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Útdráttur 

 

Einstaklingum með heilabilun fjölgar samfara hækkandi aldri þjóðarinnar og dvelja lengur heima 

nú en áður. Helstu umönnunaraðilar þessara einstaklinga eru fjölskyldur þeirra. 

Umönnunarbyrðin þyngist eftir því sem sjúkdómurinn ágerist en rannsóknir sýna að þörfum 

fjölskyldunnar fyrir stuðning er ekki mætt sem skyldi. Undanfarna áratugi hefur áhersla á 

fjölskylduhjúkrun  verið vaxandi og þörf er á rannsóknum sem lúta að stuðningi 

hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur sem annast veika ástvini heima. 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvort meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing 

skiluðu fjölskyldum upplifun um stuðning og hvort tilfinningaleg birtingarmynd fjölskylduvirkni 

breyttist eftir þátttöku í meðferðarsamræðum. Stuðst var við hugmyndafræði Calgary 

fjölskylduhjúkrunarlíkansins sem byggir á því að veikindi séu viðfangsefni fjölskyldna og að þau 

snerti alla innan hennar.  

Rannsóknin byggði á megindlegri aðferð þar sem notað var aðlagað tilraunasnið.  

Þátttakendur voru 25 nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima og 25 

aðrir nánir aðstandendur sömu einstaklinga. Þeir svöruðu allir spurningalista um bakgrunnsþætti 

fjölskyldunnar og spurningalistum um upplifaðan stuðning og fjölskylduvirkni. Tilraunahópurinn 

fékk íhlutun sem var meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing í eitt skipti. Þremur vikum seinna 

svöruðu allir þátttakendur stuðnings- og fjölskylduvirknilistunum aftur. Við gagnaúrvinnslu voru 

gerð ki-kvaðrat próf, Mann-Whitney U-próf og Kruskal Wallis-próf.  

Meðferðin skilaði nánum (öðrum en nánustu) aðstandendum marktækt meiri upplifuðum 

stuðningi. Nánustu aðstandendur upplifðu ekki meiri stuðning. Þó voru vísbendingar um að 

samræðurnar hafi hreyft við þeim hópi. Aðrir nánir aðstandendur sem áttu ástvin sem greinst 

hafði með sjúkdóminn frá einu til fjórum árum fyrir rannsókn voru með betri fjölskylduvirkni en 

aðrir. Aðrir nánir aðstandendur leita lítið eftir upplýsingar um einkenni heilabilunar. 

Munur er á nánustu aðstandendum og öðrum nánum aðstandendum. Nánustu aðstandendur bera 

mesta ábyrgð á umönnuninni og eru oft einu óformlegu umönnunaraðilarnir. Gera má ráð fyrir 

að nánustu aðstandendum nægi ekki meðferðarsamræður í eitt skipti og að þeir þurfi meiri 

stuðning en aðrir nánir aðstandendur.  

 

Lykilorð: Heilabilun,  fjölskylduhjúkrun, fjölskyldustuðningur og fjölskylduvirkni. 
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Abstract 

 

As the average life-expectancy increases, more and more individuals suffer from dementia and 

they stay longer at home, relying on their near relatives for caregiving. The caregiver burden 

increases as the disease evolves. Research has shown that the caregivers and their families 

receive less support than needed. In the past decades there has been a growing emphasis on 

family nursing and therefore there is an increased need for research regarding the impact of 

supportive nursing interventions for families caring for patients with dementia.  

The purpose of this study was to evaluate if therapeutic- conversations between nurses and 

family members delivered the sought after perceived support,  and if it influenced the family 

function. The study was based on The Calgary family assessment- and intervention models, 

which stipulates that illness involves and affects all members of the family.  

The study was based on quantitive methods utilising a quasi-experimental design. 

Participants were 25 primary caregivers of dementia patients, still living at home, and  25 

significant others. All participants answered a questionnaire on family background and 

questionnaires on perceived family support and family fuction. Three weeks after the 

intervention for the experimental group all participants answered the questionnaires on perceived 

support and family function again. The data collected was analysed using qui-square, Mann-

Whitney U-test and a  Kruskal Wallis-test.  

The intervention yielded significant others significantly more perceived support. Primary 

caregivers experienced no difference in support although there were indications that the 

intervention did have some effect on them. Primary caregivers of  a loved one who had been 

diagnosed with the disease, one to four years prior to the study, showed more family function 

than others. Significant others seek little information about the symptoms of dementia. 

This study reveals a difference between primary caregivers and significant others. Primary 

caregivers hold most responsibilty to the care and well-being of the patient and they are often the 

only informal caregivers. It can therefore be assumed that a single therapeutic-converstaion is not 

enough for them, and that they need more prolonged support than those not involved in the daily 

care.  

 

Keywords: Dementia, family nursing, family support, family function. 



vii 
 

Efnisyfirlit 

 
Útdráttur .......................................................................................................................................... v 

Abstract .......................................................................................................................................... vi 

Efnisyfirlit ..................................................................................................................................... vii 

Myndayfirlit ................................................................................................................................ x 

Töfluyfirlit................................................................................................................................... x 

Þakkir ........................................................................................................................................ xii 

Kafli 1 INNGANGUR .................................................................................................................... 1 

Bakgrunnur rannsóknarinnar ...................................................................................................... 1 

Hugmyndafræði .......................................................................................................................... 2 

Hugmyndafræði Calgary fjölskyldulíkansins ............................................................................. 2 

Kerfakenningin ....................................................................................................................... 3 

Stýrifræði ................................................................................................................................ 3 

Samskiptakenningar ................................................................................................................ 4 

Breytingakenningar ................................................................................................................. 4 

Líffræði vitsmuna.................................................................................................................... 4 

Calgary fjölskyldumatslíkanið .................................................................................................... 5 

Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkanið ........................................................................................... 7 

Rannsóknarviðfangsefni ............................................................................................................. 8 

Tilgangur rannsóknarinnar .......................................................................................................... 9 

Rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar ........................................................................... 10 

Rannsóknartilgátur ................................................................................................................ 10 

Rannsóknarspurningar .......................................................................................................... 11 

Gildi rannsóknarinnar ............................................................................................................... 12 

Skilgreiningar á hugtökum ........................................................................................................ 12 

Heilabilun .............................................................................................................................. 12 

Fjölskylda .............................................................................................................................. 13 

Stuðningur ............................................................................................................................. 13 

Fjölskylduvirkni .................................................................................................................... 14 

Markviss fjölskylduhjúkrunarmeðferð.................................................................................. 14 

Takmarkanir rannsóknarinnar ................................................................................................... 15 

Samantekt .................................................................................................................................. 15 



viii 
 

Kafli 2 FRÆÐILEG UMFJÖLLUN ............................................................................................. 16 

Einkenni heilabilunar ................................................................................................................ 16 

Skerðing á skammtímaminni ................................................................................................ 17 

Skerðing á langtímaminni ..................................................................................................... 17 

Verkstol ................................................................................................................................. 18 

Málstol .................................................................................................................................. 18 

Skerðing á dómgeind ............................................................................................................ 18 

Skert áttun ............................................................................................................................. 18 

Skert ratvísi ........................................................................................................................... 18 

Atferlistruflanir ..................................................................................................................... 19 

Faraldsfræði heilabilunar .......................................................................................................... 19 

Greining heilabilunar ................................................................................................................ 20 

Þarfir einstaklinga með heilabilun ............................................................................................ 21 

Aðkoma heilsugæslu ................................................................................................................. 22 

Fjölskyldur einstaklinga með heilabilun - ummönnun ............................................................. 24 

Fjölskylduhjúkrun ..................................................................................................................... 26 

Meðferðarsamræður .................................................................................................................. 29 

Meðferðarrannsóknir í hjúkrun ................................................................................................. 30 

Samantekt .................................................................................................................................. 33 

Kafli 3 AÐFERÐAFRÆÐI ........................................................................................................... 35 

Rannsóknarsnið ......................................................................................................................... 35 

Þýði og úrtak ............................................................................................................................. 37 

Skilyrði fyrir vali í úrtak ....................................................................................................... 37 

Val á úrtaki ............................................................................................................................ 37 

Mælitæki rannsóknarinnar ........................................................................................................ 38 

Einkenni fjölskyldunnar og líðan þátttakenda ...................................................................... 38 

Fjölskylduvirkni .................................................................................................................... 38 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur.................................................... 39 

Áreiðanleikamæling á spurningalistum .................................................................................... 39 

Framkvæmd rannsóknarinnar ................................................................................................... 40 

Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður ...................................................................................... 41 

Siðfræði rannsóknarinnar .......................................................................................................... 42 

Gagnagreining og úrvinnsla ...................................................................................................... 43 

Mælitæki rannsóknartilgátna og rannsóknarspurninga ............................................................. 44 



ix 
 

Samantekt .................................................................................................................................. 45 

Kafli 4 NIÐURSTÖÐUR .............................................................................................................. 46 

Styrkur rannsóknarinnar............................................................................................................ 46 

Brottfall úr rannsókn ................................................................................................................. 46 

Bakgrunnsþættir þátttakenda .................................................................................................... 47 

Rannsóknartilgátur .................................................................................................................... 51 

Rannsóknartilgáta 1a ............................................................................................................. 51 

Rannsóknartilgáta 1b ............................................................................................................ 52 

Rannsóknartilgáta 2 a ............................................................................................................ 53 

Rannsóknartilgáta 2b ............................................................................................................ 54 

Rannsóknarspurningar .............................................................................................................. 55 

Rannsóknarspurning 1a ......................................................................................................... 55 

Rannsóknarspurning 1b ........................................................................................................ 56 

Rannsóknarspurning 2a ......................................................................................................... 56 

Rannsóknarspurning 2b ........................................................................................................ 57 

Rannsóknarspurning 3a ......................................................................................................... 58 

Rannsóknarspurning 3b ........................................................................................................ 59 

Rannsóknarspurning 4a ......................................................................................................... 59 

Rannsóknarspurning 4b ........................................................................................................ 60 

Rannsóknarspurning 5 .......................................................................................................... 60 

Rannsóknarspurning 6 .......................................................................................................... 62 

Rannsóknarspurning 7 .......................................................................................................... 64 

Kafli 5 UMRÆÐA ........................................................................................................................ 66 

Upplifaður stuðningur - nánustu aðstandendur ......................................................................... 66 

Upplifaður stuðningur ï aðrir nánir aðstandendur .................................................................... 68 

Fjölskylduvirkni ï nánustu aðstandendur ................................................................................. 71 

Fjölskylduvirkni ï aðrir nánir aðstandendur ............................................................................. 72 

Samanburður á hópum .............................................................................................................. 73 

Kafli 6 ÁLYKTANIR ................................................................................................................... 78 

Notagildi rannsóknarinnar ........................................................................................................ 78 

Tillögur að framtíðarrannsóknum ............................................................................................. 79 

Lokaorð ..................................................................................................................................... 79 

Heimildir ....................................................................................................................................... 81 

Fylgiskjöl ...................................................................................................................................... 93 



x 
 

 

Myndayfirlit 

 

 

Mynd 1 Calgary fjölskyldumatslíkanið ......................................................................................... 5 

Mynd 2 Fjölskyldutré ..................................................................................................................... 6 

Mynd 3 Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið ................................................................................. 8 

Mynd 4 Aðlagað tilraunasnið, tilraunahópi veitt meðferð ........................................................... 35 

Mynd 5 Samanburður á mismunaskor hjá nánustu aðstandendum  

á upplifuðum stuðningi .......................................................................................................... 52 

Mynd 6 Samanburður á mismunaskor hjá öðrum nánum aðstandendum  

á upplifuðum stuðningi .......................................................................................................... 53 

 

 

Töfluyfirlit 

 

Tafla 1. Rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar ï mælitæki og próf ................................. 44 

Tafla 2. Heimtur á gögnum á rannsóknartímabilinu,  

gagnasöfnun á tíma eitt og tíma tvö ....................................................................................... 47 

Tafla 3. Bakgrunnsþættir nánustu aðstandenda  

í tilraunhópi og samanburðarhópi .......................................................................................... 48 

Tafla 4. Upplifaður stuðningur nánustu aðstandenda  

eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð .......................................................................... 51 

Tafla 5. Upplifaður stuðningur nánustu aðstandenda  

eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð .......................................................................... 53 

Tafla 6. Fjölskylduvirkni nánustu aðstandenda  

eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð .......................................................................... 54        

Tafla 7. Fjölskylduvirkni annarra náinna aðstandenda  

eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð .......................................................................... 54 

 



xi 
 

Tafla 8. Upplifaður stuðningur nánustu aðstandenda eftir tíma sem liðinn er  

frá greiningu sjúkdóms .......................................................................................................... 55 

Tafla 9. Upplifaður stuðningur annarra náinna aðstandenda  

eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms ..................................................................... 56 

Tafla 10. Fjölskylduvirkni nánustu aðstandenda eftir tíma  

sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms ..................................................................................... 57 

Tafla 11. Fjölskylduvirkni annarra náinna aðstandenda  

eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms ..................................................................... 57 

Tafla 12. Upplifaður stuðningur hjá nánustu aðstandendum eftir markvissar  

meðferðarsamræður. Munur milli þátttakenda eftir tengslum við sjúkling ........................... 58 

Tafla 13. Fjölskylduvirkni hjá öðrum nánum aðstandendum eftir markvissar  

meðferðarsamræður. Munur milli þátttakenda eftir tengslum við sjúkling ........................... 59 

Tafla 14. Upplifaður stuðningur hjá nánustu aðstandendum eftir markvissar  

meðferðarsamræður. Munur milli þátttakenda eftir aldri ...................................................... 59 

Tafla 15 Upplifaður stuðningur hjá öðrum nánum aðstandendum eftir markvissar  

meðferðarsamræður. Munur milli þátttakenda eftir aldri ...................................................... 60 

Tafla 16 Lýsing á upplifun aðstandenda á þáttum sem lúta að andlegri líðan ..............................61 

Tafla 17 Lýsing á upplifun aðstandenda á þáttum sem lúta að félagslegri líðan ..........................62 

Tafla 18 Lýsing á upplifun aðstandenda á þáttum sem lúta að upplýsingum um sjúkdóminn .....64 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



xii 
 

Þakkir 

Ég vil þakka sérstaklega þeim fjölskyldum sem tóku þátt í rannsókninni og lögðu  sitt af 

mörkum til að þessi rannsókn gæti orðið að veruleika. Það er mér heiður að hafa fengið að 

kynnast reynslu þeirra og upplifun af að vera aðstandendur einstaklinga með heilabilun. 

