hvar áverkinn verður en 

afleiðingarnar geta m.a. verið skemmdir í hvíta efni heilans, höfuðhristingur, bólgur og 

blæðingar (Maas, Stocchetti og Bullock, 2008). 

Algengar afleiðingar af truflun í taugastarfsemi heilans sökum heilaskaða eru skert 

líkamsstarfsemi, tilfinningastarfsemi og samskiptageta. Dæmi um slíkar skerðingar eru lömun 

í útlim, skynskerðing, skert samhæfing og röðun, skert jafnvægi, taltruflanir, depurð, skert 

frumkvæði, hvatvísi og skert minni eða athygli. Skerðingar af þessum toga hafa því veruleg 

áhrif á lífsgæði fólks og á aðstandendur þeirra (Guðrún Árnadóttir, 2000; Spencer-Cavaliere, 

Bowtell og Langager, 2014). Þættir eins og fjárhagslegt sjálfstæði, starf, félagsfærni og 

tómstundir verða jafnan fyrir áhrifum af skaðanum (Dikmen, Machamer, Powell og Temkin, 

2003). Thompson og Ryan (2009) könnuðu áhrif heilablóðfalls á hjónabönd með því að taka 

viðtöl við 16 manns á aldrinum 33-78 ára sem fengið höfðu heilablóðfall. Allir 

þátttakendurnir áttu í erfiðleikum með að aðlagast þeim breytingum sem fylgdu 
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heilablóðfallinu. Helstu breytingarnar voru skaperfiðleikar, hlutverkamissir innan heimilisins, 

minni þátttaka í félagslífi og mikil þreyta. Þátttakendur lýstu ferlinu eftir heilablóðfallið sem 

daglegri baráttu þar sem mikil andleg og líkamleg vinna fór í bataferlið. Þátttakendur áttu oft í 

erfiðleikum með að útskýra upplifun sína fyrir maka sínum vegna skilningsleysi þeirra á 

ákveðnum einkennum sem fylgdu heilablóðfallinu, sem hafði neikvæð áhrif á samband 

hjónanna. 

Til að auka líkur á sjálfstæðu lífi og efla lífsgæði er mikilvægt að fólk með heilaskaða 

fái viðeigandi endurhæfingu (Spencer-Cavaliere o.fl., 2014). Í þverfaglegri endurhæfingu þarf 

fagfólk að vinna með skjólstæðingi sínum og fjölskyldu hans, við að efla líkamlega, 

vitsmunalega, andlega og félagslega færni. Markmið og tilgangur endurhæfingarinnar er að 

gera fólki kleyft að lifa sjálfstæðu lífi (Cullen, Vimalesan og Taggart, 2013). Endurhæfing í 

vitrænni færni miðar að því að þjálfa upp þá vitsmunagetu sem tapast hefur eða læra nýjar 

aðferðir til að bæta upp fyrir tapið. Endurhæfingunni er ætlað að efla færni í athöfnum daglegs 

lífs og þar með auka lífsgæði einstaklingsins (Malia, 2014). Í breskri rannsókn þar sem áhrif 

íhlutunar á fólk með heilaskaða var rannsökuð sýndu niðurstöður að endurhæfingin efldi 

líkamlega og vitræna getu. Þátttakendur í rannsókninni voru 106 manns á aldrinum 16-36 ára, 

sem skipt var í  tvo hópa. Í öðrum þeirra var fólk sem hafði hlotið heilaskaða eftir slys, fall 

eða líkamsárás. Í  hinum hópnum voru einstaklingar með heilaskaða eftir heilablóðfall, 

sýkingu í heila, æxli eða blæðingu. Allir þátttakendurnir sóttu endurhæfingu hjá sömu 

endurhæfingarmiðstöð. Meðal endurhæfingarlengd var 1,2 ár hjá hópnum með heilaskaða 

eftir slys, árás eða fall en 1,38 ár hjá hinum hópnum. Báðir hóparnir náðu árangri í 

endurhæfingunni en við endurmat var ekki mælanlegur munur milli hópa í líkamlegri og 

vitrænni færni (Foy og Somers, 2013). 

Mikilvægt er að greina heilaskaða snemma og veita snemmtæka íhlutun eins fljótt og 

auðið er. Með snemmtækri íhlutun er hægt að koma í veg fyrir frekari afleiðingar skaðans og 
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undirbúa viðkomandi betur undir frekari endurhæfingu (León-Carrión, Machuca-Murga, 

Solís-Marcos, León-Domínguez, og Domínguez-Morales, 2013; Buhl og Pallesen, 2015). 

Rannsókn León-Carrión o.fl. (2013) styður mikilvægi snemmtækrar íhlutunar. Þar var 58 

þátttakendum, sem allir höfðu hlotið heilsakaða, skipt í tvo hópa. Annar hópurinn fékk íhlutun 

innan við níu mánuðum eftir að hafa hlotið heilaskaða. Hinn hópurinn fékk íhlutun eftir níu 

mánuði. Í báðum hópum var sjálfstæði og virkni þátttakenda metin. Niðurstöður 

rannsóknarinnar voru þær að þátttakendur í báðum hópum náðu svipuðum árangri og í báðum 

tilvikum mátti greina framfarir eftir íhlutun. Hins vegar voru þátttakendur í hópnum sem fékk 

íhlutun fyrr með mun betri heildarútkomu. Þeir hækkuðu um 80-100% í öllum flokkum 

sjálfstæðis og virkni, nema sálfélagslega hlutanum á meðan meðlimir í seinni 

íhlutunarhópnum hækkuðu eingöngu um 35-60% í öllum flokkum. 

 

Aðkoma aðstandenda að endurhæfingu 

Líta má á fjölskylduna sem einskonar kerfi sem þarf að skoða á heildstæðan máta. 

Allir meðlimir fjölskyldunnar eru eins og tannhjól í gangverki. Ef eitt tannhjólið bilar eða 

skekkist verður gangurinn í vélinni ekki réttur. Skoða þarf kerfið sem heild þar sem 

einstaklingur í endurhæfingu er ekki bara stakur heldur er hann partur af stærri mynd. Hann á 

í samskiptum við umhverfi sitt, er hluti af heildinni og raunveruleiki hans eru fjölskylda og 

aðrir nátengdir (Bamm og Rosenbaum, 2008; Stejskal, 2012).  

Sögulegar rætur. Samkvæmt upphafsmanni skjólstæðingsmiðaðra sjónarmiða, Carl 

Rogers snýst nálgunin um að skjólstæðingurinn er sérfræðingur í sínu eigin ástandi. Hann 

þekkir líðan sína og tilfinningar betur en meðferðaraðilinn og veit hvert á að stefna í 

meðferðinni. Fagaðilinn á að vera mannlegur og tilbúinn til samvinnu í bróðerni við 

skjólstæðinginn. Hann á að aðstoða skjólstæðinginn við að átta sig á eigin lífi og deila 

ábyrgðinni með honum. Rogers taldi að eitt af grundvallaratriðum nálgunarinnar væri að 
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fagaðilinn gæti séð vandamál skjólstæðingsins og sýnt hugsunum hans og tilfinningum 

skilning (Leplege o.fl., 2007; Rogers, 1950). Um miðjan 7. áratuginn var farið að nota 

hugmyndir Rogers í þjónustu við börn. Skjólstæðingurinn var hugsaður sem hluti af 

fjölskyldunni og nálgunin miðaði að fjölskyldunni sem heild. Þegar farið var að viðurkenna 

mikilvægi aðstandenda í meðferð með skjólstæðingum færðist nálgunin yfir í þjónustu með 

fullorðnum (Bamm og Rosenbaum, 2008). 

Grundvallarforsendur fjölskyldumiðaðrar þjónustu. Helstu einkenni 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu eru gagnkvæm virðing fagaðila og aðstandenda, deiling valds 

þeirra á milli, gott upplýsingaflæði og sameiginleg ákvörðunartaka um framvindu 

þjónustunnar. Þrátt fyrir þessar megin forsendur er misjafnt eftir samfélögum hvernig hún er 

nákvæmlega útfærð. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu vinna fagaðilar, aðstandendur og 

skjólstæðingur í bandalagi að sama markmiði (Bamm og Rosenbaum, 2008; Creasy o.fl., 

2015). Þegar unnið er með fullorðnum skjólstæðingum í endurhæfingu eftir heilaskaða er 

fjölskyldumiðuð nálgun ákjósanlegri en einstaklingsmiðuð nálgun. Í fyrsta lagi fá fagaðilar 

sjónarhorn allra fjölskyldumeðlima sem gefur betri mynd af aðstæðum. Í öðru lagi gerir það 

skjólstæðing sterkari í endurhæfingarferlinu ef fjölskylda hans mætir vandanum með honum. 

Þátttaka fjölskyldunnar stuðlar að því að allir aðilar séu upplýstir og taki þátt í meðferðinni. 

Með þessu aukast líkur á því að fjölskyldan standi saman og sundrist ekki þrátt fyrir þessar 

miklu breytingar á aðstæðum hennar (Stejskal, 2012). 

Þegar fjölskyldumeðlimur verður fyrir alvarlegum heilaskaða raskast jafnvægi 

fjölskyldunnar og hlutverk geta breyst. Í endurhæfingunni þarf að skoða styrkleika og 

veikleika fjölskyldunnar og finna nýtt jafnvægi. Fjölskyldumiðuð endurhæfing snýst um 

þarfir fjölskyldunnar og fjölskyldan sem heild er þátttakandi í öllu ferlinu. Fjölskyldan á að 

vera þátttakandi í markmiðssetningunni og íhlutunin á að snúa að allri fjölskyldunni. Útkoma 

endurhæfingarinnar á þannig ekki einungis að snúast um skjólstæðinginn heldur einnig um 
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hvernig fjölskyldunni tekst að aðlagast breyttum aðstæðum. Þegar samspil fjölskyldumeðlima 

er gott þá skilar það sér í betri líðan og virkni hjá skjólstæðingnum (Visser-Meily o.fl, 2006). 

Lög um réttindi sjúklinga endurspegla þessa sýn. Þar kemur fram að sjúklingur eigi rétt á að 

njóta stuðnings fjölskyldu, ættingja og vina á meðan hann dvelur á sjúkrastofnun. Einnig 

kemur fram að aðstandendur sjúklingsins eiga rétt á að njóta andlegs, félagslegs og trúarlegs 

stuðnings (Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997).  

Rannsóknir hafa sýnt að virk þátttaka aðstandenda í endurhæfingu skjólstæðingsins 

skilar sér í betri árangri til langs tíma (Stejskal, 2012). Sander o.fl. (2002) skoðuðu hvort 

fjölskyldutengsl hefðu áhrif á árangur í endurhæfingui. Rannsóknin var megindleg og 

þátttakendur hennar voru 37 aðilar auk foreldra þeirra. Niðurstöður sýndu betri árangur í 

endurhæfingu ef viðkomandi hafði gott stuðningsnet í kringum sig. Foster o.fl. (2012) bentu á 

að mikil röskun getur orðið á fjölskyldulífi þegar einstaklingur verður fyrir heilaskaða og 

upplifa aðstandendur jafnvel mikla streitu og álag í kjölfarið. Þau sögðu að aðstandendur 

fengju oft nýtt hlutverk sem umönnunaraðilar en til að geta sinnt því sem best þyrftu þeir 

jafnvel að minnka við sig vinnu. Það gæti valdið fjárhagserfiðleikum og jafnvel félagslegri 

einangrun. Einnig hefði áfallið sem fylgir heilaskaða áhrif á tilfinningar aðstandenda en 

algengt væri að þeir fyndu fyrir sorg, kvíða og þunglyndi. Þær tilfinningar og breytingar sem 

fylgdu áfallinu gætu valdið því að aðstandendur ættu í erfiðleikum með að vera virkir 

þátttakendur í endurhæfingu ástvinar síns, þrátt fyrir að vilji þeirra væri til staðar.  

Í töflu 1 má sjá líkan sem Brown, Humphry og Taylor settu fram árið 1996. Þar er 

aðkomu fjölskyldunnar að endurhæfingu lýst í mismunandi stigum. Við gerð líkansins voru 

302 starfandi iðjuþjálfar spurðir að því hvernig samstarf við fjölskyldur þeim þætti 

miklvægast. Niðurstaðan var líkan með sjö stigum fjölskyldumiðaðrar nálgunar: 1. Engin 

aðkoma fjölskyldu, 2. Fjölskyldan sem heimildarmenn, 3. Fjölskyldan sem aðstoðarmenn 

fagaðilans, 4. Fjölskyldan sem meðskjólstæðingur, 5. Fjölskyldan sem ráðgjafi, 6. Fjölskyldan 
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sem samstarfsmenn og 7. Fjölskyldan sem stjórnandi þjónustunnar. Á stigi 1-3 tekur 

fjölskyldan ekki eða mjög lítið þátt í þjónustunni. Á stigi 4 og 5 er einhver þátttaka 

fjölskyldunnar þar sem fjölskyldan er meðskjólstæðingur eða ráðgjafi. Á stigi 6 og 7 er 

þátttaka fjölskyldunnar hins vegar orðin mjög mikil og hún tekur mikla ábyrgð á þeirri 

þjónustu sem veitt er. Þessari rannsókn var síðan fylgt eftir af  Litchfield og MacDougall 

(2002) þar sem þjónusta sjúkraþjálfara var tengd við líkan Brown og félaga. Gögnum var 

aflað með viðtali við 10 sjúkraþjálfara. Niðurstöður rannsóknarinnar voru að flestir 

þátttakendur störfuðu á stigi 3-5. Sjúkraþjálfararnir voru sammála um að aðkoma 

fjölskyldunnar skipti máli og þarfir, markmið og styrkleikar hennar þyrftu að vera hluti af 

þjónustunni. Svo virtist sem sjúkraþjálfararnir veigruðu sér við að vinna á stigi 6 og 7 þar sem 

þeir þurfa að afsala sér valdi sínu til fjölskyldunnar. Við það óttuðust þeir að missa faglega 

sjálfsmynd sína. 
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Tafla 1.  

Stigveldi fjölskyldumiðaðrar nálgunnar 

Hlutverk fjölskyldu Samskipti fagaðila og fjölskyldu Hegðun og hugmyndir iðjuþjálfa Þekking og hæfni iðjuþjálfa 

1 . Engin aðkoma     

fjölskyldu 

Aðeins nauðsynleg samskipti eða af 

slysni. 

Iðjuþjálfi einbeitir sér að því sem 

amar að skjólstæðing.  Fjölskyldan er 

ekki tekin með. Fjölskyldan gæti haft 

truflandi áhrif á meðferðina.  

* Ekki þarf að vita neitt um 

samvinnu við fjölskyldur. 

*Hafa þarf góða þekkingu á 

sjúkdómum og þess háttar.  

2. Fjölskyldan sem 

heimildamenn 

Viðtal við fjölskyldu er notað til þess að 

fá upplýsingar um iðjusögu 

skjólstæðings.  

Iðjuþjálfi viðurkennir að fjölskyldan 

hafi góðar upplýsingar um fortíð 

skjólstæðings.  Gildi skjólstæðings 

skipta máli. 

* Góð viðtalstækni. 

* Skilningur á þroskaferli. 

* Skilningur á áhrifum menningar 

og gilda á manneskjuna. 