Ég þakka Guðlaugu Guðmundsdóttur og Marie Müller, hjúkrunarfræðingum á 

Minnismóttöku  sem lögðu á sig mikla fyrirhöfn við að aðstoða mig við framkvæmd 

rannsóknarinnar. Einnig þakka ég Guðrúnu Karlsdóttur, Jóni Snædal og Maríu Þorsteinsdóttur 

fyrir þeirra framlag. 

Ég vil þakka Sigrúnu Ólafsdóttur, hjúkrunarstjóra á Seyðisfirði fyrir stuðning og skilning. 

Einnig þakka ég systur minni Önnu Breiðfjörð Sigurðardóttur fyrir aðstoð við uppsetningu og 

eiginmanni mínum Cecil Haraldssyni fyrir yfirlestur. Síðast en ekki síst vil ég þakka fjölskyldu 

minni fyrir ómælda þolinmæði og skilning. 

Félagi íslenskra hjúkrunarfræðinga og Öldrunarfræðafélagi Íslands færi ég þakkir fyrir 

veitta styrki. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



1 
 

Kafli 1 INNGANGUR 

 

 Í inngangi verða rannsóknarviðfangsefninu gerð skil og fjallað um mikilvægi 

rannsóknarinnar. Tilgangi rannsóknarinnar verður lýst og færð verða rök fyrir vali á 

rannsóknaraðferðinni. Meginhugök sem koma fyrir verða skilgreind sem og gildismat 

rannsakanda. Rannsóknartilgátum og rannsóknarspurningum verða gerð skil og að lokum verður 

fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar. 

 

Bakgrunnur rannsóknarinnar 

 Aðdragandi þessarar rannsóknar er rúmlega áratugs reynsla af starfi á deild með 

einstaklingum með heilabilun. Starfið hefur vakið mikinn áhuga á sjúkdómnum, sjúklingunum 

og einnig fjölskyldum þessara sjúklinga. Á deild sem rekin er á Seyðisfirði fyrir allan 

Austurlandsfjórung kemur gjarnan fyrir að fjölskyldur búa í öðrum sveitarfélögum og þurfa því 

að fara langan veg og yfir fjallvegi til að heimsækja ástvin sinn. Sambandið við fjölskyldurnar er 

því nokkuð gloppótt en hjúkrunarfræðingar leggja sig fram við að halda góðum tengslum við 

aðstandendur sjúklinga sinna og telja fjölskyldurnar til skjólstæðinga sinna. Oft er það svo þegar 

einstaklingur leggst inn á deildina að sjúkdómurinn er langt genginn og umönnunin orðin veruleg 

byrði á fjölskyldunum. Í flestum tilfellum hefur fjölskyldan ekki fengið formlegan stuðning allan 

þann tíma sem liðinn er frá greiningu og á ekki ráð til að takast á við þau einkenni sem fylgja 

sjúkdómnum. Aðstandendur spyrja gjarnan spurninga við innlögn sjúklings sem hefði þurft að 

svara mun fyrr í ferlinu svo létta hefði mátt þeim umönnunina. Rannsóknir sýna að stuðningur 

við umönnunaraðila er margvíslegur og misgagnlegur (Mitrani og Czaja, 2000). Undanfarin ár 

hefur sjónum verið beint í ríkari mæli að stuðningi fyrir fjölskyldur í formi fjölskyldumeðferðar 

og hafa rannsóknir sýnt að slík meðferð ber góðan árangur ein og sér eða meðfram annarri 

meðferð (Joling o.fl., 2008; Mitrani og Cazja, 2000; Simpson, Yeung, Kwan og Wah, 2006). 

Einnig hefur komið fram að stuðningur þarf að koma til sem fyrst eftir að sjúkdómurinn hefur 

verið greindur svo árangur meðferðarinnar verði sem bestur (Grossfeld-Schmitz, o.fl., 2010). 

 Af þessu má sjá að mikil þörf er á formlegum stuðningi fyrir fjölskyldur einstaklinga með 

heilabilun sem búa heima. Því lék rannsakanda forvitni á að kanna hvort markviss   
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fjölskylduhjúkrunarmeðferð fyrir fjölskyldur þeirra myndi skila ávinningi. 

 

Hugmyndafræði 

Hugmyndafræðin að baki þessari rannsókn er Calgary Fjölskyldulíkanið. Líkanið skiptist í 

matshluta og meðferðarhluta. Hjúkrunarfræðingarnir Lorraine Wright og Maureen Leahey hafa 

þróað þekkingu sem leiddi af sér hönnun þessa líkans (Wright og Leahey, 2009). Það byggir á 

áratuga reynslu þeirra og rannsóknum á sviði fjölskylduhjúkrunar. Markmið með notkun þessa 

líkans er að kynnast fjölskyldu sjúklingsins og aðstoða hana við að greina styrkleika sína í 

samskiptum og við lausn vandamála sem upp koma í fjölskyldunni. Líkanið felur í sér matshluta 

og meðferðarhluta. Það byggir á þeim grunni að veikindi varði alla í fjölskyldunni og að 

breytingar hjá einum fjölskyldumeðlim valdi truflun hjá allri fjölskyldunni þegar horft er til 

samskipta, tilfinninga og atferlis. Í þessum kafla verður fjallað um hugmyndafræðilegan 

bakgrunn líkansins og einnig gerð grein fyrir inntaki beggja þátta þess; matshluta og 

meðferðarhluta. 

 

Hugmyndafræði Calgary fjölskyldulíkansins 

Samskipti eru stór og mikilvægur hluti af störfum hjúkrunarfræðinga. Samskipti 

hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur  eru grundvöllur þess að mynda samband sem byggir á 

gagnkvæmu trausti og gefur möguleika á að hjúkrun sé veitt af alúð og umhyggju. 

Calgary fjölskyldulíkanið var þróað af hjúkrunarfræðingum og byggir að miklu leyti á 

félgslegum kenningum þar sem uppbygging fjölskyldunnar og samskipti innan hennar eru 

meginviðfangsefnið. Grunnurinn að þessu líkani er póstmódernismi (e. postmodernism).  

Póstmódernismi er samsafn ýmissa hugmynda sem fram komu á síðari hluta 20. aldar og 

einkennast öðru fremur af fjölbreytileika. Möguleikarnir til að skynja og skilja heiminn eru eins 

margir og einstaklingarnir eru margir. Upplifun einstaklingsins grundvallast á þekkingu hans, 

reynslu og menningu. Enginn einn veruleiki er til en upplifun og tjáning einstaklinga innan 

fjölskyldunnar myndar veruleika hennar (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). Þetta má heimfæra á 

fjölskyldulíkanið á þann hátt að engin fjölskylda er eins og viðbrögð við sjúkdómi eru eins 

margbreytileg og fjölskyldurnar eru margar (Wright og Leahey, 2009).  Áherslan er á upplifun  
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af veikindum fremur en veikindin sjálf. Líkanið grundvallast á að viðurkenna sérstöðu og viðhorf  

hverrar fjölskyldu og einstaklinganna innan hennar. Fjölskyldan hefur getu til að leysa þau 

vandamál sem upp koma og í meðferðarsamræðum er það hlutverk hjúkrunarfræðinga að aðstoða 

fjölskylduna við að koma auga á lausnir og beita þeim (Wright og Leahey, 2009). Kenningarnar 

sem stuðst er við í líkaninu eru kerfakenningar, stýrifræði, samskiptakenningar, 

breytingakenningar og líffræði vitsmuna. Hjúkrunarfæðingarnir hafa tengt þessar kenningar, 

hverja um sig, hjúkrun einstaklinga og fjölskyldna. Hér á eftir verða hverri kenningu um sig gerð 

skil. 

Kerfakenningin (e. system theory) var sett fram árið 1936 af Von Bertalanffi (Wright og 

Leahey, 2009). Hún byggir á samspili flókinna þátta þar sem leið er fundin til að sýna fram á 

hvernig allir hlutir eru tengdir í kerfi. Kenningin gengur út frá því að heild sé summa eininga og 

að hver og ein eining gegni sínu hlutverki. Einingarnar eru misstórar og hafa misstóru hlutverki 

að gegna líkt og hlutar í bifreið og eru allar ómissandi svo heildin starfi rétt. Fjölskyldan er heild 

og hver einstaklingur innan hennar er mikilvæg eining sem gegnir ákveðnu hlutverki. 

Einstaklingurinn er einnig heild í sjálfum sér. Einstaklinginn þarf að skoða í tengslum við 

fjölskylduna þar sem hún er heild sem er stærri en summa eininganna sem hún er samsett úr 

(Wright og Leahey, 2009). 

Líta má á fjölskylduna sem félagslegt kerfi og innan þess eru undirkerfi. Má þar nefna 

foreldrar, börn, hjón og systkin. Einn einstaklingur getur og gegnt mörgum hlutverkum; verið 

dóttir, systir, móðir og eiginkona. Fjölskyldan er einnig hluti af stærra kerfi sem getur verið 

stórfjölskylda, bæjarfélag, trúfélag og ýmislegt fleira. Notkun fjölskyldu- og tengslakorta (sjá 

aftar í kaflanum) gerir hjúkrunarfræðingum og fjölskyldum auðveldara að fá heildarmynd af 

fjölskyldunum og tengslum milli einstaklinganna. 

Stýrifræði (e. cybernetic theory) eru vísindi samskipta- og stjórnunarkenninga sem 

grundvallast á að færa athyglina frá innihaldi til forms. Atferli eins einstaklings hefur áhrif á og 

verður fyrir áhrifum frá atferli annarra einstaklinga. Samskipti má þannig líta á sem 

viðbragðalykkjur. Fjölskyldulíkanið miðar að því að brjóta upp neikvæðar viðbragðalykkjur og 

beina samskiptunum í jákvæðari farveg. Þessum kenningum er einnig ætlað að forða  

hjúkrunarfræðingnum frá því að gera einhvern einn fjölskyldumeðlim ábyrgan fyrir vandamálum 

sem fjölskyldan stendur frammi fyrir. 
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Samskiptakenningar (e. human communication theories) fjalla um þau áhrif sem 

einstaklingar hafa hver á annan, hvort sem er með töluðu máli eða tjáskiptum án orða. Þessi 

samskipti geta gefið góða mynd af sambandi milli fjölskyldumeðlima og því ber að horfa á 

orðlaus samskipti ekki síður en þau sem færð eru í orð. Í þau má lesa hver valdaröð er innan 

fjölskyldu, hver fer með ákvarðanatöku, hver tekur á sig ábyrgð og fleira (Wright og Leahey, 

2009). 

Breytingakenningar (e. change theories) eiga óhjákvæmilega þátt í samskiptum 

fjölskyldna. Stöðugt skiptast á tímabil breytinga og stöðugleika. Breytingarnar eiga sér oft stað 

án þess að eftir þeim sé tekið. Veikindi innan fjölskyldu vekja mismunandi viðbrögð hjá hverjum 

og einum, allt eftir lífsviðhorfum, og geta raskað starfsemi fjölskyldunnar og uppbyggingu. 

Fjölskyldan reynir að bregðast við slíku með breytingu á innviðum hennar. Ferli breytinga hjá 

fjölskyldum getur verið flókið og erfitt, þar sem margir einstaklingar geta komið að því.  Með 

því að draga fram og takast á við viðbrögð sem draga úr styrkleikum fjölskyldunnar má ýta undir 

jákvæðar breytingar innan hennar.  Á sama hátt er unnt að benda á viðbrögð sem styrkja 

fjölskylduna og ýta undir þau (Wright og Leahey, 2009). Þannig geta samræður 

hjúkrunarfræðinga og fjölskyldna leitt til nýrrar sýnar á vandamálið og hugmynda um nýja 

möguleika í þeirri stöðu sem fjölskyldan er  í (Benzein, Hagberg og Saveman, 2008).  Ekki er 

þörf á að skilja hvernig breytingin á sér stað enda er það misjafnt eftir einstaklingum (Maturana 

og Varela, 1992). 

Líffræði vitsmuna (e. biology of cognition) byggir á hugmyndum Maturana og Varela 

(1992) og grundvallast á því að einstaklingurinn hafi mismunandi leiðir til að öðlast skilning á 

atburðum og reynslu. Sú upplifun er ekki hin eina rétta heldur sú heimsmynd sem viðkomandi 

hefur skapað sér og hún er rétt miðað við gefnar forsendur. Hún byggir á samskiptum og reynslu 

einstaklingsins. Kjarni kenninga Maturana og Varela (1992) er ást og kærleikur og þeirri 

nauðsyn að skapa svigrúm fyrir aðra einstaklinga í okkar daglega lífi. Því þarf 

hjúkrunarfræðingur að koma inn í meðferðarsamband með áhuga og virðingu fyrir hverjum og 

einum í fjölskyldunni. Einnig þarf hann að kanna eigin heimsmynd ekki síður en heimsmynd 

skjólstæðinga sinna til þess að geta hjálpað þeim að finna leiðir til að takast á við vandamál. 