3.Fjölskyldan sem 

aðstoðarmenn 

fagaðilans 

Miðlun upplýsinga um ástand 

sjúklingsins og hvers er að vænta. Farið 

er yfir íhlutun og hvernig eigi að  halda 

áfram eftir að heim er komið. 

Ákvarðanir eiga að vera hjá 

sérfræðingi með þekkingu á 

fötluninni.  Fræðsla og kennsla til 

fjölskyldu tryggir samfellu í 

þjónustunni.  Skortur á eftirfylgni frá 

fjölskyldu gæti skilað verri árangri af 

íhlutun. 

* Hæfileiki til að miðla 

upplýsingum til fjölskyldu. 

*Skilningur á því hvernig fólk 

lærir best. 

*Samskiptahæfileikar. 

4. Fjölskyldan sem 

meðskjólstæðingur 

Iðjuþjálfinn skoðar hvernig 

fjölskyldumeðlimum líður og  hvernig 

þeir aðlagast breyttum aðstæðum.  

Einstaklingur með fötlun eða 

sjúkdóm hefur áhrif á alla 

fjölskylduna. Hlutverk iðjuþjálfa er að 

lágmarka neikvæð áhrif á 

fjölskylduna. Þarfir fjölskyldunnar 

ráða för.  

*Hæfileiki til þess að setja sig í 

spor annarra. 

* Þekking á kerfiskenningum 

innan fjölskyldukenninga. 

5. Fjölskyldan sem 

ráðgjafi 

Ætlast er til að fjölskyldan taki þátt í 

markmiðssetningu. Fjölskyldan er 

velkomin. 

Fjölskyldan hefur áhrif á 

skjólstæðinginn og er hluti af honum.  

Fjölskyldan hefur innsýn inn í þarfir 

skjólstæðings. Fjölskyldan getur sagt 

til um hvað gæti virkað best fyrir 

skjólstæðinginn. 

* Skilningur á því hvernig 

fjölskyldan virkar. 

* Viðurkenning á því að gildi og 

viðmið eru misjöfn milli 

fjölskyldna. 

 

6. Fjölskyldan sem 

samstarfsmenn 

Iðjuþjálfi og  fjölskylda vinna saman að   

íhlutun, markmiðssetningu og 

áætlunargerð. 

Valdinu er deilt innan fjölskyldunnar. 

Fagaðili spyr sig: Hvað get ég gert til 

að aðstoða fjölskylduna? 

* Virðing fyrir skoðunum annarra. 

*Vera tilbúinn til samvinnu. 

 

7. Fjölskyldan sem 

stjórnandi 

þjónustunnar 

Fjölskylda ákveður hvort/hvernig 

þjónustu frá iðjuþjálfa verður háttað til 

að ná markmiðum sínum. Fjölskyldan 

er við stjórnvölinn. 

Fjölskyldan þarf að ná jafnvægi. 

Þjónustan á að miða að því að hjálpa 

fjölskyldunni að virka sem ein heild 

frekar en að þjónustan beinist að 

einstaklingnum.  

* Tilbúinn að afsala valdi. 

* Þekking á fjölskylduþjónustu. 

*Þekking á lausnum . 
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Sýn aðstandenda á aðkomu fjölskyldunnar. Aðstandendur hafa fjölbreyttar þarfir og 

geta þær verið flóknari en þarfir skjólstæðingsins (Creasy o.fl., 2015). Degeneffe, Gagne og 

Tucker (2013) könnuðu viðhorf 277 systkina til aðlögunar og þarfa fjölskyldumeðlima í 

kjölfar heilaskaða. Eigindleg aðferðafræði var notuð við gerð rannsóknarinnar og var gögnum 

aflað bréfleiðis. Niðurstöður leiddu í ljós að þörf væri á faglegri íhlutun fyrir aðstandendurnar 

sjálfa, með áherslu á að læra hvernig best væri að styðja við skjólstæðinginn til skemmri og 

lengri tíma. Einnig greindu þátttakendur frá þörf sinni fyrir andlegan stuðning og frá 

áhyggjum sínum af velferð slasaða systkinisins og annarra aðstandenda. Þeir lýstu því hvernig 

slíkar áhyggur juku vanlíðan þeirra. Þar að auki kom fram að ef fjölskyldan náði að aðlagast 

breytingunum á jákvæðan hátt hafði það góð áhrif á líf þeirra. Hún varð samrýmdari og 

fjölskyldumeðlimir endurmátu gildi sín. Í ljósi þessara niðurstaðna greindu Degeneffe og 

félagar þörf á íhlutun við fjölskylduna til þess að endurskipuleggja fjölskyldulífið í kjölfar 

áfallsins. Sambærilegar niðurstöður má að hluta finna í rannsókn Norup, Siert og Mortensen, 

(2010) þar sem könnuð voru lífsgæði og tilfinningaleg vanlíðan 31 aðstandanda sem átti 

ættingja í endurhæfingu vegna heilaskaða. Niðurstöður leiddu í ljós að meirihluti þátttakenda 

sýndu einkenni kvíða og þunglyndis, ásamt lakari lífsgæðum en fólk almennt. Tengsl voru 

milli alvarleika einkenna og fötlunar skjólstæðingsins en vanlíðan var einnig meiri hjá mökum 

en foreldrum.  

Niðurstöður rannsókna Gill, Dunning, McKinnon, Cook og Bourke, (2014) og 

Lefebvre og Levert, (2012) sýndu að aðstandendur voru almennt sammála um að góð 

samskipti við fagaðila, upplýsingar um ástand ástvinar, ásamt framvindu í endurhæfingu væru 

mikilvæg atriði. Þeir vildu að fagaðilar væru hreinskilnir, segðu skýrt og auðskiljanlega frá 

ástandi skjólstæðings og veittu upplýsingar reglulega. Einnig þótti þátttakendum mikilvægt að 

fagaðilar tækju vel á móti skjólstæðingnum og aðstandendum við komu á 

endurhæfingarstofnun. Upplýsingar um endurhæfinguna, umönnun ástvinar, vinnulag og 
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áherslur í endurhæfingurnni voru einnig mikilvægar að mati viðmælenda. Í báðum 

rannsóknum var gögnum aflað með rýnihópum. Þátttakendur í rannsókn Gill o.fl. (2014) voru 

11 fjölskyldumeðlimir og 13 skjólstæðingar. Í rannsókn Lefebvre og Levert (2012) voru 

þátttakendur hins vegar 19 fjölskyldumeðlimir og 29 fagaðilar. Þegar líða fer að heimför 

skjólstæðings hafa niðurstöður rannsókna greint frá því að það skiptir aðstandendur máli að 

samvinna milli allra hagsmunaaðila sé góð. Þeim þykir mikilvægt að taka þátt í 

útskriftarferlinu þar sem þeir munu taka við sem umönnunaraðilar. Eftirfylgd eftir útskrift er 

ákjósanlegt að mati aðstandenda en það gæti t.d. verið símtal frá fagaðila þar sem athugað er 

hvernig hefur gengið eftir heimkomu (Lefebvre og Levert, 2012). Að þekkja starfsmenn 

endurhæfingarstofnunarinnar skiptir máli fyrir aðstandendur. Hvað þeir heita og hvaða 

fagstétt þeir tilheyra auðveldar aðstandendum að vita hvern þeir eiga að spyrja ef þá vantar 

upplýsingar. Aðstandendur telja líka að gott væri að hafa tengilið sem bæri ábyrgð á því að 

koma nauðsynlegum upplýsingum til skila á rétta staði (Gill o.fl., 2014; Lefebvre og Levert, 

2012). 

Lefebvre og Levert (2012) rannsökuðu þarfir aðstandenda og hvernig þjónustu við þá 

var háttað. Niðurstöður leiddu í ljós að þátttaka í endurhæfingunni var ein af mikilvægum 

þörfum aðstandenda. Ástæðan var m.a. að þátttaka í þjálfun gerir þeim kleift að læra aðferðir 

við að aðstoða ástvin við ýmislegt sem hann þarf hjálp við. Stuðningur við aðstandendur var 

einnig mikilvægur. Sálfræðiaðstoð skiptir máli til að vinna úr þeim tilfinningum sem upp 

koma við áfallið. Samskipti við fólk sem hefur, eða er að ganga í gegnum svipað áfall töldu 

aðstandendur góða leið til að fá stuðning. Aðstandendur óskuðu eftir því að fagaðilar stýrðu 

þeim að vissu leyti. Þeir vildu t.d. að fagaðilar segðu þeim að koma og vera með í þjálfun en 

ekki bjóða þeim að koma. Einnig vildu aðstandendur að fagaðilar ýttu meira á að þeir þáðu 

sálfræðiaðstoð. Að lokum komu aðstandendurnir ásamt fagaðilum með ráðleggingar um að 

aðstandendur myndu taka meiri þátt í endurhæfingunni. Þeir þekkja skjólstæðinginn best og 



17 

 

geta upplýst fagaðila um gildi hans og þarfir. Norup o.fl. (2015) skoðuðu mun á mikilvægi 

þarfa fjölskyldunnar eftir fimm löndum, hvaða þörfum var mætt og hverjum ekki. 

Mikilvægast var að fá upplýsingar og stuðning frá fagaðilum og að geta tekið þátt í 

umönnuninni og átti það við öll fimm löndin. Það kom einnig í ljós að fagaðilar stóðu sig best 

í því að veita upplýsingar en síst í því að veita tilfinningalegan stuðning. Í rannsókninni voru 

271 þátttakandi þ.e. fjölskyldumeðlimir frá Mexíkó, Kólumbíu, Spáni, Noregi og Danmörku, 

og þeir fengnir til að svara spurningalistum. 

Sýn fagaðila á aðkomu fjölskyldunnar. Fjölskyldumiðuð nálgun er ekki markmið í 

sjálfu sér heldur leiðarvísir fyrir þjónustuna við skjólstæðing á endurhæfingarstofnun. 

Fjölskyldumiðuð þjónusta kallar á samstarfsvilja fagaðila við fjölskyldur og virðingu fyrir 

þeim (Creasy o.fl., 2015). Webster og Daisley (2007) könnuðu hvort fagaðilar á 

endurhæfingarstofnun ynnu að einhverju leiti með börnum þeirra sem orðið hafa fyrir 

alvarlegum heilaáverka. Ef sú vinna fór fram var spurt hver hvatinn væri en vinnan var 

skilgreind sem skipulagt starf með barni í að minnsta kosti fimmtán mínútur. Vinnan gat 

innihaldið kennslu um heilaskaða og áhrif hans, upplýsingar um framvindu endurhæfingar, 

uppbyggilega ráðgjöf, kenna tækni til að aðstoða eða hafa samskipti við skjólstæðinginn þ.e. 

foreldrið. Þátttakendur voru 393 fagaðilar á endurhæfingarstofnunum í Bretlandi og var 

gögnum aflað með spurningarkönnun. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að fáir 

starfsmenn höfðu farið í sérstaka vinnu með börnum. Þeir sem höfðu reynslu af því voru þó 

jákvæðir gagnvart því og fengu stuðning stofnunarinnar. Einnig kom í ljós að starfsumhverfið 

hafði talsverð áhrif á hvort að fagaðilar færu í þessa vinnu.  

Náið samstarf fagaðila og aðstandenda í þjónustu við skjólstæðinginn leiðir oft til 

nýrra áskorana. Fagaðilar eiga oft erfitt með að deila sínu faglega valdi en eru tilbúnir til þess 

að hughreysta, leiðbeina og fræða aðstendendur (Bamm og Rosenbaum, 2008; Litchfield og 

MacDougall, 2002). Niðurstöður rannsóknar Lefebvre og Levert (2012) sýndu að fagaðilum 
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þykir mikilvægt að veita aðstandendum upplýsingar og að góð samskipti eru mikilvæg. Þeir 

þurfi þó að kunna að skipta úr fagmáli yfir í venjulegt talmál þegar þeir veita aðstandendum 

upplýsingar. Niðurstöðurnar sýndu fram á mikilvægi þess að fagaðilar séu næmir á þarfir 

aðstandenda og átti sig á því hversu miklar upplýsingar aðstandendur þurfi eða vilji. 

Sömuleiðis sýndu niðurstöðurnar að fagaðilar ættu að fylgjast með andlegu ástandi 

aðstandenda og minna þá á að hugsa um sjálfan sig. Fagaðilar sáu oft aðstandendur sem 

þátttakendur í teyminu sem þjónustar skjólstæðinginn. Tímaleysi, mannekla og aðstöðuleysi 

gátu þó haft neikvæð áhrif á þjónustu fagaðila við aðstandendur. 

Coco o.fl. (2013) rannsökuðu viðhorf finnskra hjúkrunarfræðinga til þess að veita 

íhlutun af tilfinningalegum toga og hvaða hæfni þyrfti til að styðja aðstandendur 

heilaskaðaðra skjólstæðinga. Sjálfsmatslistar voru lagðir fyrir 172 hjúkrunarfræðinga á fimm 

háskólasjúkrahúsum. Niðurstöðurnar voru á þá leið að hjúkrunarfræðingarnir töldu það hluta 

af grunnfærni sinni að veita tilfinningalegan stuðning. Því reyndari sem viðkomandi var því 

oftar tókst hann á við erfiðar tilfinningar fjölskyldumeðlima sem upp gátu komið.  

 

Samantekt 

Endurhæfing hefur verið skilgreind sem lærdóms- og lausnarmiðað ferli þar sem unnið 

er að því að efla færni fólks. Endurhæfing er veitt þeim sem tapað hafa líkamlegri, andlegri 

eða félagslegri færni en markmið hennar er að hámarka þátttöku í samfélaginu ásamt því að 

huga að velferð einstaklingsins. Endurhæfingarferlinu er hægt að skipta í þrjú stig: mat, 

markmið og íhlutun. Mikilvægt er að meta vandann, setja markmið í samvinnu við 

skjólstæðinginn og fjölskyldu hans og veita íhlutun við hæfi. Hlutverk endurhæfingarinnar er 

m.a. að aðstoða einstaklinga við að komast aftur heim til sín, lifa sjálfstæðu lífi og verða 

þátttakendur í samfélaginu á nýjan leik. Í endurhæfingu er algengt að unnið sé í þverfaglegum 
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teymum þar sem skörun verður milli fagstétta og hlutverkum er deilt. Í þverfaglegum teymum 

eru skjólstæðingur og fjölskylda hluti af teyminu og eru virkir þátttakendur í öllu ferlinu. 

Heilaskaði er ein stærsta ástæða færniskerðinga og dánarorsaka hjá yngra fólki í 

heiminum i dag. Heilaskaði getur orsakast af ýmsum ástæðum s.s. heilablóðfalli og 

höfuðáverka. Afleiðingarnar eru m.a. skert líkamsstarfsemi, tilfinningastarfsemi og skert 

samskiptageta, auk þess lakari lífsgæði. Til þess að auka líkur á sjálfstæðu lífi er mikilvægt að 

fólk með heilaskaða fái viðeigandi endurhæfingu. Rannsóknir sem gerðar hafa verið gefa til 

kynna að snemmtæk íhlutun skili góðum árangri í endurhæfingu og að endurhæfing sé 

mikilvæg til að efla líkamlega og vitræna getu skjólstæðinganna. 