Hann þarf að þekkja eigin sýn á fjölskyldur og veikindi. (Wright og Leahey, 2009). 
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Calgary fjölskyldumatslíkanið 

Calgary fjölskyldumatslíkanið (Calgary Family Assessment model, CFAM) er undanfari 

Calgary fjölskyldumeðferðarlíkansins (Calgary Family Intervention Model, CFIM). CFAM er 

tæki fyrir hjúkrunarfræðinginn til að kynnast fjölskyldunni, að aðstoða hana við að greina 

vandamál innan fjölskyldunnar og draga fram styrkleika hennar. Með þessu er auðveldara fyrir 

fjölskylduna að takast á við vandann og stuðla að jákvæðum breytingum innan hennar. CFAM 

byggir á þremur þáttum; samsetningu, þroskastigi og starfsemi fjölskyldunnar. Hver þessara 

þátta er síðan flokkaður í undirflokka (sjá mynd1). 

        

 

 

                  Samsetning 

        Innri     

                   þættir          Fjölskyldubönd 

 

                  Stórfjölskyldan 

            Samsetning  Ytri     

                      fjölskyldu   Þættir          Stærra kerfi 

 

 

                   Samhengi        Þjóðfélagshópur 

            

            Áfangar/stig     

Fjölskyldu-              Þroski                            

mat            fjölskyldu             Viðfangsefni 

         

            Tengsl 

 

                    Viðfangsefni    

        daglegs lífs 

Starfsemi       

                                fjölskyldu  Tjáskipti        Með og/eða án 

                                          orða 

 

 

Mynd 1. Calgary fjölskyldumatslíkanið, CFAM 

 

Samsetning fjölskyldunnar eru flokkuð í innri og ytri þætti auk samhengis. Innri þættir fela 

í sér uppbyggingu fjölskyldunnar, kyn einstaklinganna, kynhneigð, aldursröð og fjölskyldubönd. 
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Ytri þættir eru stórfjölskyldan og stærri kerfi (t.d. trúfélag). Samhengi felur í sér kynþátt, 

þjóðfélagshóp, félagslega stöðu, trúarbrögð og umhverfi.  

Þroskastigum fjölskyldunnar er skipt í áfanga, viðfangsefni og tengsl. Wright og Leahey 

(2009) telja að erfitt sé að lýsa nákvæmlega þroska fjölskyldna og vísa þar í fjölbreytileika 

póstmódernismans. Engar tvær fjölskyldur hafa nákvæmlega sömu viðfangsefni og reynslu og 

því þroskast hver fjölskylda á sinn einstaka hátt. Starfsemi fjölskyldunnar er skipt í viðfangsefni 

daglegs lífs og tjáskipti. Viðfangsefnin geta verið svefn, hreyfing, máltíðir o.fl. Tjáskipti eru 

skoðuð, með og/eða án orða. Orðalaus tjáning getur oft fyllt upp í á milli orðanna sem sögð eru 

eða jafnvel breytt þýðingu þeirra (Wright og Leahey, 2009). 

Það er misjafnt hvaða spurningar eru notaðar í hverjum samræðum fyrir sig og er það háð 

gerð fjölskyldunnar og eðli. Þegar meðferðarsamræður eiga sér stað milli fjölskyldu og 

hjúkrunarfræðings ákveða aðilar í sameiningu hvaða þættir eiga við hverju sinni. 

Hjúkrunarfræðingurinn kemur með sinn bakgrunn og sína lífssýn inn í samræðurnar jafnt og  

fjölskyldan og hefur þannig áhrif á ákvarðanir sem teknar eru.  

 

 

 

                           Föður- eða móður-   

                    foreldrar 

 

                   Systkini föður 

                                og móður 

 

                                 Foreldrar  

 

    

 

                                 Börn 

 

Mynd 2. Fjölskyldutré 
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Þegar fjölskyldutré er gert (sjá mynd 2) er dregin upp mynd af fjölskyldunni og hvernig 

einstaklingarnir í fjölskyldunni tengjast innbyrðis. Sjá má hvernig einstakir fjölskyldumeðlimir 

eru líffræðilega og löglega tengdir hver öðrum (Martinez, D´Artois og Rennick, 2007). Þannig 

fær hjúkrunarfræðingurinn skýra mynd af fjölskyldunni sem heild og getur á stuttum tíma aflað 

mikilla upplýsinga. Upplýsingaöflun og mat á samskiptum innan fjölskyldna getur hjálpað til við 

að koma auga á neikvætt samskiptamunstur sem getur komið í veg fyrir að umönnunaraðili geti 

þegið stuðning frá fjölskyldumeðlimum og að fjölskyldan geti boðið umönnunaraðila stuðning. 

Þessar upplýsingar geta ennfremur gefið mynd af þeim menningarheimi sem samskipti 

viðkomandi fjölskyldu eru sprottin úr (Mitrani og Czaja, 2000). 

Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkanið 

Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið er fyrsta hjúkrunarmeðferðarlíkanið sem hannað er til 

að vinna með fjölskyldum á þennan hátt. Líkanið byggir á samræðum milli hjúkrunarfæðinga og 

fjölskyldna þar sem markmiðið er að vinna með styrkleika fjölskyldnanna svo auðvelda megi 

þeim það ferli breytinga sem fer í gang við það að einstaklingur innan fjölskyldunnar veikist.  

Hjúkrunarmeðferðinni er beitt til að stuðla að, bæta og viðhalda starfsemi fjölskyldunnar á 

þremur sviðum; vitsmunalegu, tilfinningalegu og atferlissviði. Wright og Leahey (2009) tala um 

að breyting á einu þessara sviða kalli fram breytingar á öðrum. Hjúkrun á vitsmunalegu sviði 

grundvallast á því að bera kennsl á og efla stykleika fjölskyldunnar. Hún felst einnig í því að 

bjóða fjölskyldunni fræðslu og álit auk þess sem fjölskyldan er aðstoðuð við að aðgreina 

vandamálið frá einstaklingunum.  

Hjúkrun á tilfinningasviðinu felur í sér hvatningu til fjölskyldunnar að segja frá reynslu 

sinni af veikindum. Einnig er vakin athygli fjölskyldunnar á þeim stuðningi sem felst í 

fjölskyldunni sjálfri. Þessi hjúkrun miðar ennfremur að því að staðfesta tilfinningaleg viðbrögð 

fjölskyldunnar og að setja þau í samhengi.  

Hjúkrun á tilfinningasviði er þegar samræður eiga sér stað milli hjúkrunarfræðings og 

fjölskyldu og tekist á við vandamál sem upp hafa komið. Þegar einstaklingur innan fjölskyldu 

greinist með heilabilunarsjúkdóm koma fram margvísleg vandamál og erfiðar tilfinningar skjóta 

upp kollinum. Það má vera að aðferðir sem áður virkuðu við að takast á við vandamál geri það 

ekki og að veikindin dragi úr styrkleikum fjölskyldunnar. Mikilvægt er fyrir fjölskylduna að 

viðra tilfinngar sínar og viðbrögð við veikindum svo beina megi þeim í réttan farveg og finna 
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nýjar lausnir (Wright og Leahey, 2009). Hjúkrun á atferlissviði felur í sér hvatningu til 

fjölskyldunnar að skipta með sér verkum við umönnun og styðja við helsta umönnunaraðila. 

Ennfremur er umönnunaraðili hvattur til að taka sér hvíld og hann aðstoðaður við að finna leið 

til jafnvægis milli umönnunar og hvíldar.  

 

 

 

        Draga fram styrkleika 

    Vitsmunasvið   Bjóða upplýsingar og fræðslu 

        Aðgreina vandamál 

         

 

        

        Staðfesta tilfinningaleg viðbrögð 

      Hjúkrunar-  Tilfinningasvið  Segja frá reynslu af veikindum 

       Vekja athygli á fjölskyldustuðningi 

        meðferð        

      

          

        Hvetja til umönnunar 

    Atferlissvið   Hvetja til stuðnings 

        Hvetja til þess að taka sér hvíld  

 

 

Mynd 3. Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið, CFIM 

 

 

Rannsóknarviðfangsefni 

 Heilabilun er enn sem komið er ólæknandi sjúkdómur. Fjöldi einstaklinga sem greinast 

með heilabilun eykst með hækkandi aldri þjóða og er talið að um 7% þeirra sem náð hafa 65 ára 

aldri fái sjúkdóminn (Hoffmann o.fl., 1991). Umönnun þessara einstaklinga er að mestu eða öllu 

leyti á höndum aðstandenda á meðan einstaklingarnir búa heima (Papastavrou, Kalokerinou, 

Papacostas, Tsangari og Sourtzi, 2007). Umönnunarbyrði aðstandenda heilabilaðra hefur verið 

mikið rannsökuð og sýnt hefur verið fram á ýmis neikvæð áhrif sem hún getur haft á andlega, 

félagslega og líkamlega heilsu (Berger o.fl. 2005; Shaw o.fl., 2003; Spitznagel, Tremont, Davis 

og Foster, 2006). Stuðningur við aðstandendurna hefur verið skoðaður og þrátt fyrir að 
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rannsóknir bendi til að formlegur stuðningur geti bætt lífsgæði aðstandenda einstaklinga með 

heilabilun þá hefur heilbrigðisþjónustan lítið sinnt þessum þætti.  

 Þegar greining á heilabilunarsjúkdómnum hefur farið fram á Minnismóttöku Landakoti er 

aðstandendum kynnt sú þjónusta sem þeim stendur til boða. Afhentir eru bæklingar og einnig 

kynna læknar og hjúkrunarfræðingar deildarinnar þau úrræði sem til eru fyrir sjúklinginn og 

aðstandendur þeirra. Á Landakoti er boðið upp á stuðningshópa sem félagsráðgjafar stýra og  

einnig umræðuhópa sem hjúkrunarfræðingar halda utan um. Fjölskyldurnar geta haft samband 

við félagsráðgjafa og hjúkrunarfræðinga á Landakoti og óskað eftir að taka þátt í slíkum hópum. 

Aðstandendum er einnig bent á FAAS (Félag áhugafólks og aðstandenda Alzheimersjúklinga og 

annarra skyldra sjúkdóma) og þeir geta þá sett sig í samband við félagið og aflað sér fræðslu og 

stuðnings þar. Eftir greininguna fer í gang ferli eftirfylgdar við sjúklinginn; hann er kallaður inn 

til skoðunar með vissu millibili (því lengri tíma á milli því styttri tími sem liðinn er frá 

greiningunni) og kynnt úrræði jafnóðum sem henta því stigi sem sjúkdómurinn er á. 

 

Tilgangur rannsóknarinnar 

Tilgangur þessarar rannsóknar er að þróa meðferð byggða á ákveðinni hugmyndafræði. 

Hann er að kanna ávinning af fjölskylduhjúkrunarmeðferð sem byggir á hugmyndafræði 

Calgary-fjölskyldumatslíkansins og Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkansins. Með því að veita 

fjölskyldum einstaklinga með heilabilun sem búa heima stuðning og fræðslu eftir að 

einstaklingur innan fjölskyldunnar hefur greinst með heilabilun standa vonir til að bæta líðan 

fjölskyldunnar.  

Fjölskyldur einstaklinga með heilabilun leita lítið eftir formlegum stuðningi (Brodaty, 

Thomson, Thompson og Fine, 2005). Þörf er á auknum stuðningi þeim til handa og því er 

mikilvægt að rannsaka ávinning þeirra af markvissum meðferðarsamræðum. Áríðandi er að 

fjölskyldur heilabilaðra einstaklinga finni fyrir stuðningi hjúkrunarfræðinga. Með því að eiga 

samræður við hjúkrunarfræðing um ýmsa þætti umönnunarinnar og samskipti innan 

fjölskyldunnar er líklegra að þeir taki meðvitaðri ákvarðanir í þáttum sem snúa að meðferð og 

umönnun hins sjúka. 
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Hjúkrunarfræðingar í heilsugæslu eru í lykilstöðu að veita stuðning til fjölskyldna og 

því er vænlegt að kanna hver áhrif þessar meðferðarsamræður hafa á upplifaðan stuðning og 

virkni fjölskyldunnar.  

Lítil þekking er til hér á landi um þetta efni. Því er brýnt að efla rannsóknir á sviði 

fjölskylduhjúkrunar fyrir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem standa að umönnun 

þann tíma sem sjúklingurinn dvelur heima. Niðurstöður þessarar rannsóknar verða gagnlegur 

liður í að þróa stuðning hjúkrunarfræðinga í heilsugæslu við skjólstæðinga sína sem greinst 

hafa með heilabilun og fjölskyldur þeirra.  

Rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar 

Settar voru fram tvær tvíþátta rannsóknartilgátur sem byggðu á hugmyndafræðilegum 

bakgrunni og fræðilegri samantekt þessarar rannsóknar. Tilgáturnar gera ráð fyrir að tiltekin 

niðurstaða fáist þegar mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð.  Einnig voru settar fram 7 

rannsóknarspurningar sem ætlað var að segja til um hvort munur væri milli hópa annarsvegar og 

hinsvegar að að lýsa þátttakendum. Skoðaðir voru bakgrunnsþættir þátttakenda og þættir sem 

varða andlega og félagslega líðan og þætti varðandi upplýsingar um sjúkdóminn. 