Rannsóknir hafa sýnt að virk þátttaka fjölskyldumeðlima í endurhæfingu 

skjólstæðinga skilar sér í betri árangri til langs tíma. Mikil röskun getur orðið á 

fjölskyldulífinu og upplifa fjölskyldumeðlimir jafnvel mikla streitu og álag í kjölfarið. Með 

fjölskyldumiðaðri þjónustu má fá fleiri sjónarhorn, hún hvetur fjölskylduna til þátttöku og 

skjólstæðingurinn upplifir sig ekki einan með vandann. Rannsóknir sýna að 

fjölskyldumeðlimir vilja vera upplýstir, þurfa stuðning fagaðila og fá tækifæri til að taka þátt í 

umönnuninni. Fjölskyldumiðuð þjónusta kallar á samstarfsvilja fagaðila við fjölskyldur og 

virðingu fyrir þeim. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu ætti valdið ekki að vera eingöngu í höndum 

fagaðila heldur ber að deila því á milli fagaðila, skjólstæðinga og fjölskyldna þeirra.  
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Kafli III 

Aðferðafræði 

Í þessum kafla verður sagt frá rannsóknarsniði og aðferðinni sem notuð var í 

rannsókninni, kostum hennar og göllum. Þátttakendum er lýst og hvernig vali á þeim var 

háttað ásamt skilyrðum fyrir þátttöku. Greint verður frá framkvæmd rannsóknarinnar og farið 

yfir siðfræði hennar. Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna sýn fagaðila á Grensásdeild á 

þátttöku aðstandenda og þjónustu við þá í endurhæfingu ástvina með heilaskaða. 

Rannsóknaspurningin sem sett var fram er eftirfarandi: 

Hvernig lýsa fagaðilar í endurhæfingu  þjónustu við aðstandendur fólks með heilaskaða og 

þátttöku þeirra í endurhæfingarferlinu? 

 

Rannsóknarsnið 

Eigindleg aðferðafræði á rætur sínar að rekja til heimspeki fyrri alda. Hugmyndir um 

rannsóknaraðferðir fóru þó ekki að þróast fyrr en á síðari hluta 20. aldar. Eigindlegar aðferðir 

eru margar og fjölbreyttar og því erfitt að skilgreina þær á einn hátt. Þær eiga það þó flestar 

sameiginlegt að reyna að lýsa og skilja ákveðin mannleg fyrirbæri. Aðferðafræðin leggur 

áherslu á að fá heildarmynd af fyrirbærinu sem verið er að rannsaka. Hún býður upp á að 

skoða hlutina djúpt en takmarkast þó við breiddina þar sem talað er ítarlega við fáa 

einstaklinga ólíkt megindlegum aðferðum. Ef skoða á upplifanir fólks af tilteknu atriði er 

ólíklegt að hægt sé að rannsaka það til hlítar með fyrirfam gefnum spurningalistum sem bjóða 

upp á fáa valmöguleika eins og í megindlegum aðferðum. Með eigindlegum aðferðum er hægt 

að fanga skoðanir og tilfinningar tengdu ákveðnu atriði en ekki er hægt að skoða mörg 

fyrirbæri í einu. Rannsakendur fara inn í rannsóknina með opnum hug og vita ekki að fullu 

hvaða upplýsingar þeir munu fá. Við upplýsingaöflun í eigindlegri aðferðafræði er algengt að 

nota einstaklingsviðtöl, rýnihópa eða upplýsingar úr gögnum sem til eru um efnið. Leggja 

þarf vinnu í gagnagreiningu þegar unnið er með eigindlega rannsóknaraðferð. Rannsakandinn 
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sjálfur er mælitækið, það er því mikilvægt fyrir hann að vera meðvitaður um eigin viðhorf 

gagnvart því sem verið er að rannsaka (Sigríður Halldórsdóttir, 2013; Sigurlína Davíðsdóttir, 

2013).   

Til þess að tryggja gæði eigndlegra rannsókna er mikilvægt að horfa til; trúverðugleika 

(e. credibility), yfirfærslugildis (e. transferability), traustleika (e. dependability) og 

staðfestanleika (e. confirmaility). Trúverðugleiki vísar til sannleiksgildis rannsóknarinnar. Þá 

er m.a. skoðað hvort að niðurstöður rannsóknarinnar greini frá reynslu þátttakenda þannig að 

aðrir þekki reynsluna. Yfirfærslugildi vísar til þess hvort hægt sé að yfirfæra niðurstöður 

rannsóknarinnar í aðrar aðstæður. Einnig hvort að niðurstöðurnar samrýmist þeim gögnum 

sem þær byggja á. Traustleiki vísar til þess að annar rannsakandi gæti fylgt ákvarðanatöku 

rannsakandans og komist að svipaðri niðurstöðu. Staðfestanleiki vísar til þess að hlutleysis 

hafi verið gætt þegar rannsóknarniðurstöðurnar voru settar fram ( Sigríður Hallórsdóttir og 

Sigurlína Davíðsdóttir, 2013). 

Í þessari rannsókn var stuðst við eigindlega aðferðafræði þar sem að rannsakendur 

vildu fá upplifun og reynslu viðmælenda af ákveðinni þjónustu. Til að ná fram viðeigandi 

gögnum töldu rannsakendur nauðsynlegt að fara inn í rannsóknina með opnum hug. 

Rannsakendurnir vildu spyrja opinna spurninga til að fá persónulega reynslu viðmælenda.  

 

Þátttakendur 

Við val á þátttakendum rannsóknarinnar var notast við tilgangsúrtak með 

tilgangsúrtaki er fundið úrtak sem hentar markmiði rannsóknar. Mikilvægt er að þátttakendur 

búi yfir ítarlegri þekkingu á því viðfangsefni sem verið er að rannsaka (Katrín Blöndal og 

Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Yfiriðjuþjálfi Grensásdeildar var tengiliður rannsakenda við 

deildina og fann þátttakendur sem hentuðu markmiði rannsóknarinnar. Þátttakendurnir voru 

sex, einn karl og fimm konur. Skilyrði fyrir þátttöku voru að þátttakendur væru hver úr sinni 
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fagstétt og kæmu að endurhæfingu þeirra sem fengið hafa heilaskaða, á Grensásdeild. 

Fagstéttirnar sem um ræðir voru, félagsráðgjafi, hjúkrunarfræðingur, iðjuþjálfi, læknir, 

sjúkraliði og sjúkraþjálfari. Þátttakendur voru á aldrinum 33-62 ára og meðalaldurinn 45 ár. 

Starfsaldur þeirra var nokkuð breiður eða allt frá 2 árum upp í 28 ár og meðalstarfsaldurinn 

11,8 ár. Þátttakendum voru gefin dulnefni þegar unnið var með niðurstöðurnar. 

Framkvæmd 

Við gagnasöfnunina voru notuð viðtöl, en þau henta vel þegar skoða á reynslu fólks og 

félagsleg samskipti. Viðtölin eru samræður þar sem umræðuefnið er fyrirfram ákveðið af 

rannsakendum. Viðmælendur eiga að geta verið afslappaðir og tjáð sig á jafnréttisgrundvelli 

(Helga Jónsdóttir, 2013). Rætt var við hvern viðmælanda í rannsókninni einu sinni. Viðtölin 

voru tekin á tímabilinu 21. mars - 13. apríl og var lengd þeirra 25 - 47 mínútur. Þau fóru ýmist 

fram á skrifstofu viðmælenda eða í viðtalsherbergi á Grensásdeild, allt eftir því hvað 

viðmælendur óskuðu. Notast var við viðtalsramma (fylgiskjal 1). Var hann hannaður af 

rannsakendum og fengu þeir leiðbeiningar og aðstoð frá leiðbeinanda verkefnisins. 

Spurningar viðtalsrammans voru hannaðar með það í huga að svara rannsóknarspurningunni 

sem best. Við hönnun hans voru m.a. skoðaðar eldri rannsóknir sem gerðar höfðu verið um 

aðkomu fjölskyldunnar að endurhæfingu. Eins og tíðkast í eigindlegum rannsóknum var 

viðtalsramminn hafður til hliðsjónar þegar viðtölin voru tekin og spurðu rannsakendur 

spurninga utan hans ef þeim fannst það viðeigandi fyrir tilgang rannsóknarinnar. 

Viðmælendur voru m.a. spurðir um aðkomu aðstandenda, hlutverk þeirra, þjónustu við þá, 

umhverfi og framtíðarsýn. 

Vinnulag grundaðrar kenningar var notað til þess að greina viðtölin. Tilgangur 

greiningarinnar var að leita að svari við rannsóknarspurningunni sem sett var fram. Greining 

gagna með grundaðri kenningu skiptist í opna kóðun, öxulkóðun og valkóðun. Í opinni kóðun 

lesa rannsakendur viðtölin mjög ítarlega og skoða vel hvað viðmælendur voru að segja. Hver 
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setning fyrir sig er skoðuð og merking hennar dregin saman í orð eða svokallað kóð. 

Öxulkóðun er notuð til þess að koma skipulagi á opnu kóðunina. Flokkar úr opnu kóðuninni 

eru sameinaðir ásamt því að fundin er tenging á milli flokka og undirflokka. Valkóðun er 

lokastigið í kóðuninni. Þar verður til kenning út frá rannsókninni (Foley og Timonen, 2015; 

Unnur Guðrún Óttarsdóttir, 2013). Rannsakendur byrjuðu á því að greina gögnin með opinni 

kóðun, þá fékk hver rannsakandi eitt viðtal til þess að kóða. Viðtalið var lesið oft og ítarlega, 

hver setning fyrir sig skoðuð og orð fundin til þess að útskýra merkingu setningarinnar. Til 

þess að dýpka kóðunina skiptust rannsakendur á viðtölum og tveir rannsakendur kóðuðu sama 

viðtalið opið. Að lokum voru viðtölin og kóðun þeirra skoðuð, kóðunin flokkuð niður í flokka 

og undirflokka og þemu fundin. Í þessari rannsókn var eingöngu stuðst við vinnulag 

grundaðrar kenningar og kenning ekki smíðuð, því var lokastigið, valkóðun ekki gerð. 

 

Siðfræði 

Nauðsynlegt er að rannsóknin uppfylli ákveðin siðfræðileg skilyrði og hafa fjórar 

höfuðreglur verið hafðar til hliðsjónar í vísindalegum rannsóknum innan heilbrigðiskerfisins. 

Þessar reglur snúast um sjálfræði, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti. Sjálfræðisreglan vísar til 

þess að þátttakendur í rannsóknum verða að gefa upplýst og óþvingað samþykki fyrir þátttöku 

sinni. Rannsakendur þurfa að gefa þátttakendum nægilegar upplýsingar um rannsóknina 

þannig að þeir skilji tilgang hennar. Þátttakendur þurfa að eiga þess kost að spyrja um 

rannsóknina, innihald hennar og eðli. Val um þátttöku þarf að vera óþvingað og þarf 

þátttakandi að vita að hann megi hafna þátttöku í rannsókninni eða hætta henni. 

Skaðleysisreglan þýðir að heilbrigðisstarfsfólk á að forðast það að valda skaða. Það á ekki að 

taka neina óþarfa áhættu í rannsóknarlegum tilgangi. Velgjörðarreglan vísar til þess að 

rannsóknin þarf að vera til góðs fyrir mannkynið. Réttlætisreglan bendir á að vernda eigi þá 
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sem standa höllum fæti í samfélaginu og íhuga hvað hver og einn fái fyrir framlag sitt í 

rannsókninni (Sigurður Kristinsson, 2013). 

Eftir að tengiliður okkar á Grensásdeild hafði fundið alla viðmælendurna var haft 

samband við þá og þeim sent kynningarbréf (fylgiskjal 2). Í bréfinu kom fram tilgangur 

rannsóknarinnar og hvert hægt væri að leita ef spurningar vöknuðu. Viðmælendurnir voru 

upplýstir um að þeir gætu hafnað þátttöku eða hætt henni hvenær sem þeir vildu. Þegar 

viðtalið var tekið skrifaði hver þátttakandi undir upplýst samþykki (fylgiskjal 3).  

Þar sem umdeilanlegt var hvort rannsóknin væri leyfisskyld (Vísindasiðanefnd, e.d.) 

var send fyrirspurn þess efnis til Vísindasiðanefndar. Í svari hennar kom fram að rannsóknin 

falli ekki innan gildissviðs laga nr. 44/2014 og  því var rannsakendum ekki skylt að sækja um 

leyfi til nefndarinnar. Rannsóknin hefur verið tilkynnt til persónuverndar og er númer 

tilkynningarinnar S7785. 
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Kafli IV 

Niðurstöður 

Kaflinn greinir frá niðurstöðum rannsóknarinnar en við greiningu gagna urðu til sex 

megin þemu, aðstandendur, fagaðilar, skjólstæðingur, samvinna, stuðningur og 

þjónustuumhverfi. Hvert þema hefur síðan 2-3 undirþemu sem lýsa hverju þeirra nánar. Á 

mynd 1 má sjá myndræna framsetningu niðurstaðna. Þar kemur fram að þjónustan við 

aðstandendur myndar ákveðið kerfi þar sem hvert og eitt þema er í samspili við hin. 

Aðstandendur eru í brennidepli þar sem verið er að skoða þjónustuna við þá ásamt þátttöku 

þeirra í endurhæfingarferlinu. Fagaðilar veita skjólstæðingum og aðstandendum þeirra 

þjónustu og stýra því hvernig hún er veitt. Skjólstæðingur vinnur að endurhæfingu sinni með 

hjálp fagaðila en þeir erfiðleikar sem hann glímir við hafa áhrif á aðstandendur hans. 

Aðstandendur taka þátt í stuðningi við þann sem verið er að endurhæfa. Þeir þurfa þó sjálfir á 

stuðningi að halda til að takast á við þær breyttu aðstæður sem heilaskaði veldur. Samvinnan 

og stuðningurinn mynda hring utan um aðstandendur, fagaðila og skjólstæðing og hefur áhrif 

á þá. Með samvinnu og stuðning er verið að vísa til þeirra samskipta sem fram fara á milli 

aðstandenda og fagaðila. Þessi samskipti koma þó til með að hafa líka áhrif á skjólstæðinginn. 

Ef aðstandendur hans eru í góðu ástandi til að styðja við hann eykur það líkurnar á betri 

útkomu í endurhæfingunni. Að lokum er það þjónustuumhverfið sem umlykur allt en það 

hefur mikil áhrif á allt samspilið. Stjórnsýslan spilar stórt hlutverk. Hún hefur mikil áhrif á 

það hvaða þjónustu hægt er að bjóða upp á og hvernig aðstæður til endurhæfingar eru. 

 

 

  



26 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 1. Áhrifavaldar á þjónustu við aðstandendur og þátttöku þeirra í endurhæfingarferlinu. 

 

 

Aðstandendur 

Aðstandendur gegna mikilvægu hlutverki í endurhæfingarferlinu. Þeir búa yfir 

persónulegum einkennum sem hafa áhrif á aðkomu þeirra að ferlinu og hverju það skilar fyrir 

skjólstæðinginn. Aðstandendur fylgja skjólstæðingum við innlögn á Grensásdeild og eiga í 

samskiptum við þá fagaðila sem koma að málum. Hér verður fjallað um aðstandendur, 

hlutverk þeirra og persónulega eiginleika sem eru sýnilegir í samvinnunni við fagaðilana.   