Rannsóknartilgátur 

1a. Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima upplifa marktækt meiri 

stuðning eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en nánustu aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

 

1b. Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima upplifa marktækt 

meiri stuðning eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en aðrir nánir aðstandendur 

sömu einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

 

2a. Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima upplifa marktækt betri 

fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en nánustu aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 
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2b. Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima upplifa marktækt 

betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en aðrir nánir 

aðstandendur sömu einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

Rannsóknarspurningar 

1a. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  aðstandenda eftir tíma sem liðinn er 

frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

1b. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna  aðstandenda eftir tíma sem 

liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

2a. Er marktækur munur á fjölskylduvirkni nánustu  aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá 

greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

2b. Er marktækur munur á fjölskylduvirkni annarra náinna  aðstandenda eftir tíma sem liðinn 

er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

3a. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu aðstandenda eftir tengslum við 

sjúkling, börn  eða önnur tengsl, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

3b. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna aðstandenda eftir tengslum 

við sjúkling, börn  eða önnur tengsl, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

4a. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu aðstandenda eftir aldri eftir 

markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

4b. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna aðstandenda eftir aldri eftir 

markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

5. Er munur á andlegri líðan nánustu aðstandenda og annarra náinna aðstandenda? 
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6. Er munur á félagslegri líðan nánustu aðstandenda og annarra náinna aðstandenda? 

 

7. Er munur á því hvernig upplýsingar nánustu aðstandendur og aðrir nánir aðstandendum fá 

um heilabilunarsjúkdóminn? 

 

Gildi rannsóknarinnar 

Með hækkandi aldri þjóðarinnar fjölgar þeim sem sinna öldruðum ástvinum sínum heima 

fyrir. Einstaklingar með heilabilun verða snemma í sjúkdómsferlinu háðir umönnun og 

fjölskyldur þeirra sjá að mestu um þá meðan þeir dvelja heima. Umönnun einstaklinga sem þjást 

af heilabilun leggst þungt á fjölskylduna og tekur sinn tilfinningalega, líkamlega og félagslega 

toll af henni. 

Gildi rannsóknarinnar felst í að skapa nýja þekkingu sem hjúkrunarfræðingar í heilsugæslu 

geta notað skjólstæðingum sínum til góða. Fjölskyldur einstaklinga með heilabilun eru oft 

einangraðar í aðstæðum sínum (Peeters, Van Beek, Meerveld, Spreeuwenberg og Francke, 

2010).  

 

Skilgreiningar á hugtökum 

 Hér á eftir verða meginhugtökum sem koma fyrir í rannsóknartilgátum og 

rannsóknarspurningum gerð skil. Gerð verður grein fyrir þeim skilningi sem lagður er til 

grundvallar í þessari rannsókn. 

Heilabilun 

Heilabilun er heiti á flokki sjúkdóma sem leggjast eingöngu á taugakerfi heilans og 

einkennast af vaxandi skerðingu á vitrænni getu svo sem minni, máli og getu til að leysa af hendi 

verkefni (Carlson, Fleming, Smith, og Evans, 1995;  Jón Snædal, 1997). Algengasti 

sjúkdómurinn í þessum flokki er Alzheimer sjúkdómurinn sem veldur um 50 ï 60 % tilfella. 

Heilabilun leggst aðallega á eldra fólk (65 ára og eldra) en þó eru dæmi um að yngra fólk greinist 

með sjúkdóminn og er þá talað um snemmkomna heilabilun (Blacker og Lovestone, 2006).  
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Fjölskylda 

Ýmsir hafa leitast við að skilgreina fjölskylduna sem fyrirbæri og enn aðrir telja að ekki sé 

mögulegt að gera það vegna þess hve síbreytileg hún er (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). Breytingar á 

skilgreiningum fjölskyldunnar hafa haldist í hendur við þróun samfélags og sögu. Í gegnum 

tíðina hefur fjölskyldan orðið fyrir áhrifum og aðlagast breyttum aðstæðum í samfélaginu. 

Einnig má segja að fjölskyldan móti samfélagið að vissu marki. Félagsfræðin hefur fengist við 

að skilgreina fjölskylduna út frá samfélaginu. Almennt er nútímafjölskyldan skilgreind sem 

hópur tveggja eða fleiri einstaklinga sem deila húsnæði og eru tengd tilfinningalega og 

fjölskylduböndum og eru háðir hver öðrum að einhverju leyti (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). 

Kaakinen, Hanson og Denham (2010) bæta við að fjölskylda sé hópur einstaklinga sem 

skilgreina sig sjálf sem fjölskyldu. Wright og Leahey (2009) hafa fært rök fyrir víðari 

skilgreiningu og bæta við að einstaklingar innan fjölskyldu hafi raunverulegan áhuga hver á 

öðrum. Fjölskyldur í þessari rannsókn eru nánustu aðstandendur og aðrir nánir aðstandendur 

einstaklinga sem greinst hafa með heilabilun og búa heima. Fjölskyldurnar eru helstu 

umönnunaraðilar sjúklinganna. 

Stuðningur 

Stuðningur er vítt hugtak sem nær til margra sviða. Markmið með stuðningi er þó ætíð að 

fá jákvæða útkomu. Stuðningur getur til dæmis verið félagslegur, andlegur, tilfinningalegur og 

faglegur. Stuðningur hefur verið skilgreindur sem grundvöllur hjúkrunarmeðferðar (Oberle og 

Davies, 1992). Í fjölskylduhjúkrun er stuðningur byggður á því að ná til nánustu fjölskyldu 

sjúklings, greina þarfir þeirra og vandamál sem tengjast sjúkdómi í fjölskyldunni og veita þeim 

með orðum eða aðgerðum aðstoð við að ná fram bættri líðan og uppfylla þarfir þeirra. 

Stuðningur á tilfinningasviði getur verið virk hlustun, nærvera og staðfesting tilfinningalegra 

viðbragða fjölskyldunnar, þar sem markmiðið er að auka skilning fjölskyldunnar á þeim 

áhrifum sem veikindi í fjölskyldunni valda. Hugrænn stuðningur nær til þess að draga fram 

styrkleika fjölskyldunnar og setja þá í samhengi við aðstæðurnar sem fjölskyldan er í og einnig 

að bjóða og veita fræðslu. Þannig má aðstoða fjölskylduna við að aðgreina vandamálið frá 

einstaklingnum. Ennfremur felur hann í sér aðstoð við að koma auga á lausnir og hvatningu til 

aðgerða sem hafa í för með sér bætta líðan fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 2009).  
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Fjölskylduvirkni 

Fjölskylduvirkni vísar til flókinna samskipta innan fjölskyldunnar sem hafa þróast í 

gegnum reynslu hvers einstaklings um sig og fjölskyldunnar sem heildar. Fjölskylduvirkni nær 

yfir samskipti, atferli, tjáningu tilfinninga og samvinnu og lausn vandamála hjá einstaklingum 

innan fjölskyldu. Samskipti eru mikilvægur hluti fjölskylduvirkni. Neikvæð samskipti innan 

fjölskyldu og neikvætt ákvörðunarferli eykur þunglyndi nánustu aðstandenda (Deimling, 

Smerglia og Schaefer, 2001). Í fjölskylduhjúkrun leitast hjúkrunarfræðingurinn við að greina 

þessa þætti og draga fram og vinna með styrkleika fjölskyldunnar í þessum þáttum svo bæta 

megi líðan hennar. Með því að bjóða fræðslu hefur hjúkrunarfræðingurinn áhrif á vitrænt svið 

fjölskylduvirkni. Þetta felur meðal annars í sér að hvetja einstaklinga innan fjölskyldunnar til að 

dreifa ábyrgðinni og skipta með sér verkum við umönnunina. Það er síðan fjölskyldan sjálf sem 

vinnur að því að bæta fjölskylduvirknina. Samræðurnar auka líkur á að breytingar geti átt sér 

stað (Wright og Leahey, 2009). 

Mikilvægt er að fjölskyldumeðlimir geti tjáð sig skýrt og opinskátt um tilfinningar sínar og 

þarfir og opin samskipti og gagnkvæm virðing eru megingrundvöllur þess að vinna að bættri 

fjölskylduvirkni á sviðum tilfinninga, atferlis og vitsmuna (Wright og Leahey, 2009).  

Markviss fjölskylduhjúkrunarmeðferð 

Hjúkrunarmeðferð er öll sú meðferð sem hjúkrunarfræðingar veita skjólstæðingum sínum. 

Hún byggir á vísindalegu mati sem hjúkrunarfræðingurinn framkvæmir með það fyrir augum að 

bæta hag skjólstæðinga sinna. Í þessari rannsókn er byggt á skilgreiningu Wright og Bell (2009) 

þar sem miðpunkturinn er meðferðarsamband hjúkrunarfræðings og fjölskyldu. Þegar 

einstaklingur innan fjölskyldunnar veikist raskast bjargráð fjölskyldunnar. Hjúkrunarmeðferð er 

aðgerð eða viðbrögð hjúkrunarfræðings sem fela í sér íhlutun sem á sér stað innan þessa 

meðferðarsambands. Hjúkrunarmeðferð er veitt á grundvelli klínískrar þekkingar 

hjúkrunarfræðingsins, hún er meðvituð og hefur tilgang sem er að koma á jákvæðum 

breytingum. 
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Takmarkanir rannsóknarinnar 

 Helstu takmarkanir þessarar rannsóknar eru hveru smá hún er í sniðum og úrtak hennar 

lítið. Í megindlegum rannsóknum er gert ráð fyrir að hægt sé að heimfæra niðurstöður sem 

fengnar eru með rannsóknum á afmörkuðum hópi einstaklinga yfir á stærri hóp. Almennt gildir 

að því stærra sem úrtak er því nákvæmara er það (Þórólfur Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 

2003). Talsvert brottfall var úr þessari rannsókn. Þetta er ekki óþekkt í fræðunum því algengt er 

að einstaklingar í þessum hópi hætti við þátttöku í rannsókn. Ástæðurnar sem þeir gefa upp eru 

til dæmis ótti við stimplun (Holle o.fl., 2009) og tímaskortur, streita, annríki eða áhugaleysi 

(Chiu og Eysenbach, 2010). Einnig má nefna að erfitt er að bera saman aðstæður hjá hópi 

aðstandenda sjúklinga þar sem sjúkdómseinkenni eru mjög einstaklingsbundin eins og raunin er 

með heilabilun.  

 

Samantekt 

 Einstaklingar með heilabilun þurfa aukna umönnun eftir því sem líður á sjúkdómsferlið. 

Helstu umönnunaraðilar þeirra meðan þeir dvelja heima eru fjölskylda þeirra. Umönnun 

einstaklinga með heilabilun er fjölskyldunni oft þung og þá reynir á samvinnu þeirra og 

samheldni. Fjölskyldan þarf að aðlagast nýjum aðstæðum þegar einstaklingur innan hennar 

veikist. Hjúkrunarfræðingum ber að líta á fjölskyldur sem skjólstæðinga sína ekki síður en 

sjúklinginn. Hjúkrunarfræðingar í heilsugæslu eru í lykilaðstöðu til að styðja þessar fjölskyldur. 

 Þarft er að kanna ávinning fyrir fjölskyldur sem annast einstaklinga með heilabilun 

heima af markvissum fjölskylduhjúkrunarsamræðum. Með því má binda vonir um að bæta 

þekkingu hjúkrunarfræðinga á því hvernig styðja megi við þessar fjölskyldur og bæta 

fjölskylduvirkni þeirra. 
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Kafli 2 FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 

 

Í þessum kafla verður fjallað um þann bakgrunn sem rannsóknin er sprottin úr og þróun 

þekkingar á sviði fjölskylduhjúkrunar. Fyrsti hlutinn fjallar um heilabilunarsjúkdóminn, einkenni  

hans, faraldsfræði sjúkdómsins ásamt greiningu hans. Síðan verða fjölskyldunni og þeim þáttum 

sem varða umönnun heilabilaðra í heimahúsum gerð skil. Fjallað verður um aðkomu 

hjúkrunarfræðinga í heilsugæslu við umönnunina. Farið verður yfir rannsóknir sem gerðar hafa 

verið á áhrifum stuðnings við fjölskyldur einstaklinga með heilabilun og rannsóknir sem lúta að 

fjölskylduvirkni hjá fjölskyldum langveikra einstaklinga. Að lokum verður fjallað um 

fjölskylduhjúkrun og hjúkrunarmeðferðir sem beinast að fjölskyldum. 

Við efnisleit var leitað fanga í eftirtöldum gagnagrunnum: BioMed Central, ProQuest, 

PubMed, SienceDirect og Sage Journals online og voru helstu leitarorð: Fjölskylduhjúkrun, 

fjölskyldustuðningur, fjölskylduvirkni og umönnun einstaklinga með heilabilun. 

 

Einkenni heilabilunar 

Heilabilun er að jafnaði stigvaxandi sjúkdómur þar sem einkenni verða meiri og alvarlegri 

með tímanum. Þróun einkenna og hversu hratt þau ágerast er þó mjög breytilegt eftir 

einstaklingum. Sjúklingurinn dvelur heima lengst af en meginreglan er sú að sjúklingur vistast 

inn á stofnun þegar sjúkdómurinn er kominn á lokastig. 

MMSE próf  (Mini Mental State Exam) hefur lengi verið notað til stigskiptingar í 

heilabilunarsjúkdómnum. Þetta er próf sem kannar minni, áttun, athygli, rúmskyn og rökhugsun. 