Hlutverk. Viðmælendurnir nefndu ýmis hlutverk sem aðstandendur gegna í 

endurhæfingarferlinu. Þeir sögðu að í grunninn væru hlutverk aðstandendanna að styðja og 

vera til staðar fyrir skjólstæðinginn. Það yrðu þó til önnur hlutverk en ekkert þeirra væri 

formlegt. Þeir lýstu því hvernig aðstandendur eru ákveðin tenging skjólstæðingsins við 

umheiminn, fjölskylduna og ytri veröldina. Einnig verða þeir gjarnan tengiliður milli 

skjólstæðingsins og fagaðilanna en í sumum tilfellum fær skjólstæðingurinn málstol og getur 
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lítið tjáð sig. Í þeim aðstæðum er hlutverk aðstandenda að veita t.d. upplýsingar um heilsufar, 

fyrra líf og aðstæður sem fagaðila vantar inn í heildarmyndina. Kári lýsti þessu svona: 

Fjölskyldan þekkir jú viðkomandi miklu betur en við og við fáum oft ... mikilvægar 

upplýsingar í gegnum aðstandendur, það skiptir máli að við fáum upplýsingar um 

ýmislegt sem á hefur gengið sérstaklega hjá fólki sem á erfitt með að tjá sig. 

 

Viðmælendum fannst mikilvægt að hlutverk aðstandenda í ferlinu væru alveg skýr en fyrir 

kæmi að aðstandendur tækju sér stjórnendahlutverk og vildu ráða ferðinni. Aðstandendur 

gætu ekki alltaf verið með í endurhæfingunni og staðið yfir skjólstæðingnum. Það yrði að 

meta hvenær viðvera þeirra væri viðeigandi og hvenær hún truflaði. Einnig væru 

aðstandendur gjarnan meira með í upphafi en eftir því sem á liði væri dregið úr viðveru þeirra. 

Viðmælendur töluðu um mikilvægi þess að aðstandendur styddu við ástvin sinn í 

endurhæfingarferlinu. Hlustuðu á hann, hugguðu og væru til staðar fyrir hann andlega. Þóra 

lýsti þessu með eftirfarandi orðum:     

... [hlutverkið] er kannski fyrst og fremst að vera þessi stuðningsaðili og þá finnst 

mér það innbera bæði að hvetja og hugga og allt þetta.  

 

Viðmælendurnir nefndu hvernig aðstandendur aðstoðuðu skjólstæðinginn m.a. við hreyfingu 

á kvöldin. Í þjálfuninni tækju þeir þátt með því að læra hvernig ákveðinni þjálfun væri háttað 

og yrðu þannig meðþjálfarar. Það væri þó misjafnt hve tilbúnir aðstandendur væru að setja sig 

inn í þjálfunarferlið eins og Þóra sagði: 

... kannski svolítið þjálfunarraðili með því að fá réttu leiðbeiningarnar að vera 

svona auka þjálfari pínu lítið ... er það misjafnt hvað fólk vill setja sig í miklar 

stellingar svoleiðis ... maður verður bara að virða það ...  

 

Viðmælendur lýstu því að með þátttöku í endurhæfingunni væri hlutverk aðstandenda fyrst og 

fremst að hvetja skjólstæðinginn. Hvatning þeirra skilaði sér í meiri áhuga hjá 

skjólstæðingnum og það sæist oft í endurhæfingunni. Þeirra hlutverk væri að aðstoða 

skjólstæðinginn við að ná sínum markmiðum en ekki setja önnur fyrir hann. Samkvæmt 

viðmælendunum þyrftu aðstandendur að passa sig að fara ekki í hlutverk verndarans og vefja 
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skjólstæðingnum í bómull. Slíkt gæti dregið úr færni hans en mikilvægt væri að hafa 

áhersluna á að gera skjólstæðinginn eins sjálfstæðan og hægt væri. Vala lýsti þessu svo: 

... hlutverk í þjálfun er kannski fyrst og fremst að vera aðstandandi og læra aðferðir 

til þess að styðja sjúklinginn ... án þess þó að fara í þetta allt umvefjandi 24/7 

stuðningshjálpar hlutverk sem að verður ... ekki til þess að valdefla sjúklinginn 

heldur þvert á móti til þess að gera hann ósjálfstæðan ...  

 

Viðmælendur nefndu einnig að eftir útskrift væri hlutverk aðstandenda að vera stuðningsnetið 

heimafyrir. Þannig gætu aðstandendurnir jafnvel létt undir áhyggjum skjólstæðingsins með 

því að hafa drifkraft og trú á að þessar breyttu aðstæður myndu ekki stoppa þau. Gott 

stuðningsnet væri lykillinn að jákvæðni og betri andlegri líðan skjólstæðingsins. Hins vegar 

gæti það einnig gerst að aðstandandinn heimafyrir réði illa við aðstæður og væri ekki tilbúinn 

að fá skjólstæðinginn heim aftur. Inga lýsti því á þennan veg: 

... maður lendir líka oft í því að maki til dæmis er sjúklingur. Það getur verið mjög 

erfitt. Þá kannski kvíðir maki fyrir að fá viðkomandi heim og já, það getur verið 

erfitt líka.  

 

Persónulegir eiginleikar. Viðmælendur nefndu mikilvægi þess að aðstandendur væru 

opnir og tilbúnir til samstarfs þegar þeim væri veitt þjónusta. Það skiptir máli að aðstandendur 

séu tilbúnir til samvinnu og vilji fá þá þjónustu sem boðið er upp á. Fyrir kemur að 

aðstandendur afþakki þjónustu þótt aðrir sjái þörfina. Aðstandendur eru fjölbreyttur hópur og 

eru eins misjafnir og þeir eru margir. Þeir verða sjálfir að leita eftir þeim upplýsingum og 

þjónustu sem þeir telja sig þurfa. Sumir bera sig eftir því á meðan aðrir gera það seint. Hæfni 

þeirra til að skilja aðstæðurnar eru ólíkar, sumir spyrja oft og mikið á meðan aðrir meðtaka 

lítið sem sagt er. Aðstandendur hafa mismikla þörf fyrir að fá upplýsingar, sumir vilja lítið 

vita á meðan aðrir hafa þörf fyrir að vera inni í öllu eins og Inga sagði:  

Sumir ... vilja vera mikið í sambandi, en aðrir ... þurfa varla að vita ... neitt. Það fer 

dálítið eftir því  hvort að fólk sé tengt … maður kannski kemur á fjölskyldufundi 

og segir að það séu þessi einkenni, með þessu heilablóðfalli og fólk er kannski bara 

ekkert að spá í því, bara já já, sér að manneskjan er svolítið breytt. Sumir eru alveg 

æstir í að fá upplýsingar, hvað get ég gert þegar ... ég kem í heimsókn, er eitthvað 

sem ég get hjálpað til við að þjálfa, vill fá svona tipps. Þannig að það er bara mjög 

misjafnt  hvernig fólk er.  
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Viðmælendur lýstu því hve ólíkir aðstandendur gætu verið og áhrifum þess á samvinnuna. Á 

meðan sumir væru mjög virkir tækju aðrir ekki virkan þátt. Sumir aðstandendur væru 

þakklátir en aðrir vanþakklátir og aldrei ánægðir með störf fagaðilanna. Viðmælendurnir 

sögðu að með því að aðstandendurnir væru sýnilegir og leituðu til fagaðila væru þeir virkir í 

ferlinu. Sumir aðstandendur vildu þó ekki þvælast fyrir og biðu frekar eftir að samband væri 

haft við þá. Árangursríkast væri að vinna með aðstandendum sem vilja aðstoða ástvin sinn og 

leitar sjálft eftir upplýsingum. Kári orðaði það svona: 

... mér finnst betra ef fólk leitar eftir upplýsingum því að það svona tjáir líka 

ákveðna afstöðu um það að fólk vilji hjálpa til og og vilji vera með og vilji vita og 

... þetta eru þá oft einstaklingarnir sem eru svona sterku einstaklingarnir í 

fjölskyldunni og eru þeir sem eru að miðla upplýsingum til annara, taka svolítið af 

skarið.  

 

Samkvæmt viðmælendunum eru fjölskyldur mis sterkar í þessum aðstæðum. Sumar 

fjölskyldur eru mjög samrýmdar á meðan aðrar eru það ekki. Aðstandendur geta verið brotnir 

eftir áfallið og því átt erfitt með og hreinlega ekki í stakk búnir að veita skjólstæðingnum þann 

stuðning sem hann þarf á að halda. Aðstæður hverrar fjölskyldu fyrir sig væru ólíkar en í 

sumum fjölskyldum er vandi til staðar fyrir áfallið. Slíkt ástand batnar ekki þegar aðstoða þarf 

ástvin sem er í endurhæfingu á Grensásdeild og hefur hugsanlega tapað mikið af fyrri færni. 

... þar sem samskiptavandi er til staðar, þar sem þú ert í lélegu hjónabandi þá batnar 

það ekkert endilega við það að veikjast. Fólk á í ákveðnum áskorunum í lífinu 

hvort heldur sem er. Og ... ef að fjölskyldan er brotin, ef það er fíkniefnavandi, ef 

það er félagslegur vandi, fjárhagslegir erfiðleikar, allt magnast þetta upp og verður 

erfiðara. Allt svona sem að steðjar að fólki í lífinu, þegar bætist svo við heilaáfall 

og erfiðleikar þess. (Vala) 

 

Fagaðilar 

Á Grensásdeild starfar fjölbreyttur hópur fagaðila sem allir starfa að einhverju leyti 

með aðstandendum í starfi sínu. Fagaðilarnir stýra endurhæfingarferlinu og halda utan um 

þjónustuna sem veitt er. Hér verður fjallað um þá reynslu og eiginleika sem fagaðilar hafa í 

starfi sínu með aðstandendum og teymisvinnu þeirra lýst.  
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Reynsla og eiginleikar. Reynsla viðmælenda af því að veita aðstandendum þjónustu 

var almennt mjög jákvæð. Upplifun þeirra var að starfsfólk Grensásdeildar væri almennt mjög 

liðlegt og aðstoðaði eftir bestu getu. Viðmælendur nefndu þó að starfsfólk vildi gjarnan 

aðstoða enn betur. Að mati viðmælenda eru skjólstæðingurinn og aðstandendur hans yfirleitt 

mjög þakklátir fyrir þá þjónustu sem þeir fá. Einn viðmælandi hafði nýverið fengið blóm frá 

einum skjólstæðingi. Honum fannst mjög nærandi að finna fyrir þakklætinu sem 

skjólstæðingurinn bar til starfsfólksins. En hann lýsti reynslu sinni af því að veita þjónustu 

svo: 

Reynslan er almennt góð þannig lagað séð ... fólk er yfirleitt þakklátt fyrir allt sem 

maður reynir að gera fyrir það. Það neikvæða við þetta er kannski það að ... maður 

finnst maður kannski aldrei gera nóg. (Vala) 

 

Vinnu með aðstandendum var einnig lýst sem erfiðri og krefjandi. Að mati viðmælendanna 

eru aðstandendur oft reiðir yfir því sem gerst hefur og í mikilli sorg. Þá er lítið annað að gera 

en að vera til staðar. Viðmælendur sögðu frá því að vandamál koma stundum upp þegar að 

væntingar fólks eru of miklar. Einnig töluðu viðmælendur um að aðstandendur geta verið 

ósáttir og finnst ekki nóg gert. Það kemur fyrir að aðstandendur baktali fagaðila af ýmsum 

ástæðum en Aldís lýsti þeirri upplifun: 

... já það getur verið erfitt og krefjandi ef að aðstandendur eru að baktala fólk, 

baktala okkur starfmennina eða hérna skíta okkur út, að við séum ekki að gera 

nógu vel og svona en við vitum alveg auðvitað erum að gera okkar allra allra besta 

og það er voða leiðinlegt og sárt. 

 

Viðmælendunum fannst mikilvægt að góð samvinna væri milli þeirra og aðstandendanna. Þeir 

töldu einnig að öðru starfsfólki á Grensásdeild þætti það mikilvægt. Einn viðmælandi sagði að 

hans reynsla væri sú að þegar aðstandendur eru virkir og vilja vera í góðu samstarfi þá væru 

fagaðilarnir mjög ánægðir. Viðmælendurnir sögðu þó að stundum gæti samstarfið verið 

þvingandi. Þegar aðstandendur fylgja skjólstæðingnum í hvern einasta tíma getur það valdið 

pressu á fagaðila. Sérstaklega þegar aðstandendur eru óvirkir í þjálfuninni. Inga lýsti 

aðstæðunum svona:    
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... aðstandendur eru svona að fylgjast með og manni finnst það vera öðruvísi en ef 

maður væri einn með viðkomandi, þetta verður svona meiri pressa ... 

 

Viðmælendurnir nefndu ýmsa persónulega styrkleika sem gott væri að hafa í starfi. Einn 

nefndi styrkleika sjúkraliða í því að læra inn á þarfir skjólstæðinga. Aðrir nefndu að ná góðu 

sambandi við skjólstæðinga og aðstandendur væri góður styrkleiki. Einnig töluðu  

viðmælendur um mikilvægi þess að skilja líðan fólks og átta sig á hvaða stuðningi 

aðstandendur þurfa á að halda. Viðmælendum fannst mikilvægt að leyfa aðstandendum að 

tala og þá væri gott að vera góður hlustandi. Að setja sig í spor aðstandenda er líka góður 

eiginleiki en Aldís lýsti því hvernig hún reynir það með þessum orðum: 

... ég reyni að hugsa það þannig ef ég myndi lenda í þessari stöðu að eiga foreldra 

hérna inni ... hugsa hvað myndi ég vilja vita, hvað myndi ég vilja heyra.  

 

Þolinmæði var góður og mikilvægur kostur ásamt því að vita hvenær fólk vill eyða tíma með 

sjálfu sér. Viðmælendur töluðu um að erfið mál gætu alltaf komið upp og þau reyni á alla 

hagsmunaaðila. Slík mál þarf að leysa í góðu en yfirleitt fá læknarnir það verkefni. 

Viðmælendur sögðu það styrkleika að geta farið þá línu milli þess að hvetja fólk áfram án 

þess þó að vekja falskar vonir. Að geta miðlað kunnáttu til aðstandenda svo þeir geti hjálpað 

sínum nánustu heimafyrir er einnig góður styrkleiki að mati viðmælenda. Rósa taldi 

aðstandendur eiga auðveldara með að leita til fagaðila ef þeir væru sýnilegir og jákvæðir.  

Ég reyni bara að vera jákvæð og ég held að það gefi fólki ótrúlega mikið. Ég er 

sýnileg og þá leitar fólk til mín og ég finn það alveg.  

 

Þverfaglegt teymi. Á Grensásdeild er unnið í þverfaglegum teymum þar sem ýmsir 

fagaðilar koma að málum hvers skjólstæðings. Viðmælendur lýstu því að við innlögn á 

deildina hittir hver fagaðili skjólstæðinginn. Í kjölfarið hittist teymið, skipuleggur framhaldið, 

ákveður útskriftardagsetningu og vinnan fer í gang. Allir fagaðilarnir vinna að sama markmiði 

sem er að gera skjólstæðing eins sjálfbjarga og hægt er. Rósa lýsti fyrstu skrefum 

teymisvinnunar með þessum orðum:   

... við byrjum að hittast ... ég held að það sé innan tveggja ef ekki þriggja 

sólahringa eftir að sjúklingur leggst inn og þá höfum við teymisfund og þar er farið 
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bara yfir stöðu mála hvað kom fyrir og markmið sett, útskriftardagsetning er alltaf 

áætluð þannig að þar byrjum við ... 

 

Í hverju teymi eru hjúkrunarfræðingur, sjúkraliði, sjúkraþjálfari, iðjuþjálfi, læknir, 

talmeinafræðingur og félagsráðgjafi. Fagaðilarnir hafa stuðning hver af öðrum og hjálpast að 

við að leysa þau mál sem upp koma. Teymið hittist reglulega, fer yfir stöðu mála hjá 

skjólstæðingnum og ræðir þarfir fjölskyldunnar. Að mati Ingu er hlutverk fagaðila að fylgjast 

með líðan aðstandenda. 

eftir því hérna sem við kynnumst fólkinu betur, bæði fjölskyldunni og 

einstaklingnum ... þá er náttúrulega ... okkar hlutverk að fylgjast með 

aðstandendum ...  

 

Skjólstæðingur 

Skjólstæðingurinn er miðpunkturinn í endurhæfingarferlinu, allt ferlið snýst um hann,  

að þjálfa hann og efla til sjálfstæðis. Ekki er hægt að fjalla um samstarf fagaðila og 

aðstandanda án þess að koma inn á skjólstæðinginn og þarfir hans í endurhæfingunni. Hér 

verður fjallað um þarfir skjólstæðingsins og tengslanet hans. 

Þarfir skjólstæðingsins. Viðmælendurnir báru hag skjólstæðingsins í brjósti og 

greinilegt var af svörum þeirra að hann var ofarlega í huga þeirra. Oft kom það fyrir að 

viðmælendurnir svöruðu spurningunum út frá sjónarhorni skjólstæðinga en ekki aðstandenda 

þrátt fyrir að spurningarnar beindust að þeim. Í endurhæfingunni á að efla skjólstæðinginn til 

þess að verða eins sjálfstæður og hægt er. Viðmælendurnir lögðu áherslu á að 

skjólstæðingurinn væri sjálfstæð persóna og bæri sjálfur ábyrgð á eigin lífi. Þeir sögðu að 

hann ætti sjálfur að setja markmið í endurhæfingunni, þau ættu að snúa að honum sjálfum og 

hverju hann vilji ná fram. Vala kom inn á þetta og sagði: 

... sjúklingurinn sjálfur ber ábyrgð á sinni endurhæfingu ... Maður verður að passa 

sig á því að taka það ekki af fólki ...  

 

Við komu á Grensásdeild er skjólstæðingurinn oft í áfalli. Veikindin eða slysið eru mikið áfall 

fyrir viðkomandi og andrúmsloftið í kringum hann er mjög brothætt. Einn viðmælandi benti á 
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að skjólstæðingurinn sæi jafnvel framtíðardraumana gufa upp. Skaðanum fylgja oft miklar 

færniskerðingar eins og lömun, málstol, gaumstol eða minnisleysi sem snúa veröld 

viðkomandi á hvolf. Hann þarf að átta sig á nýjum aðstæðum, nýju fólki og læra að rata um 

húsið. Skjólstæðingurinn er að jafna sig líkamlega og andlega og hvíld er nauðsynleg. Oft 

getur utanaðkomandi áreiti truflað hann og því er hljóðlátt umhverfi mikilvægt. 

Viðmælendurnir sögðu að skjólstæðingur sem fengið hefur heilaskaða þurfi á miklum 

andlegum stuðningi að halda. Andlegur stuðningur væri mikilvægur bæði frá fagaðilum og 

nánustu aðstandendum eins og Inga orðaði þetta: 

... sá sem að fær heilablóðfall hann ... þarf náttúrulega bara mikinn stuðning að 

sjálfsögðu... aðallega að  finna að fólk standi með sér og hérna og þessi andlegi 

þáttur líka ...   

 

Tengslanet skjólstæðingsins. Skjólstæðingurinn hefur ákveðið net af fólki í kringum 

sig og veikindi hans hafa áhrif á aðila í kringum hann, innan fjölskyldunnar, í vinahópnum, í 

vinnunni og fleiri stöðum. Vala lýsti skjólstæðingnum sem hluta af mörgum kerfum: 

... það er enginn eyland og fólk er bara partur af allskonar öðrum kerfum það er 

partur af einhverju fjölskyldukerfi, það er partur af einhvejru kerfi sem heitir 

atvinna sem heitir skóli sem heitir stórfjölskylda, vinahópur félagslíf og allt þetta 

einhvernveginn það eru svo margir snertifletir víða ...  

 

Viðmælendurnir komu þó inn á það að skjólstæðingurinn gæti verið einstæðingur með lítið 

tengslanet. Í slíkum tilfellum getur verið erfitt að fá upplýsingar um hans fyrra líf og fá 

heildarmynd af honum. Þá tekur lengri tíma fyrir fagaðila að læra inn á hann. Þetta getur verið 

sérstaklega flókið í tilfellum þar sem skjólstæðingurinn er með málstol. Aldís sagði frá því að 

skjólstæðingur sem ætti fáa að yrði háðari starfsfólkinu heldur en þeir sem hefðu stórt 

stuðningsnet. Stökkið við það að útskrifast heim getur þá orðið mjög stórt þegar ekki eru 

neinir aðstandendur heima til að styðja við hann.  

... ætli það sé ekki þannig að þeir sem eiga fáa aðstandendur þeir tengjast okkur 

meira, ... þeir verða svolítið háðir okkur ... stundum verða þeir frekari við okkur ... 

kröfurnar verða meiri ... Á meðan hinir eru kannski ... alltaf með fólkið sitt, það eru 

alltaf heimsóknir. En ég veit ekki hvort það sé endilega jákvætt eða neikvætt?... en 

fólk hefur talað um að því  finnst gott að vera hérna og fær síðan áfall þegar kemur 

að útskriftardegi... 
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Samvinna 

Fagaðilar og aðstandendur eru oft í mikilli samvinnu á meðan endurhæfingarferli 

skjólstæðings stendur yfir. Ýmsar skerðingar fylgja oft þegar skjólstæðingur fær heilaskaða 

og því er þessi samvinna nauðsynleg. Aðstandendurnir þekkja skjólstæðinginn best og er því 

mikilvægt fyrir alla sem koma að málinu að mynda góð tengsl og nýta upplýsingarnar sem 

aðstandendur búa yfir. Samvinnu aðstandenda og fagaðila er hægt að sjá á ýmsa vegu. Hér á 

eftir verður fjallað um þátttöku aðstandendanna, samskiptin milli þeirra og þá framtíðarsýn 

sem viðmælendurnir hafa. 

        Þátttaka. Aðstandendur eru þátttakendur í endurhæfingarferlinu upp að vissu marki. 

Þeir eru velkomnir að koma og fylgjast með og taka þátt í þjálfun. Viðmælendur lýstu því þó 

að einhver takmörk þyrftu að vera á viðveru þeirra. Sumir hefðu tilhneigingu til að hjálpa 

skjólstæðingnum of mikið. Markmið endurhæfingarinnar er að skjólstæðingur verði eins 

sjálfbjarga og hægt er. Því er nauðsynlegt að aðstandendur aðstoði ekki of mikið þar sem slíkt 

getur hindrað framför skjólstæðingsins. Inga lýsti þessu á þennan hátt: 

... mér finnst til dæmis persónulega allt í lagi að maki komi og er, ég býð oft 

mökum eða aðstandendum að vera með í þjálfun eitt og eitt skipti ef það vill  bara 

til að sjá hvað við erum að gera, hvað er í gangi, kannski að sjá færnina hjá 

manneskjunni ... en við viljum ekki að foreldrar til dæmis séu hérna allan daginn 

yfir þjálfun ... yfir viðkomandi að því að það bara truflar, truflar þjálfunarferlið ... 

fólk fer oft í þennan gír að hjálpa svo mikið ... en við erum náttúrulega að reyna að 

fá einstaklinginn til að verða sjálfbjarga þannig að þess vegna er mikilvægt að 

draga úr þessu ...  

 

Markmið eru sett með skjólstæðingum í endurhæfingarferlinu. Markmiðin snúa bæði að færni 

skjólstæðingsins og tímaramma endurhæfingarinnar t.d. varðandi útskrift. Viðmælendur lýstu 

því að aðstandendur væru yfirleitt viðstaddir markmiðsfundina en tækju lítið þátt í 

markmiðssetningunni sjálfri. Þeir gætu þó aðstoðað og hvatt skjólstæðinginn til þess að ná 

markmiðum sínum.Viðmælendurnir töluðu allir um að markmiðin ættu fyrst og fremst að 

snúast að skjólstæðingnum sjálfum. 

... mér finnst fjölskyldan ekki beint koma að því, það snýr náttúrulega mest að 

einstaklingnum sjálfum, þetta eru hans markmið ... (Rósa) 
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Viðmælendurnir lýstu því að þegar líða fer að útskrift er farið í heimilisathugun til 

skjólstæðings. Einn viðmælandi lýsti því að þegar húsnæðismál hindra útskrift 

skjólstæðingsins kallar það á mikið samstarf milli fagaðila og fjölskyldunnar. Mikilvægt er að 

leysa málið í sameiningu. Sjúkraþjálfari og iðjuþjálfi fara oftast saman í heimilisathuganir og 

hafa skjólstæðinginn og yfirleitt aðstandanda með sér. Heimilisaðstæður eru skoðaðar, hvaða 

hjálpartæki skjólstæðingur þarf, hvort gera þurfi breytingar á húsnæðinu eða hvort húsnæðið 

henti yfirhöfuð. Þóra lýsti heimilisathugunum svona: 

það er yfirleitt alltaf þannig að það fer iðjuþjálfi og sjúkraþjálfari saman í 

heimilisathuganir ... og þá ... erum við að skoða ... heimilisaðstæður og athuga með 

hjálpartæki og bara stundum yfirhöfuð hvort þetta gengur sko. Hvort það þurfi að 

skipta ...  

 

Samskipti. Samskipti fagaðila og aðstandenda eru oft á tíðum mikil í 

endurhæfingarferlinu. Tala þarf við aðstandendur um ástand skjólstæðingsins, fá hjá þeim 

upplýsingar, kenna þeim og fræða. Oft myndast tengsl á milli fagaðila og aðstandenda 

sérstaklega þegar samskiptin eru mikil og tíð. Ýmislegt hefur áhrif á það hvernig og hversu 

mikil samskiptin eru. Meðal þess sem má nefna er að aðstandendur eru misjafnir og skerðing 

skjólstæðinga mismikil. Vala segir frá þessu svona: 

... Aðstæður fólks eru svo misjafnar og fólkið sjálft er ... í mjög misjöfnu 

ásigkomulagi þannig að ... tengslin við aðstandendur verða mismikil eftir því hvar 

fólk er á vegi statt vitrænt, tjáningalega séð og samskiptin verða meiri eftir því sem 

að vöntunin er meiri hjá einstaklingnum ef maður getur sagt sem svo. Þannig að 

samskipti í þeim tilfellum þar sem til dæmis heilaskaði er mikill að þar ... geta þau 

auðvitað verið mjög mikil og mikið stúss í kringum þau mál ...  

 

Samskipti fagaðila og aðstandenda hefjast oftast í upphafi ferlisins og halda áfram þar til 

viðkomandi er útskrifaður. Yfirleitt eru læknar, hjúkrunarfræðingar og sjúkraliðar fyrstu 

fagaðilarnir til þess að hitta skjólstæðinginn og aðstandendur. Aðstandendur koma með 

skjólstæðingnum inn á Grensásdeild og hittir fyrst starfsfólkið sem vinnur á legu- eða 

göngudeild. Aðrir fagaðilar hitta aðstandendur oftast ekki fyrr en á fyrsta fjölskyldufundi.  

Við hittum oftast sko aðstandendur bara strax við komu. Aðstandendur fylgja 

yfirleitt fólkinu sínu hingað yfir, og þá í flestum tilvikum þá nær maður að hitta 
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einhvern aðstandanda sem fylgir með ... Ef að það gerist ekki þá reynir maður að 

gera það einhverntímann fljótlega þannig að maður ... noti það þegar fólk er að 

koma hingað en síðan höfum við sko ákveðið skipulag á þessu og það er að bjóða 

upp á fjölskyldufundi ... (Kári) 

 

Fjölskyldufundir og markmiðsfundir renna oft saman að mati viðmælenda þar sem 

aðstandendur eru oftast á báðum fundum. Markmiðsfundirnir eiga að fjalla um markmiðin en 

fjölskyldufundirnir að snúast um upplýsingaflæði, tengslamyndun og almenn samskipti milli 

fagaðila og aðstandenda. Aðstandendur fá ýmsar upplýsingar um deildina og hvernig þeir 

mega eða geta komið að málum. Á þessum fundum er teymið kynnt fyrir aðstandendum og 

þeim er boðið að hafa samband við einstaka teymismeðlimi í framhaldinu ef þeir vilja það eða 

þurfa. Aðstandendur nýta sér það oft, bæði til þess að ræða um endurhæfingu ástvinar síns  og 

sínar eigin tilfinningar í kringum þetta mikla áfall. Rósa segir svona frá þessu:    

Við höldum reglulega fundi til þess að leyfa þeim [aðstandendum] að fylgjast með 

stöðu mála og ... koma einhverju áleiðis og koma með spurningar og svo erum við 

alltaf til taks ef eitthvað er þannig það eru mjög góð samskipti á milli.  

 

Útskriftardagsetning skjólstæðinga er ákveðin af teyminu á fyrsta teymisfundi. Viðmælendur 

lýstu því að aðstandendur séu oft ekki sáttir við hversu fljótt á að útskrifa og finnst ástvinur 

sinn ekki vera tilbúinn til þess að koma heim. Viðmælendur töldu það þó afar mikilvægt fyrir 

alla að hafa fastan punkt í ferlinu, það keyrir ferlið áfram. Útskriftin kemur því engum að 

óvörum. Fagaðilarnir geta skipulagt vinnu sína þannig að þeir nái að undirbúar hana vel og 

hnýta alla lausa enda. Útskrift skjólstæðinga er oft flókið ferli sérstaklega þegar 

skjólstæðingurinn er með miklar skerðingar. Það er því mikið samráð með aðstandendum í 

kringum þetta ferli. Kári lýsir ferlinu svona:  

... að útskrifa einhvern er svolítið flókið oft. Það eru ansi margir endar sem þarf að 

hnýta og sérstaklega þegar fólk er fjölveikt og margt sem þarf að athuga og kannski 

ef þau búa ekki á svæðinu hér heldur einhverstaðar úti á landi þá þarf bara 

gríðarlega mikinn undirbúning og mikla undirbúningsvinnu til að  þetta gangi ljúft 

eftir að fólk er farið ... þannig að það er mikil vinna í kringum útskrift ég get bara 

fullyrt það.  