Prófið gefur mest 30 stig. 27 ï 30 stig er nokkurn veginn eðlilegt. Væg heilabilun er þegar 

MMSE stig eru 21 ï 26 stig. Væg heilabilun einkennist af mildri skerðingu á hugarstarfsemi sem 

leiðir af sér framtaksleysi, minnkaða athygli og skerta getu til að takast á við mótlæti. Meðal 

heilabilun er 10 ï 20 stig og þá koma fram erfiðleikar við athafnir daglegs lífs, svo sem að 

matast, klæða sig og viðhalda eigin hreinlæti. Einnig getur borið á kvíða, alvarlegum 

skapsveiflum, svefntruflunum, rápi og því að einstaklingurinn þekki ekki sína nánustu. Alvarleg 

heilabilun er þegar MMSE mælir minna en 10 stig. Þá er skerðingin orðin mjög mikil og 

hreyfigeta, tjáning, matarlyst og stjórn á þvagblöðru og þarmastarfsemi er mikið skert eða alveg 

horfin (Björn Einarsson, 2007; Crum, Anthony, Bassett og Folstein, 1993).  
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Eftirfarandi umfjöllun á einkennum heilabilunar er að mestu byggð á grein Jóns Snædal 

(2004) um Alzheimer sjúkdóminn en einkennin eru svipuð hjá öðrum einstaklingum með 

heilabilun. 

Skerðing á skammtímaminni, ratvísi, og dómgreind eru oft þau einkenni sem aðstandendur 

taka fyrst eftir. Þegar fram í sæki ber oft einnig á verkstoli, skertri félagshæfni og skertu 

langímaminni. 

Skerðing á skammtímaminni 

Skammtímaminni (e. short-term memory) er einfaldlega hæfileikinn til að leggja á minnið. 

ĉ daglegu l²fi okkar erum viĦ stºĦugt aĦ nota Īennan hÞfileika; Ăhver var aĦ tala viĦ mig §Ħan og 

um hvaĦ?ñ Og; ĂhvaĦ ÞtlaĦi ®g aĦ fara aĦ gera?ñ Svºr viĦ Īessum spurningum eru kºlluĦ fram 

úr skammtímaminninu. Takist það ekki þarf viðkomandi að spyrja aðra og er þar með orðinn 

öðrum háður. Þessi skerðing raskar hæfileikanum til að takast á við daglegt líf. 

Skerðing á langtímaminni 

Langtímaminni (e. long-term memory) er hæfileikinn til að muna það sem maður var áður 

búinn að leggja á minnið. Hér er t.d. átt við atburði fyrri ára, afmælisdaga og þekkingu sem 

viðkomandi hefur aflað sér um ævina. Lengi var talið að langtímaminni héldist mun betur en 

skammtímaminni hjá einstaklingum með heilabilun en svo er ekki. 

Langtímaminni hefur verið flokkað m.a. í staðreyndaminni, atburðaminni og verkminni. 

Staðreyndaminni (e. sematic memory) er sá hæfileiki að muna ýmsar staðreyndir, svo sem ártöl, 

nöfn á frægum persónum, atburði sögunnar o.s.frv. Þessi hæfileiki liggur að baki öllu bóklegu 

námi og er misjafnt hversu vel einstaklingar ná tökum á honum. Þessi hæfileiki dvínar eftir því 

sem sjúkdómurinn ágerist. Atburðaminni (e. episodic memory) er minni á tiltekna atburði sem 

einstaklingurinn upplifir. Þetta minni er mjög einstaklingsbundið.  Það  má sjá af því hversu 

misjafnlega margir einstaklingar muna sama atburð. Þetta stafar af því að upplifun atburða litar 

staðreyndir og þetta minni er nátengt tilfinningum hvers og eins. Talið er að þetta skýri hversu 

ólíklega hluti einstaklingar með heilabilun muna, þótt minnið sé að öðru leyti brostið. Verkminni 

(e. procedural memory) er hæfileikinn til að muna ýmis verkleg atriði eins og að synda, hjóla og 

handtök við margskonar verk. Þetta getur einnig átt við flóknari athafnir eins og hljóðfæraspil og 

nákvæmari handavinnu. Þessi hæfileiki er til staðar lengi vel hjá einstaklingum með heilabilun, 

komi ekki til verkstols. 
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Verkstol 

Verkstol (e. dyspraxia) kemur til þegar líður á sjúkdómsferlið. Verk sem áður voru 

framkvæmd nánast ósjálfrátt verða æ erfiðari. Á byrjunarstigi eru það flóknari athafnir en síðar 

koma til einfaldari athafnir svo sem að klæða sig og baða. Þessi þróun tekur venjulega mörg ár. Í 

fyrstu ber á skorti á skipulagningu, þ.e. í hvaða röð á að framkvæma tilteknar athafnir og þá 

verður einstaklingurinn hikandi og er lengi að koma sér til verks. Allar athafnir taka lengri tíma 

og seinna eru þau ekki framkvæmd á réttan hátt. 

Málstol 

Málstol (e. aphasia) kemur alloft fram en þó ekki alltaf. Í upphafi strandar sjúklingurinn á 

einstökum orðum og nöfnum og þarf gjarnan að leita að réttu orðunum. Hann getur reynt að 

umorða setningar til að þær komist til skila. Með tímanum verður málstolið meira áberandi, orð 

fer að vanta í setningar og þær tapa samhengi sínu og meiningu. Þó má gera ráð fyrir að hugsunin 

sé skýrari en málið segir til um. 

Skerðing á dómgeind 

Dómgreindarskerðing kemur fram á fyrri stigum sjúkdómsins. Sjúklingurinn finnur ef til 

vill ekki að neitt sé að sér, þó allir aðrir verði þess varir. Dómgreindarskortur gerir einnig vart við 

sig á ýmsan annan hátt, t.d. þannig að sjúklingurinn telur sig geta gert ýmislegt sem hann ekki 

getur. 

Skert áttun 

Áttun (e. orientation) er að gera sér grein fyrir eigin persónu, stað og stund; að vita hver 

maður er, hvar maður er og hvaða tími er. Í fyrstu ber á skerðingu á áttun á stað og stund, en 

seinna í sjúkdómsferlinu ber oft á því að áttun á eigin persónu dvínar.  

Skert ratvísi 

Ratvísi er eiginleiki sem dvínar með tímanum í sjúkdómsferlinu. Í fyrstu reynist 

einstaklingnum erfitt að komast leiðar sinnar í ókunnu umhverfi, þrátt fyrir hjálpartæki en seinna 

í sjúkdómsferlinu á fólk erfitt með að rata í kunnuglegra umhverfi og jafnvel inni á eigin heimili. 

Stundum er þetta eitt fyrsta einkennið sem aðstandendur taka eftir. 
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Atferlistruflanir  

Atferlistruflanir koma oft í kjölfar vitrænnar skerðingar. Þegar á líður sjúkdómsferli 

heilabilunar breikkar bilið á milli hæfni einstaklingsins og krafna umhverfisins. Þá fer að bera á 

atferlistruflunum. Hinn heilabilaði reynir að tjá sig og notar til þess þær leiðir sem honum eru 

færar (Allen, 1999; Cohen-Mansfield og Taylor, 1998). Heðgunarvandamál hjá heilabiluðum 

sjúklingum felast í óróleika og árásarhneigð, að streitast á móti við umönnun, ráfi, 

svefntruflunum og tilfinningalegri deyfð (Camp, Cohen-Mansfield og Capezuti, 2002; Carlson 

o.fl., 1995).     

Talið er víst að ekki færri en 80% sjúklinga fái á sjúkdómsferlinu geðræn einkenni sem 

þurfi meðhöndlunar við (Jón Snædal, 1997; Mittelman, Roth, Haley og Zarit, 2004). Þessi 

geðrænu vandamál valda sjúklingnum mikilli vanlíðan og hafa því veruleg áhrif á lífsgæði hans. 

Af  þessu má sjá að um flókið sjúkdómsferli er að ræða og skerðingin ágerist eftir því sem á 

líður.  

Tiltölulega litla skerðingu á vitrænni getu þarf til að tapa hæfileikanum til að sjá um sig 

sjálfur og verða öðrum háður. Því kemur að því tiltölulega snemma í sjúkdómsferli heilabilaðra 

að þeir þurfa umönnunar við. Samkvæmt rannsókn Caro o.fl. (2002) þurftu allt að 67% sjúklinga 

sem höfðu milda til miðlungs vitræna skerðingu (MMSE meðaltal = 18,8) aðstoð meira en 12 

klst. á sólarhring. 

 

Faraldsfræði heilabilunar 

Orsakir heilabilunar eru enn sem komið er ókunnar en stærsti áhættuþátturinn er hár aldur. 

Fram kemur í grein Smára Pálssonar og Ellu Björt Teague (2007) að rannsóknir hafa sýnt að 

systkinum Alzheimer sjúklinga sé hættara við að fá sjúkdóminn en öðrum og þeir sem eiga að 

minnsta kosti einn fyrsta stigs ættingja með sjúkdóminn eru í þrisvar til fjórum sinnum meiri 

hættu á að fá hann en aðrir. Líkurnar aukast eftir því sem fleiri nákomnir ættingjar hafa fengið 

sjúkdóminn. Hættan á að fá Alzheimersjúkdóm er um sjö til átta sinnum meiri hjá þeim sem eiga 

tvo eða fleiri fyrsta stigs ættingja sem hafa veikst. Einnig hefur komið fram að þeir sem fá 

snemmkominn Alzheimersjúkdóm eru líklegri til að hafa fjölskyldusögu um sjúkdóminn en aðrir 

(Blacker og Lovestone, 2006). Undanfarið hefur mikil áhersla verið á að finna erfðaþátt sem 

skýri hvers vegna heilabilun er algengari í sumum fjölskyldum. Enn sem komið er hefur ekki 
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tekist að sanna erfðafræðilegan þátt sjúkdómsins en þó eru komnar fram vísbendingar um að 

hann sé til staðar (Blacker og Lovestone, 2006).  

Algengi heilabilunar fer vaxandi með hækkandi aldri. Talið er að um tvö til tíu prósent 

fólks á aldrinum 65 ára og eldra fái sjúkdóminn (Alloul o.fl., 1998). Algengi hans eykst fram að 

80 ára aldri, en þá fer tíðnin upp í 30% (Haan og Waalace, 2004). Öldruðum fer jafnframt 

fjölgandi í samfélaginu og því mun fjölga í þessum sjúklingahópi í nánustu framtíð. Árið 2010 

voru Íslendingar 67 ára og eldri 9,7% af þjóðinni og mun þetta hlutfall verða rúm 15% árið 2025 

samkvæmt mannfjöldaspá Hagstofu Íslands (Hagstofa Íslands, 2010).  

 

Greining heilabilunar 

Greining heilabilunarsjúdóma veltur fyrst og fremst á því að gera sér grein fyrir einkennum 

sem fram koma. Til að fá sem skýrasta mynd af þeim þurfa að fara fram viðöl við sjúklinginn og 

nánasta aðstandanda hans. Þegar grunur leikur á heilabilun eru gerðar rannsóknir sem fela í sér 

blóðrannsókn, taugasálfræðilegt mat, tölvusneiðmynd af heila og blóðflæðirannsókn af heila. 

Blóðrannsóknin er gerð til að skoða efnaskiptabúskap líkamans. Taugasálfræðilegt mat reynir á 

hin ýmsu svið vitrænnar getu. Þar er litið til þess hversu vel, hversu hratt og af hversu mikilli 

einbeitingu ýmis verkefni eru leyst. Tölvusneiðmynd sýnir í stóru dráttum hvernig heilinn lítur út 

en blóðflæðirannsóknin hvernig hann starfar (Jón Snædal, 2004). Allir þessir þættir gefa góða 

vísbendingu um hvort útiloka megi að um heilabilunarsjúkdóm sé að ræða. Sé ekki svo fær 

sjúklingurinn greiningu á sjúkdómnum. 

Flestum rannsóknum ber saman um mikilvægi þess að greina sjúkdóminn sem fyrst. Því 

fyrr sem greining er gerð því meiri líkur á auknum lífsgæðum, hægari framvindu sjúkdóms og 

mildari einkennum (Hanna Lára Steinsson, 2005; Kaskie, Coddington og Abrams, 2004; 

Kelman, Thomas, Kennedy og Cheng, 1994). Reyndin er hins vegar sú að oft leita sjúklingar eða 

aðstandendur þeirra ekki til læknis með frumeinkenni heilabilunar (Hanna Lára Steinsson, 2005; 

Kaskie o.fl., 2004).  

Eigindleg rannsókn sem gerð var í Bretlandi (Iliffe, Manthorpe og Eden, 2003) varpaði 

ljósi á  ýmsar hugmyndir starfsfólks í heilbrigðisþjónustunni um áhrif þess að greina 

heilabilunarsjúkdóminn snemma. Kostir fyrir hinn sjúka og aðstandendur hans voru nefndir 

helstir að þau geti þá sætt sig við nýja framtíðarsýn, unnt væri að byrja sem fyrst með stuðning 
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og fræðslu og að hinn greindi fái tækifæri til að afla sér þekkingar um sjúkdóminn og einkenni 

hans. Auk þess væri greining í mörgum tilfellum staðfesting á grunsemdum og með henni 

losnaði fólk við óvissu sem hefði nagað það í einhvern tíma. Aðstandendur hefðu tækifæri til að 

skipuleggja og byggja upp óformlegan stuðning og búa sig undir þá tilfinningalegu og líkamlegu 

byrði sem í vændum væri. Samfélagið myndi hagnast á greiningunni þar sem unnt væri að byrja 

strax að undirbúa úrræði sem koma þarf á (Iliffe o.fl., 2003).  

Gallar þess að greina sjúkdóminn snemma, að mati þátttakenda í rannsókninni voru þeir 

helstir að það kemur til með að skapa kvíða fyrir framtíðinni og valda þunglyndi hjá hinum 

heilabilaða og aðstandendum og ótta við stimplun sem myndi breyta sambandi hins heilabilaða 

við aðra nákomna. Aðstandendur myndu einnig upplifa stimplun, kvíða og félagslega einangrun. 