 

Framtíðarsýn. Viðmælendurnir sáu fyrir sér meiri samvinnu í framtíðinni og að 

aðstandendurnir yrðu virkari þátttakendur í ferlinu. Viðmælendurnir nefndu að þeir mættu 
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taka meiri þátt í markmiðssetningu. Aldís sagði frá því að halda mætti betur utan um hvern 

skjólstæðing og aðstandendur hans. Með því væri hægt að bæta samskipti milli fagaðila og 

aðstandenda. Þetta væri meðal annars hægt með betri skipulagningu og betri nýtingu 

starfsmanna. 

... ef ég bæri ábyrgð á einhverjum x aðilum að þá ... myndi ég svolítið passa upp á 

það að halda vel utan um þeirra mál ... svo að það sé alveg pottþétt að allar 

upplýsingar séu komnar til aðilans og aðstandendur geta leitað til okkar og við þá 

farið með það áleiðis ... (Aldís) 

 

Stuðningur 

Viðmælendur lýstu því að aðstandendum væri veittur margvíslegur stuðningur enda 

um gífurlegt áfall að ræða. Þetta þema lýsir því hvernig slíkum stuðningi er háttað á 

Grensásdeild. Stuðningurinn birtist bæði sem skipulagðir fræðslufundir og óformlegur 

sálrænn stuðningur. Fagaðilar veita sálrænan stuðning þegar aðstandandi þarf á því að halda 

eða óskar sérstaklega eftir því. Hér á eftir er fjallað um þá fræðslu og sálrænan stuðning sem 

aðstandendur fá og framtíðarsýn viðmælendanna á þessu málefni.  

Fræðsla. Viðmælendur nefndu að hluti af samvinnunni við aðstandendur væri að  

upplýsa þá. Þeir væru fræddir um það sem fram fer í endurhæfingunni og við hverju er að 

búast þegar skjólstæðingurinn hefur fengið heilaskaða af einhverju tagi. Viðmælendur nefndu 

fræðslumöppu sem fagaðilar á legudeildinni afhenda skjólstæðingnum og aðstandendum hans 

fljótlega eftir innlögn á deildina. Mappan hefur að geyma upplýsingar um sjúkdóminn og 

endurhæfinguna. Rósa sagði svona frá: 

... við erum með möppu, mjög góða möppu sem er fyrir aðstandendur og 

sjúklinginn sjálfan, ein um heilaskaða og önnur um heilablóðfall og við eigum að 

afhenda þessa möppu þegar sjúklingur leggst inn og þarna eru mjög góðar og 

ítarlegar upplýsingar. En fólk meðtekur oft ekki svona fyrst um sinn þannig að oft 

er gott að afhenda þetta svona aðeins þegar liðið er á. 

Flestir viðmælendurnir sögðu frá fræðslufundum sem haldnir eru einu sinni í viku. Fundirnir 

miða að skjólstæðingnum en aðstandendur eru hvattir til að koma með. Aðsókn í fræðsluna 

hefur á köflum ekki verið mikil en viðmælendurnir nefndu að þeim þætti mikilvægt að fólk 
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nýtti sér hana. Ókosturinn væri sá að þessi fræðsla er á vinnutíma og getur því oft á tíðum 

verið erfitt fyrir aðstandendur að mæta. Fræðslan er fjölbreytt og kemur frá mismunandi 

fagaðilum, bæði sem starfa á Grensásdeild og utanaðkomandi aðilum. Þóra lýsti fræðslunni á 

þennan hátt: 

Flest alla miðvikudaga yfir vetrartímann þá er fræðsla og það er sama prógrammið 

sem er að rúlla núna og var fyrir áramót ... Þetta hefur svolítið verið að þróast, það 

er um allskonar. Það er um mál og málstol og um hugrænar breytingar, það er 

varðandi almennan lífstíl. Það eru ... mismunandi fagaðilar sem eru með fræðslu á 

miðvikudögum klukkan tvö og þetta er s.s. fyrir sjúklinga og aðstandendur ...  

Fyrir utan skipulögðu fræðsluna fer fram talsverð óformleg fræðsla í formi samtala og 

sýnikennslu. Þar sem fagaðilar annaðhvort sýna aðferðir sem gott er að nota þegar aðstoða á 

skjólstæðinginn heima eða fræða um eðli sjúkdómsins og horfur í óformlegu spjalli. 

Viðmælendurnir nefndu að aðstandendur gætu haft samband við starfsfólk Grensásdeildar og 

leitað upplýsinga. Þeir lýstu því að allt starfsfólkið væri tilbúið til að upplýsa og fræða ef 

aðstandendur óskuðu eftir því. Í einhverjum tilfellum væru mál sem aðstandendur vildu ekki 

ræða í kringum skjólstæðinginn. Það væri þó algengt að aðstandendur tengdust sterkum 

böndum við einn ákveðinn starfsmann og leituðu því til hans þegar eitthvað væri eins og Rósa 

lýsti: 

Það er dáldið algengt ef að einhver einn tekur á móti fjölskyldunni og nær strax 

kontakti einhvernvegin þá einhvernvegin leita aðstandendurnir upp þessa 

einstaklinga og tala við þá það er svolítið algengt. 

 

Sálrænn stuðningur. Viðmælendur lýstu því að þjónustan sem Grensásdeild veitir er 

fyrst og fremst byggð í kringum skjólstæðinginn. Aðstandendur fylgja skjólstæðingnum en 

þjónustan er ekki miðuð eins mikið að þörfum þeirra. Á Grensásdeild starfar einn 

sálfræðingur en hann er ekki í fullu starfi. Hann hefur úr nægum verkefnum að vinna en í 

einhverjum tilfellum er aðstandendum vísað í viðtal til hans. Á spítalanum starfa einnig 

sjúkrahúsprestar og þeir eru stundum kallaðir til eins og Kári lýsti: 

Síðan höfum við líka aðgang að sjúkrahúsprestunum. Það er stundum alveg fínt ... 

en þeir hafa bara ekki sömu möguleika á að halda áfram, þeir hitta fólk einu sinni, 

kannski tvisvar en síðan einhvernveginn eru þeir komnir eitthvað annað. Það er 
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bara kallað á þá svo víða að. En þeir koma hingað stundum og það er bara fínt svo 

langt sem það nær.  

 

Viðmælendur sögðust veita aðstandendum óformlegan sálrænan stuðning þegar þeir hlusta á 

aðstandendur, hugga þá og gefa þeim góð ráð. Aðstandendur þurfa að vita að þeir geti leitað 

til fagaðilana og fengið hjá þeim stuðning. Viðmælendurnir sögðust nota reynslu sína og 

innsæi við að hlusta á aðstandendur segja frá líðan sinni. Þeir sögðust reyna að styðja þá eftir 

bestu getu í gegnum áfallið eins og Þóra lýsti: 

... stundum bara í samræðum þá er maður bara farin að veita einhvern svona 

sálrænan stuðning ef ég má kalla það ... það bara gerist, maður ... upplifir það á 

meðan og eftir á að maður hefur verið að því ... í allskonar samræðum að þá er 

viðkomandi að tjá sig eitthvað og maður er bara ... að reyna að leiða það samtal.  

 

Viðmælendur nefndu þó að ekki væri farið í sérstaka vinnu með börnum. Það væri meira á 

ábyrgð foreldranna að meta hvaða þörf börnin hefðu á sálrænni aðstoð. Þeir þekktu börnin 

best og því væri viðeigandi að stuðningurinn kæmi frá þeim.  

Framtíðarsýn. Flestum viðmælendum bar saman um það að þörf væri á frekari 

sálfræðiþjónustu á Grensásdeild. Bæði væri þörf á frekari sálfræðiþjónustu við skjólstæðinga 

deildarinnar og einnig þyrfti að vera hægt að þjónusta aðstandendur þeirra betur. Gott væri að 

geta skimað skipulega fyrir einkennum sem fylgja slíku áfalli. Það væri hins vegar reynt að 

sinna því sem þau töldu brýnast. Viðmælendurnir vildu sjá að boðið væri upp á skipulagða 

stuðningsmeðferð fyrir aðstandendur þar sem farið væri með þeim í gegnum áfallið. Kári lýsti 

því svo: 

Við höfum sko nóg verkefni fyrir tvo klíníska sálfræðinga bara fyrir sjúklingana 

hérna. Mér fyndist það kannski vera atriði númer eitt og, já og, eitt b, væri þá að 

það væri betri stuðningsmeðferð í boði fyrir fjölskylduna. Ég myndi vilja sjá það. 

En þá er ég fyrst og fremst að hugsa um sálfræðinginn, að hann myndi nýtast í það 

verkefni. Ég myndi setja þetta tvennt á oddinn.  

 

Skipulögð fræðsla fyrir aðstandendur er eitthvað sem viðmælendurnir myndu vilja sjá meira 

af í þjónustunni. Þjónustan þyrfti að vera talsvert sveigjanleg við þennan hóp þar sem 

einkennin og framfarirnar geta verið mjög mismunandi. Ólíkir hópar þyrftu ólíka fræðslu. Sú 

fræðsla sem boðið er upp á í dag er mjög almenn og snýr meira að sjúklingunum sjálfum en 
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ekki beint að aðstandendunum. Það gæti þó orðið erfitt að hafa fræðslu þar sem farið væri 

nákvæmlega yfir einkenni viðkomandi skjólstæðings. 

En auðvitað væri það æðislegt ef hægt væri að bjóða heilli fjölskyldu góða fræðslu 

um ... þann veikleika sem þeirra aðstandandi væri með. Auðvitað væri það frábært 

en ég er ekki viss um að það sé hægt að framkvæma (Aldís) 

 

Í einhverjum tilfellum er jafningjastuðningur á Grensásdeild þar sem skjólstæðingar ræða við 

aðra skjólstæðinga í svipuðum aðstæðum. Einn viðmælandi nefndi að setja mætti upp svipaða 

hópa með aðstandendum þar sem þeir hittast og ræða saman. Það gætu t.d. verið makar þeirra 

sem fengið hafa heilablóðfall og eru inniliggjandi á Grensásdeild. 

Í formi fræðslufunda, stuðningshópa, ef að fólk er í sérstaklega erfiðri stöðu af 

einhverri ástæðu væri hægt að bjóða upp á einstaklingsviðtöl fyrir fólk og 

aðstandendur. En ég held að maður getur farið mjög langt á því að hitta fólk í hóp 

og veita því fræðslu og ráðgjöf og leyfa því að spegla sig í öðru fólki sem er í 

svipaðri stöðu. Það er heilmikill stuðningur fólginn í því. ... við vildum geta komið 

í gagnið fyrir aðstandendur líka að geta haft stuðningshópa. Fyrir maka, 

stuðningshópa, fyrir börn. Þá á ég við fullorðin börn þeirra sem eru að glíma við 

þessi veikindi ... (Vala) 

 

 

Þjónustuumhverfi 

Þjónustumhverfi Grensásdeildar hefur áhrif á starfsemi deildarinnar, þá þjónustu sem í 

boði er og hagsmunaaðila hennar á ólíkan og fjölbreyttan hátt. Þættir umhverfis greinast í 

áþreifanlega hluti og áhrifavalda frá hinu opinbera. Hér á eftir verður fjallað um þá 

umhverfisþætti sem mest áhrif hafa en það eru efnislegt umhverfi og stjórnsýsla. Einnig er 

sagt frá framtíðarsýn viðmælenda á málefninu. 

        Efnislegt umhverfi. Viðmælendur töluðu um að efnislegt umhverfi Grensásdeildar 

hefði bæði sína kosti og galla. Kári sagði húsið vel staðsett, grænt og gróðursælt umhverfi 

þess skapi fallegt útsýni. Hann sagði deildina skapa annað andrúmsloft fyrir skjólstæðinginn 

og aðstandendur heldur en bráðadeildirnar. Hann lýsti því að skjólstæðingurinn klæðir sig í 

eigin föt og fari út af herbergi sínu sem er hvetjandi í ferli endurhæfingarinnar. Einnig talaði 

hann um að á efstu hæð hússins væri fullbúin íbúð sem nýttist í útskriftarferli 

skjólstæðingsins. Þar gætu aðstandendur og skjólstæðingurinn notið þess að vera saman í 
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næði. Aðstandendur mega gista í íbúðinni og því nýtist hún vel til þess að undirbúa alla fyrir 

útskrift. Vala lýsti húsinu sem gömlu og sagði það of lítið fyrir starfsemina, enda hönnunin 

gömul og upprunalegt hlutverk þess annað en endurhæfingarstöð. Hún sagði húsið hafa fá 

einbýli og lítið næði fyrir skjólstæðinginn og aðstandendur að verja tíma saman. Lítið rými 

væri inni á herbergjum og næðið í setkrókum og setustofu takmarkað. Erfitt getur verið að 

eiga sér fjölskyldulíf en t.d. eru engar aðstæður til matseldar á deildinni.  

... þessi deild er 40 ára gömul og hún er ekki byggð sem endurhæfingarstofnun og 

það segir allt sem segja þarf. Það er ekkert hér fyrir aðstandendur, það er t.d. ekki 

aðstæður fyrir aðstandendur til að elda mat með sínu fólki, það er ekki einbýli hér 

nema að hluta á legudeildinni þannig að fólk hefur mismikil tækifæri til að gista hjá 

fólki eða vera með fólki og eiga sér sitt fjölskyldulíf í einrúmi. (Vala) 

 

Að mati viðmælenda er þjálfunaraðstaða deildarinnar alltof lítil. Það verður til þess að oft er 

ekki mikið pláss fyrir aðstandendur þegar þeir koma til að vera með í þjálfun skjólstæðings. 

Sjúkraþjálfunardeildin og iðjuþjálfunardeildin eru á sitthvorri hæðinni en Kári segir að það sé 

mikill ókostur. Hann segir marga verða mjög hissa þegar þeir sjá þjálfunaraðstöðuna sem í 

boði er.    

Enda eru margir hissa sem koma hérna og sjá þjálfunarsalakynnin sem eru nú vanir 

líkamsræktarstöðum og svona. Og Grensásdeildin á að vera einskonar mekka 

endurhæfingar á Íslandi og svo, er það þetta? segja þeir.  

 

Stjórnsýsla. Starfsemi Grensásdeildar er háð þeim fjárframlögum sem ríkið veitir 

hverju sinni en peningar hafa mikil áhrif á þjónustuframboð deildarinnar. Umfang þjónustu, 

stöðugildi fagaðila ásamt tíma eða tímaleysi til að veita viðeigandi þjónustu ræðst af þeim 

fjármunum sem deildin hefur. Grensásdeild fær stuðning frá samtökunum Hollvinir 

Grensásdeildar með fjárframlögum til ýmissa verkefna. Vala sagði frá því að vegna skorts á 

stöðugildum væri erfitt að veita skjólstæðingnum og aðstandendum eftirfylgd eftir útskrift.   

... við höfum ekki færi á að sinna eftirfylgd eins og við vildum. 

 

Tíma- og peningaleysi voru jafnan nefnd sem ástæðan fyrir því að þjónustan er ekki eins og 

best væri á kosið. Að svigrúm heilbrigðikerfisins væri ekki meira og að starfsmenn 

deildarinnar hefðu meira en nóg að gera. Það hefur áhrif á gæði og magn þeirrar þjónustu sem 
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aðstandendur fá. Einn viðmælandi talaði um að starfsmenn deildarinnar væru alltaf á hundrað. 