Starfsfólk óttaðist að greining svo snemma í sjúkdómsferlinu væri ekki nákvæm og gæti verið 

röng. Gallarnir fyrir samfélagið og einstaklingana sem hlut eiga að máli voru að félagslegu 

þjónustuna skorti samfellu í stuðningi og  heilbrigðisþjónustuna skorti úrræði, bæði vegna skorts 

á starfsfólki og vegna kostnaðar við aukna þjónustu (Iliffe o.fl., 2003). 

 

Þarfir einstaklinga með heilabilun 

Lítið hefur verið rannsakað hvað einstaklingar með heilabilun kjósa sjálfir varðandi eigið 

líf. Þó hefur komið í ljós að einstaklingar með væga til meðal heilabilun eru vel færir um að velja 

sér form heilbrigðisþjónustu á áreiðanlegan hátt og gefa viðhlýtandi skýringar á vali sínu 

(Horton-Deutsch, Twigg og Evans, 2007). 

Einstaklingar með heilabilun eru stækkandi hópur og koma alls staðar að úr samfélaginu. 

Þeir eru því eins misjafnir og þeir eru margir. Af því leiðir að þarfir þeirra eru mjög mismunandi. 

Mikilvægt er að vita sögu einstaklingsins, félagsleg hlutverk hans, sjónarmið og áherslur, þarfir 

hans og langanir. Enginn þekkir sjúklinginn betur en fjölskylda hans. Hún er í raun 

sérfræðingurinn í lífssögu sjúklingsins. 

Æ fleiri sérfræðingar trúa því að hægt sé að bæta gæði umönnunar heilabilaðra með því að 

einbeita sér að því að viðhalda sem lengst samskiptum sem virka, það er með eða án orða, milli 

hins veika einstaklings og umönnunaraðila (Horton-Deutsch o.fl., 2007). Markmið meðferðar 

einstaklinga með heilabilun er að auka gæði lífs þeirra í staðinn fyrir að búast við einhverjum 

betri horfum eða afturhvarfi til fyrra ástands.  
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Það er augljóslega rangt að ganga út frá því að allir aldraðir einstaklingar hafi sömu þarfir.  

Þarfirnar haldast m.a. í hendur við hæfnina.  Í vissum kringumstæðum, t.d streitu og erfiðleikum, 

þar sem fólk tapar einhverjum hluta sjálfsvirðingar sinnar (vegna þess að ákveðin hæfni 

minnkar), reynir það að viðhalda virðingu sinni með því að gera aðra hluti vel og er það 

nauðsynlegt fyrir þessa einstaklinga (Priestley, 2003). 

Það að búa á eigin heimili, í kunnuglegu umhverfi veitir öryggi þrátt fyrir minnkandi getu 

og er mikilvægt til að varðveita sjálfsskilning, sjálfræði og tilfinningu fyrir því að hafa stjórn á 

eigin aðstæðum og lífi (Gitlin, 2003). Þegar einstaklingar með heilabilun koma í ókunnugt 

umhverfi verður oft vart óöryggis hjá þeim, einbeiting þeirra minnkar og varnaleysi verður 

áberandi. 

 

Aðkoma heilsugæslu 

Umönnun einstaklinga með heilabilun fer að stórum hluta fram inná heimilinu og virðist 

hvíla að mestu á fjölskyldunni (Papastavrou o.fl., 2007). Það er krafa þjóðfélagsins út frá 

hagkvæmnissjónarmiði að einstaklingar með heilabilun dvelji sem lengst heima. Í rannsóknum 

um heilabilun kemur fram að hún er verulegt heilbrigðisvandamál sem eykur sjúkdómsbyrði og 

kostnað samfélaga, heilbrigðiskerfa og einstaklinga (Brookmeyer, Grey og Kawas, 1998; Haan 

og Wallace, 2004; Murman o.fl., 2002). Einnig hefur komið í ljós að heilabilun er ein algengasta 

orsök stofnanavistunar og jafnframt dýrari en fyrir aðra sjúklingahópa á sama aldri (Aguero-

Torres, Fratiglioni, Guo og Viitanen, 1998; Oddur Ingimarsson, Thor Aspelund og Pálmi V. 

Jónsson, 2004). Flestir kjósa að búa heima sem lengst og það er einnig oftast vilji fjölskyldunnar 

að annast sjúklinginn sem lengst heima (Teel og Carson, 2003). 

Margháttaðar breytingar hafa verið gerðar á heilbrigðiskerfinu undanfarna áratugi og hefur 

sá tími sem langveikir sjúklingar dvelja heima lengst að miklum mun. Þessar breytingar hafa haft 

margvísleg áhrif á líf og aðstæður heimilisfólks þar sem fjölskyldumeðlimir eru í auknum mæli 

þátttakendur í að veita meðferð og ábyrgð þeirra hefur aukist að sama skapi (Benzein o.fl., 2008; 

Kristín Björnsdóttir, 2006).  Staðreyndin er sú að þar sem þjónustu heilbrigðis- og félagslegs 

kerfis sleppir taka aðstandendur við ábyrgð á umönnun langveikra. Þó hefur fjármagn ekki verið 

fært á heilsugæslusviðið nema að takmörkuðu leyti. Einnig virðist sem opinber þjónusta mismuni 
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fjölskyldum á þann hátt að þau heimili, þar sem fjölskyldan er virkari þátttakandi í umönnun 

sjúklings, eru aftar í forgangsröð fyrir þjónustu (Tønnessen, Førde og Nortvedt, 2009).  

Áður var áherslan á að sjúkir dveldu á stofnunum og þá var miklu fjármagni beint til 

uppbyggingar slíkra staða. Ekki virðist sem samfélagið hafi fylgt nýjum áherslum nægilega vel 

eftir þar sem starfsemi heilsugæslu og heimahjúkrunar virðist lítið hafa verið aukin samhliða 

þeim breytingum sem orðið hafa. 

Hjúkrunarfræðingar í heilsugæslu eru í lykilaðstöðu að sinna fjölskyldum einstaklinga með 

heilabilun sem búa heima. Sú breyting á heilbrigðiskerfinu að færa heilbrigðisþjónustuna í 

auknum mæli inn á heimilin kallar á aukin samskipti hjúkrunarfræðinga og aðstandenda. 

Umönnun, meðferð, aðstoð og stuðningur á heimilunum veltur á samvinnu þessara aðila (Kristín 

Björnsdóttir, 2006). Aðstoð við heilabilaða verður sífellt algengara viðfangsefni í heimahjúkrun 

(Kristín Björnsdóttir, 2008). Samkvæmt Kalmaryfirlýsingunni frá 2004 sem Íslendingar eru 

aðilar að skal litið á fjölskyldur einstaklinga með heilabilun sem góða samstarfsaðila við 

umönnunina. Þeir verði að fá stuðning og sveigjanlega liðveislu í sínum erfiðu aðstæðum og á 

sínum forsendum, einnig í sorgarferli (FAAS-fréttir, 2011). 

Mikilvægt er að fjölskyldur heilabilaðra einstaklinga finni fyrir stuðningi 

hjúkrunarfræðinga. Með því að eiga samræður við hjúkrunarfræðing um ýmsa þætti 

umönnunarinnar og samskipti innan fjölskyldunnar er líklegra að þeir taki meðvitaðri ákvarðanir 

í þáttum sem snúa að meðferð og umönnun hins sjúka. Einnig að þeim finnist þeir vera virkir 

þátttakendur í meðferð sjúklingsins (Purkis, Ceci og Björnsdóttir, 2008). 

Rannsóknir hafa sýnt að gott samband milli fjölskyldna og hjúkrunarfræðinga leiði til 

samskipta sem byggja á umhyggju, stuðningi, jákvæðni, virðingu og gagnkvæmu trausti 

(LeGrow og Rossen, 2005; Wright og Leahey, 2009). Eigindleg rannsókn Duhamel og Talbot 

(2004) bendir einnig til þess að áhugi hjúkrunarfræðinga fyrir fjölskyldunni sé grunnur að 

gagnkvæmu trausti í samskiptum og geri fjölskyldunni auðveldara fyrir að tjá tilfinningar sínar 

um kvíða og ótta og á þann hátt að létta á byrði sinni. Oft skortir þó á að samskipti fjölskyldna og 

hjúkrunarfræðinga í heimaþjónustu séu hreinskiptin (Purkis o.fl., 2008). Ástæðurnar virðast fyrst 

og fremst liggja í tímaskorti og vegna takmarkaðs fjármagns til þessa málaflokks.  
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Fjölskyldur einstaklinga með heilabilun - ummönnun 

Fjölskyldusamsetningin hefur breyst á undanfarinni öld og skilgreiningar á fjölskyldunni 

sömuleiðis. Þó eru ýmis gildi sem hafa haldið sér og má þar nefna að tengsl fjölskyldunnar 

innbyrðis og skyldur fjölskyldumeðlima hver gagnavart öðrum eru enn ríkjandi gildi í 

nútímafjölskyldum (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). Fjölskyldan ber ábyrgð á sínum og annast sína. 

Hlutverk hennar er að næra, vernda, annast um, hjúkra, kenna og hafa áhrif innan fjölskyldunnar. 

Sigrún Júlíusdóttir (2001) talar um samtímafjölskylduna (e. postmodern family) sem 

tilfinningaeiningu, þar sem þarfir hennar og verkefni breytist stöðugt á hinum ýmsu 

tímaskeiðum. Jafnframt kemur fram að áherslan í fjölskyldumeðferð hefur færst frá því að skoða 

formgerð og hlutverk í að skoða og fást við samskiptaform, tjáskiptaform, tjáskiptaleiðir og það 

hlutverk sem það fær í samspili fjölskyldunnar; hvernig hver einstaklingur upplifir og orðar sinn 

veruleika. Veruleiki fjölskyldu og einstaklinga hennar er afurð þess sem upplifun þeirra og 

tjáning hafa myndað í sameiningu (Sigrún Júlíusdóttir, 2001). 

Undanfarið hefur áherslan í umræðunni um heilabilun verið á fjölskylduna og því verið 

haldið fram að þetta sé fjölskyldusjúkdómur 21. aldarinnar. Umönnunaraðili hins heilabilaða er 

langoftast meðlimur úr nánustu fjölskyldu hans (Butcher, Holkup og Buchwalter, 2001). Þetta á, 

að hluta, efalaust rætur sínar í menningartengdum fjölskyldutengslum. Ýmsar bandarískar 

rannsóknir sýna að flestar fjölskyldur taka að sér umönnun vegna þess að þær kjósa að gera það 

(White og O´Brien, 2010). Þó eru áhættuþættir þess að heilabilaðir séu lagðir inn á stofnun og 

einn þeirra er skert fjölskylduvirkni. Spitznagel o.fl., (2006) rannsökuðu hvaða þættir það voru 

sem réðu því hvort umönnunaraðilar vildu láta leggja heilabilaðan ástvin inn á stofnun. 

Þátttakendur í rannsókninni voru72 umönnunaraðilar og bornir voru saman annarsvegar þeir sem 

vildu láta leggja heilabilaðan inn á stofnun (n=43) og hinsvegar þeir sem ekki vildu það (n=29). 

Betri fjölskyldustarfhæfni og upplifaður stuðningur innan fjölskyldu var í þeim hópi sem síður 

vildi innlögn. Einnig kom í ljós að því betri sem samskipti umönnunaraðila við sjúkling voru því 

minni líkur á að sjúklingur yrði settur á stofnun. 

Þessar niðurstöður sýna fram á mikilvægi samskipta innan fjölskyldunnar þegar kemur að 

því að meta hvort leggja eigi sjúkling inn á stofnun eða ekki. Þær benda til þess að huga þurfi að 

því að byggja upp og viðhalda góðum samskiptum innan fjölskyldunnar. 
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Nútímafjölskyldan er aðalkraftur og áhrifavaldur í lífsstíl einstaklinganna og heilsutengdri 

hegðun. Hún leggur minni áherslu á hvaða hlutverk eru viðeigandi en meiri áherslu á eðli 

hlutverkanna og hversu vel henni gengur að ná markmiðum sínum (Kaakinen o.fl., 2010).  

Umönnun einstaklinga með heilabilun hvílir að langmestu leyti á fjölskyldum 

sjúklinganna. Helstu umönnunaraðilar eru makar og börn sjúklings. Svo virðist sem 

umönnunaraðilum langveikra finnist sú ábyrgð sem felst í umönnuninni vera yfirþyrmandi og að 

þeir hafi ekki lengur tíma fyrir sjálfa sig (Purkis o.fl., 2008).  

Þær atferlisbreytingar sem sjúkdómurinn hefur í för með sér valda aukinni umönnunarbyrði 

eftir því sem sjúkdómurinn ágerist. (Berger o.fl., 2005). Mikilvægt er að fleiri en einn í 

fjölskyldunni komi að umönnuninni vegna hins mikla álags sem í henni felst.  