Kári talað um þennan eilífa rekstur og erfitt væri að fá auka fjárframlög til að bæta 

starfsemina. 

... við erum marg búin að biðja um þetta [annað stöðugildi sálfræðings] og það eru 

bara ekki til peningar. Þetta snýst um það, þessi eilífi rekstur.  

 

Viðmælendur lýstu því að starfsmenn deildarinnar eru allir af vilja gerðir að bjóða upp á 

úrræði sem hentar aðstæðum skjólstæðinga og aðstandenda. Þeir minntust meðal annars á að 

ókostur væri að þurfa að bjóða upp á fræðslu fyrir skjólstæðinga og aðstandendur þeirra á 

dagvinnutíma. Vala sagði að ekki væri tækifæri fyrir dagvinnufólk að bjóða upp á seinniparts 

fræðslu nema þá launalaust. Hún sagði svo frá: 

... aðstæður fólks eru misjafnar og við erum auðvitað bundin af því að bjóða upp á 

mest af þessum úrræðum á dagvinnutíma. Ég t.d. þótt ég vildi gjarnan vera hérna 

með einhverja síðdegishópa að þá fæ ég ekki borgað fyrir það og ég er ekki tilbúin 

til þess að gefa þá vinnu ...  

Framtíðarsýn. Framtíðarsýn viðmælendanna á þjónustuumhverfi Grensásdeildar fól í 

sér breytingar á húsnæði hennar. Að stækka húsnæðið, breyta öllum tvíbýlum í einbýli með 

sér klósettaðstöðu, bæta við þjálfunarrýmum á legudeildina og auka rýmið fyrir aðstandendur. 

Einnig fannst viðmælendum mikilvægt að fá betra og stærra þjálfunarrými fyrir iðjuþjálfa og 

sjúkraþjálfara. Kári lýsti mikilvægi á stærra og betra húsnæði með þessum orðum: 

... það er ekkert eins dýrmætt í endurhæfingu eins og fermetrar. Það er bara 

svoleiðis, fyrir utan bara mannskapinn. Fermetrarnir, það má ekki vanmeta þá. Þeir 

eru gríðarlega mikilvægir. Það snýst um hreyfingu svo mikið, að fá pláss fyrir alla 

hluti. Þannig að við erum að atast í því að hérna, reyna að fá byggt við og þoka því 

máli áleiðis. Og þá getum við boðið upp á betri aðstæður fyrir alla. Starfsmenn, 

sjúklinga og fjölskyldur. Það er planið. 

 

Eins var nefnt að útbúa fjölskylduherbergi þar sem skjólstæðingar og aðstandendur þeirra geta 

verið í næði. Eldað saman mat og notið fjölskyldustunda saman. Kári vildi sjá barnahorn þar 

sem engin aðstaða fyrir þau er til staðar. Einnig vill hann sjá tvær fullbúnar íbúðir til viðbótar. 

Nefnt var að gera deildina heimilislegri og að betra væri að hafa sjúkraþjálfun og iðjuþjálfun á 

sömu hæð. Rósa lýsti sínum framtíðardraumum svona:    
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... gera fjölskylduherbergi til dæmis þar sem að fólk getur farið og spjallað án þess 

að það séu 20 aðrir í kringum þá með læti og svo eru þessir einstaklingar oft á 

tíðum mjög viðkvæmir fyrir áreiti sérstaklega heilaskaðar, þannig það þyrftu að 

vera aðstæður þar sem þau gætu kúplað sig úr látum. En það er ekki tilstaðar 

þannig það þyrfti já að auka herbergi, gott rými.  

 

Einnig nefndi einn fagaðilanna að þjónustan og úrræðin í framhaldi af útskrift af Grensásdeild 

væru ábótavant. Það þyrfti að aðlaga umhverfið betur að þörfum skjólstæðinga og 

aðstandenda. Þjónustan þyrfti að vera sveigjanleg og miða sérstaklega að þörfum hverrar 

fjölskyldu. Að það væri hægt að fá þjónustu á þeim tíma sem þörf væri á henni en að 

framboðið færi ekki eftir mannskapnum sem veitir hana. Vala lýsti þessu svona: 

... þegar fólk er í heimahúsum, ... með töluvert mikla fötlun, þarf mikla aðstoð í 

daglegu lífi þá myndi maður vilja sjá meiri ... sveigjanleika í þeirri þjónustu sem 

sveitarfélögin veita, að það væri meira um kvöld og helgarþjónustu, það væri meira 

framboð á hvíldarinnlögnum jafnvel, þjálfunarúrræði. Allt þetta sem styður við 

sjálfstæða búsetu, allt sem styður við sjúklinginn og fjölskylduna. ... að það væri 

sveigjanleiki til þess að sveigja þjónustuna svolítið að þörfum hverrar fjölskyldu en 

ekki að þjónustan færi eftir fjármagni og mannskap hverju sinni. 

 

Samantekt  

Viðmælendur rannsóknarinnar voru allir sammála um að skjólstæðingurinn sem er í 

endurhæfingu sé miðpunktur þjónustunnar. Aðstandendurnir fylgja skjólstæðingnum eftir í 

endurhæfingunni og verða þar með hluti af samvinnunni. Viðmælendurnir töldu sig veita 

aðstandendum eins góða þjónustu og þeir gátu en allir nefndu þó atriði sem mætti bæta. Betri 

og markvissari fræðsla, aukinn sálrænn stuðningur, eftirfylgd og stærra húsnæði voru atriði 

sem að viðmælendurnir nefndu. Aðstandendur eru þátttakendur í endurhæfingarferlinu en 

aðalhlutverk þeirra er að vera til staðar fyrir skjólstæðinginn ásamt því að veita þeim andlegan 

stuðning. Þeir eru hvattir til þess að fylgjast með þjálfun og þegar líða fer að helgarleyfi eða 

heimför læra þeir aðferðir við að aðstoða skjólstæðinginn. 
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Kafli V 

Umræður 

 Í þessum kafla er fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar og þær tengdar 

rannsóknarspurningunni. Niðurstöðurnar eru túlkaðar og bornar saman við fræðilegar 

heimildir. Auk þess eru þær speglaðar í hugmyndafræði fjölskyldumiðaðrar nálgunnar. Að 

lokum er greint frá gildi rannsóknarinnar, takmörkunum og tillögur að framtíðarrannsóknum 

lagðar fram. Rannsóknarspurningin er: 

Hvernig lýsa fagaðilar í endurhæfingu þjónustu við aðstandendur fólks með heilaskaða og 

þátttöku þeirra í endurhæfingarferlinu? 

Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós sex þemu sem hafa samverkandi áhrif hvert 

á annað. Þemun eru aðstandendur, fagaðilar, skjólstæðingur, samvinna, stuðningur og 

þjónustuumhverfi. Aðstandendur eru í brennidepli þar sem þjónustan við þá og þátttaka þeirra 

í endurhæfingunni er skoðuð út frá sjónarhorni fagaðila. Fagaðilar eru samofnir 

heildarmyndinni þar sem þeir veita þjónustuna og eru í samstarfi bæði við skjólstæðinginn og 

aðstandendur hans. Skjólstæðingurinn er sá sem hlýtur endurhæfingu og er því stór hluti af 

heildarmyndinni. Samvinnan og stuðningurinn vísar til þeirra samskipta sem er milli 

aðstandenda og fagaðila. Þjónustuumhverfið umlykur hin þemun og hefur áhrif á þau með 

beinum eða óbeinum hætti (mynd 1). 

Það er mikið áfall fyrir aðstandendur þegar ástvinur þeirra fær heilaskaða og þarf að 

dvelja á endurhæfingarstofnun. Það hefur mikil áhrif á líf og líðan aðstandenda þar sem 

hlutverk innan fjölskyldunnar breytast oft mikið, álag getur myndast, fjárhagurinn getur skerst 

og framtíðardraumar raskast (Degeneffe o.fl., 2013; Foster o.fl., 2012). Samkvæmt 

viðmælendum rannsóknarinnar er hlutverk aðstandenda að styðja við skjólstæðinginn og 

verða tengiliður hans við fagaðila. Það getur verið nauðsynlegt að leita til aðstandenda eftir 

mikilvægum upplýsingum sem vantar inn í heildarmyndina. Samkvæmt rannsókn Lefebvre og 
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Levert (2012) telja bæði aðstandendur og fagaðilar að góð samskipti séu mikilvæg. Einnig 

skiptir gott og reglulegt upplýsingaflæði miklu máli og hreinskilni fagaðila ákjósanleg. Hins 

vegar var það mat viðmælenda þessarar rannsóknar að upplýsingaþörf aðstandenda væri 

mismikil. Þeir lýstu aðstandendum sem ólíkum einstaklingum og því ólíkt að vinna með 

hverjum þeirra. Einn viðmælandi nefndi að best væri þegar aðstandendur óskuðu sjálfir eftir 

upplýsingum. Þetta viðhorf er í ósamræmi við þarfir aðstandenda samkvæmd Lefebvre og 

Levert (2012). Ætla mætti að upplýsingaflæðið væri betra þegar fagaðilar hafa frumkvæðið. 

Aðstandendur geta verið óframfærnir, fundist þeir vera fyrir og því átt erfitt með að nálgast 

fagaðilana. Viðmælendur sögðu einnig að hlutverk aðstandenda væri að hvetja 

skjólstæðinginn áfram, hughreysta, hlusta og vera til staðar andlega. Slíkt skilaði sér í meiri 

áhuga hjá skjólstæðingnum og það sæist í endurhæfingunni. Þetta er í samræmi við rannsókn 

Sander o.fl. (2002) þar sem kom fram að teljandi munur væri á árangri úr endurhæfingu 

skjólstæðings þegar hann hefur gott stuðningsnet í kringum sig. Af orðum viðmælenda 

rannsóknarinnar má þó álykta að í einhverjum tilfellum þurfi að takmarka viðveru 

aðstandenda og að stuðningur þeirra geti orðið of verndandi. Hugmyndafræði 

fjölskyldumiðaðrar nálgunar segir hins vegar að ríkja eigi gagnkvæm virðing milli fagaðila og 

aðstandenda og að þeir eigi að starfa í bandalagi (Visser-Meily o.fl., 2006). Velta má fyrir sér 

hvort ekki væri betra að efla og fræða aðstandendur um viðeigandi stuðning án þess að draga 

úr viðveru þeirra. Með því væri þeim sýnd virðing og umburðalyndi. Fagaðilarnir eru 

sérfræðingar í aðferðum sem skila bestum árangri en aðstandendurnir þekkja þarfir 

skjólstæðingsins best, því er samvinnan mikilvægur þáttur í endurhæfingunni. Í 

hugmyndafræðinni er það einnig grundvallaratriði að aðstandendur séu virkir þátttakendur því 

er það mikilvægt að þeir fái tækifæri til þess að taka þátt.     

Stejskal (2012) greindi frá því að það auðveldi fjölskyldunni þátttöku að sitja fundi 

með fagaðilum. Það væri hluti af fjölskyldumiðaðri nálgun að fá sjónarhorn aðstandenda og 
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kostur væri að fjölskyldan stæði saman á erfiðum tímum. Viðmælendur sögðu frá 

fjölskyldufundum sem haldnir eru. Þeir eiga að snúast um almenn samskipti milli fagaðila og 

aðstandenda, gefa aðstandendum færi á að spyrja og fá upplýsingar. Af þessu má því álykta 

að fagaðilar á Grensásdeild gera ráð fyrir aðkomu aðstandenda í ferlinu með viðveru sinni. 

Samkvæmt Creasy o.fl. (2015) á fjölskyldumiðuð þjónusta að fela í sér sameiginlega 

ákvörðunartöku ásamt deilingu valds milli hagsmunaaðila. Af svörum viðmælenda má þó 

draga þá ályktun að valdið og ákvörðunartakan sé í þeirra höndum. Þetta má sjá í svörum 

viðmælanda m.a. varðandi ákvörðun á útskriftardagsetningu og meðferðaráætlun. 

Í rannsókn Degeneffe o.fl. (2013) kom fram að aðstandendur töldu þörf á íhlutun sérstaklega 

fyrir aðstandendur. Áherslan þyrfti að vera á að læra hvernig best væri að styðja við 

skjólstæðinginn hér og nú og þegar heim er komið. Slík íhlutun er til staðar á Grensásdeild en 

hún er tilviljunarkennd og háð hverjum starfsmanni og þurfa aðstandendur sjálfir að leita eftir 

henni. Viðmælendurnir töluðu flestir um að aðstandendur væru hvattir til þess að koma og 

fylgjast með þjálfuninni. Þannig gætu þeir séð hvað færi þar fram, hverjar áherslurnar væru og 

hvaða framfarir yrðu. Einnig minntust þeir á að nauðsynlegt væri að aðstandendur tækju þátt í 

þjálfun og lærðu aðferðir til að aðstoða skjólstæðinginn. Velta má vöngum yfir því hvaða 

hagsmuna sé verið að gæta í þessu tilviki. Skjólstæðingurinn þarf aðstoð aðstandenda en 

aðstandendur þurfa að huga að eigin heilsu. Í fjölskyldumiðaðri þjónustu þarf að huga að 

hagsmunum allra aðila (Visser-Meily o.fl., 2006). Þrátt fyrir að viðmælendur vilji hafa 

aðstandendur með í þjálfun þá koma samt upp tilfelli þar sem reynt er að draga úr þátttökunni.  

Það því má draga í efa hvort viðmælendur séu með þarfir aðstandenda í huga þegar þeir taka 

þátt í þjálfun.  

Visser-Meily o.fl. (2006) fjölluðu um að fjölskyldumiðuð endurhæfing ætti að snúast 

um þarfir fjölskyldunnar sem ein heild og hún ætti öll að vera þátttakandi í ferlinu. 

Fjölskyldan ætti að vera þátttakandi í markmiðssetningunni og íhlutunin að snúa að allri 
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fjölskyldunni. Þetta er ólíkt svörum viðmælenda. Samkvæmt þeim snýst markmiðssetningin 

eingöngu um skjólstæðinginn og markmiðin sett með honum. Skjólstæðingurinn væri 

miðpunkturinn og þetta væru hans markmið. Enginn af viðmælendum minntist á markmið 

sem snéru að aðstandendum sérstaklega t.d. markmið sem tengjast aðlögun að breyttum 

heimilisaðstæðum. Af svörum viðmælenda má leiða líkum að því að skjólstæðingurinn og 

aðstendendurnir setja ekki sameiginleg markmið. Af þessum má telja að viðmælendur eru 

ekki að veita fjölskyldumiðaða þjónustu eins og Visser-Meily o.fl. (2006) lýstu henni. Á 

Grensásdeild felst þátttaka aðstandenda einungis í því að hvetja skjólstæðinginn til að ná 

markmiðum sínum. Bendir þetta til þess að aðstandendur séu aðeins áhorfendur í ferlinu en 

ekki þátttakendur.  