Þegar á líður heilabilunarsjúkdóminn og aukin atferliseinkenni koma fram getur þessi 

umönnun orðið fjölskyldunni þungbær. Við þær persónuleikabreytingar sem fylgja sjúkdómnum 

upplifa aðstandendur mikinn missi og ganga í gegnum sorgarferli samfara umönnuninni. Þetta 

getur þannig leitt til lakari lífsgæða og heilsufars hjá umönnunaraðilum (Argimon, Limon, Vila 

og Cabezas, 2004). Þunglyndi, vonleysi, þreyta og félagsleg einangrun eru meðal þeirra þátta 

sem greindir hafa verið hjá umönnunaraðilum heilabilaðra (Berger o fl. 2005; Gerdner, 

Buckwalter og Reed, 2003; Shaw o.fl., 2003). Sjúklingar verða, eftir því sem líður á 

sjúkdómsferlið, sífellt háðari umönnunaraðilum og dæmi eru um illa meðferð í heimahúsum þar 

sem aðstandendur hafa ekki geta staðið undir þeim kröfum sem umönnunin gerir til þeirra 

(Health, Brown, Kobylarz og Castaño, 2005). Ýmsar rannsóknir benda til sterkrar fylgni milli 

atferlistruflana einstaklinga með heilabilun og heilbrigðis umönnunaraðila. Adams, McClendon 

og Smyth (2008) rannsökuðu gæði samskipta í umönnun heilabilaðra. Þær komust að því að 

missir á nánum samskiptum, trúnaðarsambandi og tilfinningunni að vera maður sjálfur ollu 

mestri streitu og juku á þunglyndi umönnunaraðila. Einnig virðist sem fjölskylduvirkni hafi áhrif 

á upplifun á umönnun á þann hátt að því innihaldsríkari sem samskiptin voru fyrir veikindin, því 

léttari reyndist umönnunin. Rannsókn Bedard, Koivuranta og Stuckley (2004) sýnir að fyrri 

tengsl fjölskyldunnar við hinn sjúka skipta verulegu máli, þar sem góð fyrri tengsl milli aðila 

virðast minnka upplifaða umönnunarbyrði ættingja. Þessu ber saman við niðurstöður Steadman, 

Tremont og Davis (2007), sem að auki komust að því að þeir umönnunaraðilar sem höfðu 

neikvæð samskipti við sjúkling fyrir veikindi hans voru líklegri til að bregðast á neikvæðan hátt 
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við atferlistruflunum sjúklingsins. Auk þess voru hæfileikar þeirra til samskipta og til lausnar 

vandamála mun lakari. 

Aðrir þættir en atferlistruflanir virðast einnig auka á vanlíðan umönnunaraðila. Deimling 

o.fl. (2001) gerðu rannsókn þar sem kannað var hvort aðrir þættir hefðu áhrif á líðan 

umönnunaraðila samfara atferlistruflunum sjúklings. Þar kemur fram að neikvætt 

fjölskylduumhverfi og ákvörðunarferli fjölskyldunnar eykur umtalsvert á þunglyndi 

umönnunaraðila. 

Umönnun heilabilaðra einstaklinga, sem og annarra langveikra, er ekki stöðugt ástand. 

Jafnframt því sem sjúkdómurinn ágerist þarf fjölskyldan að aðlagast nýjum aðstæðum og takast á 

við ný vandamál jafnóðum og þau koma upp. Sífellt þarf að taka nýjar ákvarðanir um umönnun 

og meðferð með tilliti til breytts ástands sjúklingsins (Cox og Davis, 1999). 

Fjölskylduvirkni vísar til getu fjölskyldunnar til að mæta þeim kröfum sem gerðar eru til 

einstaklinganna innan hennar í þroskaferli fjölskyldunnar. Fjölskylduvirknin nær til starfshæfni 

fjölskyldunnar á þremur sviðum; tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissviði. Fjölskylduvirkni 

er birtingarmynd tilfinninga, samskipta og atferlis einstaklinganna sem mynda fjölskylduna. Úr 

henni má lesa hversu vel eða illa fjölskyldunni gengur að takast á við vandamál sem upp koma 

og hvar styrkleikar og veikleikar hennar liggja (Wright og Leahey, 2009).  

 

Fjölskylduhjúkrun 

Það er misjafnt hvernig fjölskyldur upplifa sjúkdóma sem leggjast á einstaklinga innan 

hennar. Hægt er að líta á sjúkdóminn sem ógn, áskorun, óvin, refsingu, veikleika, létti eða missi. 

Viðbrögðin eru því mismunandi. Sé upplifun fjölskyldunnar sú að sjúkdómurinn sé missir þarf 

hún að fá að syrgja missi getu og virkni. Sjái hún sjúkdóminn sem áskorun leitar hún leiða til að 

ná tökum á aðstæðunum frekar en að einbeita sér að neikvæðum þáttum (Wright og Bell, 2009). 

Þær leggja áherslu á viðhorf fjölskyldunnar sem grundvöll að því hvernig hún byggir upp líf sitt 

og hvernig hún tvinnar því saman við líf annarra. Lífsviðhorf  (e. core believes) koma skýrt í ljós 

við þau viðbrögð sem fjölskyldan sýnir við veikindum. Ekki er um nein rétt lífsviðhorf að ræða 

en þau geta verið á þann veg að þau draga verulega úr virkni fjölskyldunnar þegar eitthvað bjátar 

á. Hjúkrunarfræðingar hafa tækifæri til að aðstoða fjölskyldur við að bera kennsl á þau viðhorf 

sem veikja fjölskylduna og þau sem styrkja hana. Það skiptir máli með hvaða hætti þessi viðhorf 
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hafa áhrif á líf fjölskyldunnar  með tilliti til samskipta og atferlis. Viðhorf sem draga úr 

styrkleikum fjölskyldunnar þarf að skoða, takast á við og breyta. Viðhorf sem styrkja 

fjölskylduna í veikindum þarf að draga fram og styðja við (Wright og Bell, 2009).  

Fjölskylduhjúkrun hefur verið að eflast á undanförnum árum (Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 

2008) enda er fjölskyldan orðin virkari þátttakandi í allri umönnun langveikra einstaklinga í því 

samfélagi sem við búum í. Þróun þekkingar á sviði fjölskylduhjúkrunar hefur verið mikil 

undanfarna áratugi. Í fjölskylduhjúkrun er markmiðið að hafa áhrif á líðan fjölskyldunnar. 

Samkvæmt Calgary-fjölskyldulíkaninu er fjölskylduhjúkrun markviss hjúkrunarmeðferð sem 

lýtur að því að sjá vandamálin í nýju ljósi og þannig að koma auga á nýjar og áhrifaríkar lausnir. 

Hún miðar að því að stuðla að, bæta og/eða viðhalda áhrifaríkri fjölskylduvirkni á þremur 

sviðum: tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissviði. Meðferð getur verið til að hafa áhrif á eitt 

svið eða öll og breyting á einu sviði hefur áhrif á annað. Fjölskylduhjúkrun á tilfinningasviði 

snertir tilfinningaleg viðbrögð fjölskyldunnar við veikindum, áhyggjur þeirra og væntingar. 

Vitsmunalega sviðið nær yfir þörf fyrir fræðslu, styrkleika fjölskyldunnar og að aðskilja 

vandamálið frá persónu sjúklingsins. Atferlissviðið kemur inn á að finna jafnvægi á milli of 

mikillar umönnunar og of lítillar umönnunar (Wright og Leahey, 2009). Mikilvægt er fyrir 

fjölskyldur að gera sér grein fyrir því hversu mikla umönnun sjúklingurinn þarf á að halda frá 

fjölskyldunni en einnig þurfa fjölskyldur að þekkja eigin mörk og vita hvenær er rétt að taka sér 

hvíld frá umönnuninni.  

Í Calgary-fjölskyldulíkaninu er lögð áhersla á samband hjúkrunarfræðings og fjölskyldu. 

Samskipti þessara aðila þurfa að vera jákvæð og gagnvirk svo saman geti þeir byggt upp 

gagnkvæmt traust og virðingu. Tekið er tillit til viðhorfa og tilfinninga allra og þeim gert jafnhátt 

undir höfði. Hjúkrunarmeðferð er virk þegar hún leiðir til jákvæðra breytinga á fjölskylduvirkni 

og þegar fjölskyldan sýnir jákvæð viðbrögð í samskiptum við hjúkrunarfræðinginn (Wright og 

Leahey, 2009).  

Oft er það þannig að fjölskyldan er hrædd, sorgmædd og reið þegar einstaklingur innan 

hennar veikist en getur ekki tengt þessar tilfinningar við það sem komið hefur fyrir. 

Fjölskylduhjúkrunarmeðferð getur hjálpað þessum fjölskyldum að skilja tengslin milli neikvæðra 

tilfinninga og reynslunnar af því að einstaklingur innan hennar veikist (Wright og Bell, 2004). 

Ávinningur af fjölskylduhjúkrun hefur verið rannsakaður hjá mörgum sjúklingahópum og 

er mælanlegur. LeGrow og Rossen, (2005) gerðu rannsókn þar sem hjúkrunarfræðingar og 
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fjölskyldur veikra barna tjáðu sig um áhrif fjölskyldumiðaðrar hjúkrunarmeðferðar. Notaðar voru 

eigndlegar og megindlegar rannsóknaraðferðir. Þar kom fram að hjúkrunarfræðingar mátu 

fjölskyldur sjúklinga sinna með betri tilfinningalega líðan og einnig urðu samskipti milli þeirra 

markvissari og tíðari þegar notast var við fjölskyldumiðaða hjúkrun. Sambandinu milli 

hjúkrunarfræðinganna og sjúklinganna var lýst, bæði af fjölskyldunum og 

hjúkrunarfræðingunum, sem opnu, styðjandi, jákvæðu, hjálpsömu, virðingarfullu, gagnkvæmu 

og traustu (LeGrow og Rossen, 2005).  

Duhamel og Talbot (2004) gerðu eigindlega rannsókn (n=72) á áhrifum fjölskyldumiðaðrar 

hjúkrunarmeðferðar fyrir fjölskyldur einstaklinga sem höfðu fengið hjartaáfall eða heilablóðfall. 

Meðferðin byggði á Calgary-fjölskyldulíkaninu. Niðurstöðurnar sýndu að allir þættir 

hjúkrunarmeðferðar eru gagnlegir fjölskyldum veikra einstaklinga. Hlýlegt viðmót 

hjúkrunarfræðings byggði upp traust sem gerði þátttakendum léttara að tjá tilfinningar sínar, svo 

sem kvíða og ótta. Gerð fjölskyldutrés hjálpaði við að sjá áhrif sjúkdómsins á alla einstaklinga 

innan fjölskyldunnar og einnig að sjá að þrátt fyrir alla erfiðleika stæði fjölskyldan enn sem fyrr. 

Meðferðarspurningar komu gjarnan af stað samræðum um ákveðin málefni sem ekki höfðu verið 

rædd áður og einnig auðvelduðu þau fjölskyldum að koma auga á styrkleika innan fjölskyldunnar 

og úrræði. Að fá tækifæri til að tjá sig um reynslu sína í viðurvist annarra fjölskyldumeðlima 

reyndist draga úr þjáningunni og einnig gerðu þátttakendur sér betur grein fyrir líðan og reynslu 

annarra í fjölskyldunni. Það að gera viðbrögð einstaklinga innan fjölskyldunnar við veikindum 

eðlileg reyndist mjög hjálplegt (Duhamel og Talbot, 2004). Niðurstöður rannsóknar sem gerð var 

meðal hjúkrunarfræðinga á barnadeild voru á svipuðum nótum. Hjúkrunarfræðingarnir töldu sig 

auk þess ná að safna meiri upplýsingum á styttri tíma um fjölskyldurnar með því að nota 

fjölskyldutré og tengslakort (Martinez, D´Artois og Rennick, 2007). 

Hjúkrunarfræðingar á geðdeildum deildu reynslu sinni af innleiðingu Calgary-

fjölskyldulíkansins. Afgerandi jákvæðar breytingar urðu á sjálfstrausti þeirra, ánægju, þekkingu 

og hæfileikum í samskiptum við fjölskyldurnar. Sama er að segja um afstöðu þeirra til 

fjölskyldna sjúklinga (Simpson o.fl., 2006).  
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Meðferðarsamræður 

Í bók sinni, Beliefs and Illness, fjalla höfundarnir um samræður og leita svara við 

spurningunni; hvers vegna tölum við saman? Þær komast að þeirri niðurstöðu að samræður séu 

farvegur þess að segja frá og hlusta (e. storytelling and story-listening) þar sem allir þátttakendur 

séu í senn frásagnaraðilar og hlustendur. Samræður eru orðaskipti um viðhorf, skoðanir, 

hugmyndir, uppgötvanir og hugarfar sem eru sprottin úr bakgrunni okkar, menningarlegum og 

félagslegum (Wright og Bell, 2009). 

Samræður hjúkrunarfræðinga og fjölskyldna hafa tilgang og eru meðferð í sjálfu sér. Áhrif 

viðtala hafa verið rannsökuð og komið hefur í ljós að þau hafa auðveldað fjölskyldum að takast á 

við veikindi ættingja. Ávinningur af viðtölum er fjölþættur:  

 

o Útrás; þátttakendur tjá tifinningar, hugsanir og vandamál og slíkt er viss léttir. 

o Aukin sjálfsvirðing; þátttakendur fá tilfinningu um að vera viðurkenndir sem verðugir 

einstaklingar.  

o Tilfinning um tilgang; það hefur tilgang að segja öðrum frá eigin reynslu og vekja athygli 

almennings og fræðimanna á veikindunum.  

o Aukinn sjálfsskilningur; þátttakendur sjá hlutina og samhengi þeirra í nýju ljósi. 

Sjálfsefling; felur í sér ákvarðanatöku og breytingu til batnaðar.  

o Lækning, Vísar til margvíslegra fyrirbæra svo sem betri nætursvefns.  

Auk þessa hjálpa samræður einstaklingum að sjá hvað skiptir máli og hvað ekki (Duhamel 

og Dupuis, 2004; Phinney, 2006).  