Að mati aðstandenda í rannsókn Lefebvre og Levert (2012) var samvinna mikilvægur 

þáttur í útskriftarferlinu. Aðstandendurnir tækju í kjölfarið við sem umönnunaraðilar og því 

skipti þátttaka í ferlinu máli. Einnig töldu aðstandendur að eftirfylgd eftir útskrift væri góður 

kostur. Af svörum viðmælenda má draga þá ályktun að góð samvinna í útskriftarferlinu skiptir 

miklu máli. Þeir lýstu heimilisathugun sem farið er í þar sem skjólstæðingurinn og 

aðstandandi eru hafðir með. Þeir nefndu einnig að algengt væri að aðstandendur ráðfærðu sig 

við fagaðila um breytingar á húsnæði. Einn viðmælandinn benti á að erfitt væri að sinna 

eftirfylgd þar sem stöðugildi fagaðila eru ekki nægilega mörg til að sinna því.  

Samkvæmt rannsókn Coco o.fl. töldu finnskir hjúkrunarfræðingar það hluta af 

grunnfærni sinni að veita tilfinningalegan stuðning. Þeir töldu sig virða fjölskyldur 

skjólstæðinga sinna og reynslan hafði kennt þeim að takast á við erfiðar aðstæður. Að vissu 

leyti má sjá sömu upplifun hjá viðmælendum rannsóknarinnar. Þeir telja reynslu sína góða af 

því að veita aðstandendum þjónustu og að þeir veiti andlegan stuðning eftir bestu getu. 

Vinnunni var þó einnig lýst sem erfiðri og krefjandi. Það hefur komið fyrir að aðstandendur 

séu ósáttir og neikvæð umræða hafi skapast. Lefebvre og Levert (2012) bentu á að fagaðilar 
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þyrftu að vera næmir á þarfir aðstandenda og fylgjast með andlegu ástandi þeirra. Þetta má 

spegla í ummælum viðmælenda þar sem þeim fannst mikilvægt að læra inn á þarfir 

skjólstæðinga og aðstandenda þeirra og ná góðum tengslum við þá.  

Viðmælendur greindu frá því að fræðsla standi til boða einu sinni í viku yfir 

vetrarmánuðina. Þessi fræðsla miðar fyrst og fremst að skjólstæðingnum en aðstandendur eru 

velkomnir með. Viðmælendurnir sögðu að fræðslan væri á óheppilegum tíma fyrir 

aðstandendur en hún er á vinnutíma þeirra sem standa að fræðslunni. Þeir töldu að þörf væri á 

fræðslu sem snéri sérstaklega að aðstandendum. Af þessu má telja að fræðslan þyrfti að vera 

meira sniðin að þörfum aðstandenda og fastur hluti af þjónustunni við þá. Einn viðmælandinn 

nefndi að gott væri að koma upp stuðningshóp þar sem aðstandendur gætu rætt sín á milli og 

deilt reynslu sinni. Þessi hugmynd er í samræmi við niðurstöður rannsóknar Lefebvre og 

Levert (2012). Þar greindu aðstandendur frá því að góður stuðningur fælist í því að geta talað 

við fólk sem væri að ganga í gegnum svipaða reynslu.  

Allir viðmælendurnir nefndu að sálfræðiaðstoðin á Grensásdeild væri ekki nógu mikil. 

Aðeins einn sálfræðingur starfar á deildinni og á hann að sinna bæði skjólstæðingum og 

aðstandendum. Það getur því verið erfitt að komast yfir þau mál sem þarf að sinna. 

Viðmælendur sögðu að stuðningurinn mætti líklega vera skipulagðari. Norup o.fl. (2010) 

sýndu fram á lakari lífsgæði aðstandenda þeirra sem voru í endurhæfingu sökum heilaskaða. Í 

ljós komu einkenni kvíða og þunglyndis en tengsl voru milli  alvarleika einkenna og ástands 

skjólstæðingsins. Miðað við niðurstöður þeirra má álykta að sálfræðistuðningurinn á 

Grensásdeild þurfi að vera meiri og skipulagðari. Gott væri ef fagaðili með sérþekkingu væri 

til staðar, gæti skimað fyrir erfiðleikum aðstandenda og greint vandann. Í framhaldi væri gott 

að bjóða upp á sálrænan stuðning. Webster og Daisley (2007) fjölluðu um að fáir fagaðilar 

ynnu með börnum á skipulagðan hátt. Samkvæmt þeim gæti vinnan innihaldið kennslu um 

einkenni sjúkdómsins, ráðgjöf og tækni til samskipta við skjólstæðinginn. Þeir sem höfðu 
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reynslu af því voru þó jákvæðir til þeirrar vinnu. Viðmælendur töluðu um að almennt væri 

ekki farið í vinnu með börnum. Að þeirra mati væri það hlutverk foreldra að meta hvort 

barnið þyrfti stuðning og í hvaða formi hann væri. Velta má fyrir sér hvort að foreldrar séu í 

tilfinningalegu jafnvægi eftir slíkt áfall og ráði við að meta þarfir barnsins. Einnig hvort 

þjónustan væri heilsteyptari ef fagaðilar veittu foreldrum ráðgjöf og aðstoð við að beina 

málum í réttan farveg.   

Líkan Brown o.fl. (1996) sýnir hvernig fjölskyldumiðuð þjónusta flokkast í stigveldi. 

Á hverju stigi eykst aðkoma fjölskyldunnar, á fyrsta stigi er hún engin en á síðasta stigi er 

fjölskyldan skilgreind sem stjórnandi. Á stigum 1-3 er aðkoma fjölskyldunnar engin eða lítil. 

Á stigum 4-5 eykst aðkoman og samstarf verður milli hagsmunaaðila. Á stigum 6-7 er 

fjölskyldan orðin hluti af þjónustunni (tafla 1). Í þjónustunni á Grensás er lögð áhersla á 

upplýsingaflæðið og kennsluna. Aðstandendur taka ekki þátt í markmiðssetningu en aðstoða 

ástvin sinn í einhverjum tilvikum við að ná þeim. Fagaðilarnir stjórna ferlinu og hafa bestu 

þekkinguna. Af þessu má draga þá ályktun að þjónustan samsvari mest 3. stigi en hugsast 

getur að hún samsvari 4. og 5. stigi á köflum. Þar er fylgst með andlegri líðan aðstandenda, 

viðurkennt að þeir séu partur af kerfi þar sem allir fjölskyldumeðlimir tengjast órjúfanlegum 

böndum og fjölskyldan nýtir saman ákveðin bjargráð. Af svörum viðmælenda má álykta að 

þeim þætti ákjósanlegast að starfa samkvæmt 4. og 5. stigi. Tímaleysi, skortur á fjármagni og 

aðstöðuleysi voru nefnd sem hindranir fyrir bættri þjónustu. Svo virðist sem þjónustan starfi 

ekki eftir 6. og 7. stigi þar sem viðmælendur töluðu um að samvinnan væri erfiðari ef 

aðstandendur settu sig í stjórnendahlutverk.  

Fjölskyldumiðuð nálgun hefur fest sig í sessi í starfi með börnum og hefur hún talsvert 

verið rannsökuð á þeim vettvangi. Styttra er síðan nálgunin var tekin upp í endurhæfingu með 

fullorðnum og eru áherslur hennar ennþá að mótast á því sviði. (Bamm og Rosenbaum, 2008; 

Creasy of.l, 2015).  Þar sem svo nýjar hugmyndir, stefnur og straumar taka tíma að festa sig í 
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sessi er ekki óeðlilegt að þjónustan sé á byrjunarstigi innleiðingar fjölskyldumiðaðrar 

nálgunar.   

 

 

Gildi og takmarkanir 

 Þjónusta við aðstandendur og þátttaka þeirra hefur lítið verið rannsökuð hér á landi. 

Þessi rannsókn varpar ljósi á þá þjónustu sem veitt er á Grensásdeild og að hvaða marki 

þjónustan er fjölskyldumiðuð. Með rannsókninni má einnig skoða að hvaða leiti aðstandendur 

hafa tækifæri til að taka þátt í endurhæfingarferlinu og hvernig megi bæta þjónustuna. 

Heimildir gefa til kynna að í nútímasamfélagi sé fjölskyldumiðuð þjónusta ákjósanleg og 

virða þurfi þarfir allra í fjölskyldunni. Með þessari rannsókn má sjá viðhorf fagaðila á 

endurhæfingarstofnun til vinnu með aðstandendum.   

 Takmarkanir rannsóknarinnar eru m.a. þær að einungis voru tekin viðtöl við fagaðila 

en sýn annarra hagsmunaaðila ekki könnuð. Eingöngu eitt viðtal var tekið við hvern 

viðmælanda og því möguleiki á að einhverjar upplýsingar hafi ekki komið fram. 

Viðmælendur voru fáir sem gefur takmarkaða sýn af þjónustunni. Rannsakendurnir hafa litla 

reynslu af rannsóknarvinnu og gæti það haft áhrif á túlkun niðurstaðnanna. 

Rannsaka mætti aðkomu fjölskyldunnar meira í framtíðinni. Áhugavert væri að kanna 

hana út frá fleiri sjónarhornum eins og sýn aðstandenda eða skjólstæðinga. Hægt væri að 

skoða málefnið á fleiri endurhæfingarstofnunum á Íslandi. Einnig væri hægt að skoða viðhorf 

fagaðila til þess að taka upp fjölskyldumiðaða þjónustustefnu í starfi sínu.    
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Fylgiskjal 1 – Viðtalsrammi 

 
1. Getur þú sagt mér hvernig samskiptum fagfólks og aðstandenda er háttað hér á 

Grensás? 
 

2. Hvert myndir þú segja að væri hlutverk aðstandenda þegar einn úr fjölskyldunni 
dvelur hér á Grensás? 

 
3. Hver er aðkoma aðstandenda að endurhæfingunni? 
 

4. Hvernig finnast þér aðstæður hér á Grensás vera fyrir nánustu aðstandendur?   
 

5. Getur þú sagt mér frá því hvernig þverfaglega teymið vinnur með nánustu 
aðstandendum?  

 
6. Hvaða stuðning veitir fagfólk nánustu aðstandendum? 

 
7. Viltu segja mér frá reynslu þinni við að veita aðstandendum þjónustu? 

 
8. Hvernig myndir þú vilja sjá þjónustuna við aðstandendur í framtíðinni?  

 
 

9. Bakgrunnur (spurningar í lok viðtals) 

Hvað ertu gömul/gamall? 

Hvað hefur þú starfað lengi á Grensás? 

Hver er menntun þín? 

Hefur þú starfað annarstaðar með svipuðum skjólstæðingshóp? 
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Fylgiskjal 2 – Kynningarbréf 

 

                      11. mars 2016 

Vegna rannsóknarinnar: 

Upplifun fagaðila á Grensásdeild á þátttöku aðstandenda og þjónustu við þá í endurhæfingarferli 

ástvinar. 

 

Ábyrgðarmaður: Sólrún Óladóttir, lektor við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á Akureyri. 

Sími: 460-8476. Netfang: solrun@unak.is 

Aðrir rannsakendur: Ásdís Ármannsdóttir, Heiður Haraldsdóttir og Sara Kastbjerg Sveinsdóttir, 

nemendur við iðjuþjálfunarfræði við Háskólann á Akureyri. 

 

Ágæti viðtakandi 

Tilefni þessa bréfs er að óska eftir þátttöku þinni í rannsókn varðandi reynslu fagaðila á Grensásdeild 

á þátttöku aðstandenda og þjónustu við þá í endurhæfingarferli ástvinar. Í rannsókninni verður 

skoðað hver upplifun fagaðila er á þjónustu og þátttöku aðstandenda þeirra sem fengið hafa 

heilaskaða og voru í endurhæfingu á Grensásdeild. Ásamt framtíðarsýn fagaðila á þátttöku og 

þjónustu við aðstandendur. Tekið skal fram að þú ert eingöngu beðin um að segja frá þinni reynslu af 

hópinn, en ekki verður fjallað um einstaka skjólstæðinga og fjölskyldur þeirra. 

Gögnum verður safnað með viðtölum við mismunandi fagaðila sem starfa á Grensásdeild. Eitt viðtal 

verður tekið við hvern þátttakanda sem tekur um það bil 40 mínútur. Viðtölin verða hljóðrituð og 

afrituð orðrétt upp, eftir það verður upptökunni eytt. Stutt samantekt af viðtalinu verður send til þín 

og þér gefinn kostur á að gera athugasemdir. Nöfnum verður breytt svo ekki sé hægt að rekja 

niðurstöður rannsóknarinnar til ákveðinna fagaðila. Vísindasiðanefnd hefur samþykkt 

spurningarrammann. Rannsóknin hefur verið tilkynnt til Persónuverndar.   

Viðmælendur munu ekki hagnast beint af þátttöku í rannsókninni. En með þátttöku munu þeir leggja 

sitt af mörkum til að fá betri mynd af þjónustu og þátttöku aðstandenda í endurhæfingu ástvina á 

Grensási.  

Farið verður með allar upplýsingar sem aflað verður fyrir rannsóknina sem trúnaðarmál. Þér ber ekki 

skylda til þess að taka þátt í rannsókninni og þú hefur heimild til þess að hætta þátttöku hvenær sem 

er í ferlinu án þess að tilgreina ástæðu.  

Ef þú ert með frekari spurningar um rannsóknina er þér velkomið að hafa samband við 

ábyrgðarmann rannsóknarinnar Sólrúnu Óladóttur. Sími: 460-8476. Netfang: solrun@unak.is 

Með vinsemd og virðingu,  
Sólrún Óladóttir (ábyrgðarmaður) 

Ásdís Ármannsdóttir 
Heiður Haraldsdóttir 

Sara Kastbjerg Sveinsdóttir 
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Fylgiskjal 3 – Upplýst samþykki 

 

 

Vegna rannsóknarinnar: Upplifun fagaðila á Grensásdeild á þátttöku aðstandenda og þjónustu 

við þá í endurhæfingarferli ástvinar. 

 

Ábyrgðarmaður: Sólrún Óladóttir, lektor við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á Akureyri. 

Sími: 460-8476. Netfang: solrun@unak.is 

Aðrir rannsakendur: Ásdís Ármannsdóttir, Heiður Haraldsdóttir og Sara Kastbjerg Sveinsdóttir, 

nemendur við iðjuþjálfunarfræði við Háskólann á Akureyri. 

 

 

Upplýst samþykki 

Ég undirrituð/aður samþykki þátttöku mína í rannsókn um upplifun fagaðila á Grensásdeild á 

þátttöku aðstandenda og þjónustu við þá í endurhæfingarferli ástvinar. Ég hef lesið kynningabréf um 

rannsóknina og hef það í minni vörslu. Þátttakan felur í sér viðtal um reynslu mína og sýn af aðkomu 

aðstandenda skjólstæðinga með heilaskaða. Viðtalið verður hljóðritað og afritað orðrétt og 

upptökum eytt að því loknu. Mér verður send stutt samantekt af viðtalinu og mun eiga þess kost að 

gera athugasemdir við hana. Ég treysti því að fyllsta trúnaðar verði gætt og að persónulegar 

upplýsingar verði gerðar órekjanlegar.  

 

Ég samþykki að taka þátt í rannsókninni eins og henni er lýst í kynningarbréfi. Mér er kunnugt um 

að ég get hætt þátttöku í rannsókninni hvenær sem er. 

 

________________________________                                       __________________________ 

Staður og dagsetning                                                                Undirskrift þátttakanda  
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