Tilgangur meðferðarsamræðna hjúkrunarfræðings og fjölskyldu er að safna upplýsingum 

og veita meðferð (Wright og Leahey, 2009). Einnig felst í þeim fræðsla um sjúkdóminn og þann 

félagslega stuðning sem í boði er. Markvissar meðferðarsamræður draga fram styrkleika 

fjölskyldunnar og hefur þannig jákvæð og uppbyggileg áhrif sem stuðla að aðlögum 

fjölskyldunnar að breyttum aðstæðum sem felast í því að einstaklingur innan hennar veikist 

(LeGrow og Rossen, 2005). Fjölskyldan er aðstoðuð við að sjá nýjar lausnir sem tengjast 

veikindum fjölskyldumeðlims. Einnig byggja þessar samræður á að hrósa fjölskyldunni og á 

þann hátt er fjölskyldunni sýnd viðurkenning og hún aðstoðuð við að sjá sig í nýju ljósi. Þar er 

kominn grundvöllur fyrir breytingum innan fjölskyldunnar og framförum (Wright og Leahey, 

2009).  
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Hringlaga samskipti voru þróuð af Tomm (1980). Tilgangur með þeim er að draga fram 

þau áhrif sem atferli og hugsanir eins fjölskyldumeðlims hefur á atferli og hugsanir annarra 

fjölskyldumeðlima (Bell, 2000). Meðferðarsamræður gefa tilefni til breytinga á viðhorfum, 

hugmyndum og möguleikum sem tengjast þeim vanda sem fengist er við. Fjölskyldan getur 

fundið nýjan flöt á vandanum með því að ræða um hann og þróað með sér nýja sýn. Fjölskyldan 

sjálf er mest fær um að sjá hvaða lausnir eru raunhæfar og falla að þeirra lífi (Benzein o.fl., 

2008). Þannig eru það fjölskyldan og hjúkrunarfræðingurinn sem saman vinna að lausn vandans. 

Með þeim breytingum á heilbrigðiskerfinu að draga úr legudögum sjúkrahúsa og lengja 

þann tíma sem langveikir dvelja heima eru gerðar meiri kröfur til fjölskyldna sjúklinga en einnig 

til hjúkrunarfræðinga sem veita þjónustu inni á heimilunum. Í Háskólanum í Kalmar í Svíþjóð 

var sett á stofn deild sem helgaði sig fjölskyldumiðaðri hjúkrun og byggðist á rannsóknum, 

menntun og klínísku starfi. Þar er boðið upp á meðferðarsamræður fjölskyldna við 

hjúkrunarfræðinga sem að mörgu leyti svipar til markvissrar hjúkrunarmeðferð í Calgary-

meðferðarlíkaninu. Fjölskyldur sem tekið hafa þátt í þessum samræðum lögðu mat á þær og 

helsti ávinningur þeirra var meiri vellíðan, staðfesting einstaklinganna á þeim sem persónum og 

aukinn skilningur þeirra hvert á öðru. Þau fundu fyrir læknandi áhrifum samræðnanna. Að auki 

fannst fjölskyldunum að við það að hlusta á aðra í fjölskyldunni segja frá, færðust 

einstaklingarnir nær hver öðrum sem leiddi til bættra samskipti innan fjölskyldunnar (Benzein, 

o.fl., 2008).  

Wright og Leahey (2009) mæla með að hjúkrunarfræðingurinn skrifi fjölskyldunni bréf 

(therapeutic letters) að liðnum tilteknum tíma frá samræðunum. Þar reifar hjúkrunarfræðingurinn 

aðalinnihald samræðnanna, hrósar fjölskyldunni fyrir styrk hennar og úrræði og kemur með 

athugasemdir.  

 

Meðferðarrannsóknir í hjúkrun 

Þörf fyrir meðferðarrannsóknir hefur aukist samfara breyttum áherslum í 

heilbrigðiskerfinu. Í nútímasamfélagi eru sífellt meiri áherslur á skilvirkni og á þetta ekki síst við 

um starfsfólk heilbrigðisþjónustunnar. Guðrún Árnadóttir og Þorlákur Karlsson (2003) tala um 

að breyttar kröfur og fjárhagslegur samdráttur í heilbrigðiskerfinu hafi knúið á um sýnilegan 

árangur af íhlutun. Mikil fjölgun hefur orðið á meðferðarrannsóknum meðal hjúkrunarfræðinga 
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undanfarin ár. Mikilvægt er að þróa meðferðir sem gagnast hópum með sértæk 

heilbrigðisvandamál.  Með því að bera saman rannsóknir mismunandi meðferða er 

hjúkrunarfræðingum gert kleift að velja (Conn, 2005). Einnig minnka slíkar rannsóknir bilið 

milli rannsakenda og starfandi hjúkrunarfræðinga. Það gerist á þann hátt að þekking sem aflað er 

á vísindalegan hátt er nýtt í starfi og þar sem sértæk þekking verður almennt kunn. Leahey og 

Svavarsdóttir (2009) segja það áríðandi fyrir sjúklinga, fjölskyldur, heilbrigðisstarfsfólk og 

heilbrigðiskerfið að hraða þessu ferli. Það geti þó verið flókið, vanda þurfi til þess og taka í 

mörgum skrefum. 

Ný þekking verður til þegar hægt er að sýna fram á hvers vegna tiltekin meðferð ber 

árangur fyrir tiltekinn hóp skjólstæðinga. Dæmi um slíkt er þróun hjúkrunarmeðferðar fyrir 

umönnunaraðila Alzheimersjúklinga (Ducharme o.fl., 2009). Þær gerðu meðferðarrannsókn sem 

beindist að því að bæta líðan umönnunaraðila og auðvelda þeim að takast á við það hlutverk sem 

felst í umönnun einstaklinga með Alzheimer sjúkdóm. Markmiðið var að þróa meðferðarform 

þar sem boðin var fræðsla og álit hjúkrunarfræðings, psycho-educational program, með það fyrir 

augum að hafa áhrif á vitræna sviðið í fjölskylduvirkni. Þetta meðferðarform var lagað að þörfum 

fjölskyldna nýgreindra Alzheimers sjúklinga. Hugmyndafræðilegur bakgrunnur rannsóknarinnar 

var líkan, role transition model, sem þróað var af Meleis, Sawyer, Im, Messias og Schumacher 

(2000). Samkvæmt þessu líkani er tilfærsla (e. transition) tímabil óstöðugleika sem ber með sér 

óöryggi. Það stendur fyrir ferð (e. passage) frá einu stigi eða ástandi til annars. Í kjölfar breytinga 

kemur ferli þar sem á sér stað tilfærsla frá einu lífsþroskastigi yfir á annað, eða eins og hjá 

fjölskyldum heilabilaðra yfir á stig nýrra hlutverka svo sem umönnunar. Árangursrík breyting á 

hlutverkum felur í sér nýja þekkingu og hæfileika, upplifað sjálfsöryggi í nýtilkomnum 

aðstæðum ásamt ánægjulegum samskiptum í félagslegu stuðningskerfi, bæði óformlegu og 

formlegu. Áhersla er á að fjölskyldan er samstarfsaðili við umönnun og litið er á hana sem 

sérfræðing í samstarfinu.  

Rannsókninni var skipt niður í 4 stig; 1) að kanna þarfir umönnunaraðila, 2) að hanna og 

meta drög að hjúkrunarmeðferð, 3) að kortleggja (e. mapping) meðferðina og 4) að prófa og meta 

meðferðina með eigindlegri rannsóknaraðferð. 

Þátttakendur í fyrsta hluta rannsóknarinnar voru 13 umönnunaraðilar einstaklinga með 

nýgreindan Alzheimer-sjúkdóm, 4 eiginkonur, 3 eiginmenn, 5 dætur og 1 sonur. Meðalaldur 

þátttakenda var 67 ár. Meðalaldur sjúklinganna var 80 ár. Umönnun fólst aðallega í 
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tilfinningalegum stuðningi og að hjálpa sjúklingum við að muna nytsamlega þætti, t.d. hvar hlutir 

voru geymdir og að muna að mæta á stefnumót á réttum tíma og að hafa umsjón með inntöku 

lyfja.  

Í fyrsta hluta rannsóknarinnar voru tekin viðtöl við þátttakendur þar sem notaðar voru 

hálfopnar spurningar. Þarfir umönnunaraðila sem skilgeindar voru eftir þessi viðtöl voru; a) að 

skilja sjúkdóminn, b) að þróa nýja hæfileika miðaða að ástandi sjúklings og að finna jafnvægi í 

lífinu, c) að þróa hæfileika til samskipta við ástvininn, d) að fá staðfestingu á getu þeirra til að 

annast um sjúklinginn og að gefa umönnuninni meiningu, e) að ræða ábyrgð á umönnuninni við 

fjölskylduna, f) að kynnast félagslegri þjónustu sem í boði er og að mynda tengsl við 

heilbrigðisstarfsfólk, g) að vita hvers væri að vænta með sjúklinginn og þá sjálfa og að gera 

framtíðaráætlanir og h) að tala um sorgina sem fylgir því að missa einstaklinginn sem þeir 

þekktu.  

Á öðru stigi voru gerð drög að hjúkrunarmeðferð byggðum á þörfum umönnunaraðilanna 

við að aðlagast nýju hlutverki. Á grundvelli rannsókna var ákveðið að hafa einstaklingsmeðferð 

sem fól í sér 7 viðtöl með viku millibili. Í viðtölunum voru þátttakendur spurðir álits á þeim 

þörfum sem skilgreindar höfðu  verið í fyrsta hlutanum og þeir einnig spurðir á hvernig formi 

þeir myndu vilja fá meðferð (skriflega, í viðtölum eða með verkefnum sem þeir ynni heima). 

Þarna kom fram að bæði viðtalsmeðferð og skriflegar upplýsingar sem hægt væri að taka með sér 

heim og fara yfir seinna voru ákjósanleg meðferðarform. 

Þriðja stig rannsóknarinnar fól í sér að endurskilgreina þemun úr fyrsta hluta eftir viðtöl við 

þátttakendur. Síðan voru viðeigandi fræðsluþættir og þjálfun hæfileika skráð á grunni 

hugmyndafræði líkansins og annarra líkana. Til dæmis var eitt þemað sem unnið var með ĂaĦ lifa 

meĦ ºryggi og ·ºryggi sem fylgir sj¼kd·mnumñ og var meĦferĦin viĦ Īv² grundvºlluĦ § l²kani 

um viðhorf til veikinda (e. Illness Beliefes Model) sem unnið var af Wright, Watson og Bell 

(1996) og fjallað er um hér að framan. Meðferðin fólst í viðtölum við þátttakendur og þeir fengu 

einnig fræðslubækling sem byggður var á efni viðtalanna. Viðtölin fóru þannig fram að 

hjúkrunarfræðingurinn hlustaði með athygli og fordómalaust á það sem þátttakandinn hafði að 

segja um upplifun sína og vísaði honum leiðina í gegnum breytingaferlið. Tenging var dregin 

milli áhersluatriða meðferðarinnar og reynslu þátttakenda. Þannig var mótun 

hjúkrunarmeðferðarinnar byggð á fræðilegum bakgrunni auk raunverulegrar reynslu þátttakenda 

og miðuð að því að gera þeim breytingar í umönnunarferlinu léttbærari.  
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Á fjórða stigi fór fram mat á hjúkrunarmeðferðinni. Það fór þannig fram að tveir 

umönnunaraðilar sem ekki höfðu tekið þátt í fyrri hlutum rannsóknarinnar tóku þátt í samræðum 

við hjúkrunarfræðing sem ekki hafði tekið þátt í öðrum samræðum í rannsókninni. 

Þátttakendurnir tveir lögðu mat á meðferðina og settu fram dæmi um árangur. Einnig gagnrýndu 

þeir það sem betur mátti fara og komu með tillögur til útbóta. Niðurstöðurnar voru jákvæðar með 

tilliti til þess að setja vandamálin í rétt samhengi, að eiga betri samskipti við sjúklinginn, annast 

hann betur og að leita hjálpar. Að lokum voru gerðar lítilsháttar breytingar á meðferðinni í 

kjölfar þessa mats. Þessi rannsókn, að sögn rannsakenda, er ein af fáum þar sem 

hjúkrunarmeðferð er unnin í samvinnu við fulltrúa þeirra sem koma til með að eiga að njóta 

hennar (Ducharme o.fl., 2009).  

Hjúkrunarfræðingar sem vinna með fjölskyldum einstaklinga með heilabilun þurfa að 

hlusta eftir þörfum hverrar einstakrar fjölskyldu og leggja áherslu á styrkleika hennar. Með 

klínískri reynslu og rannsóknum má þróa frekar meðferðir sem falla að þörfum þessa hóps og 

kröfum samfélagsins.  

 

Samantekt 

Heilabilun er ólæknandi stigvaxandi sjúkdómur sem leiðir til vitrænnar skerðingar, 

atferlistruflana og persónuleikabreytinga. Sjúkdómurinn rýrir mjög lífsgæði sjúklingsins og hefur 

mikil áhrif á þá sem næst honum standa. Ekki hefur verið unnt að greina orsakir sjúkdómsins en 

erfðir spila þar einhvern þátt. Mikilvægt er að greina sjúkdóminn snemma svo hefja megi 

stuðning sem fyrst og til að auka möguleika á að hægja á sjúkdómsferlinu. Það er sjúklingnum 

mikilvægt að búa í kunnuglegu umhverfi með fólki sem hann þekkir og treystir. Því er mikilvægt 

að sjúklingurinn dvelji heima sem lengst. Þetta kallar á aukna þjónustu heilsugæslunnar þar sem 

starfsfólk hennar þarf að aðstoða fjölskylduna við þá ábyrgð sem umönnun felur í sér. 

Nauðsynlegt er að samskipti milli þessara aðila séu góð og að fjölskyldan skipti með sér verkum 

í umönnuninni þar sem umönnunarbyrði einstaklinga með heilabilun er þegar frá líður þung, 

bæði tilfinningalega og andlega og einnig getur hún valdið neikvæðum líkamlegum einkennum 

hjá umönnunaraðila. 

Fjölskylduhjúkrun hefur verið að eflast á undanförnum árum en með henni er stefnt að því 

að hafa jákvæð áhrif á líðan fjölskyldunnar. Hugmyndafræði Calgary-
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fjölskylduhjúkrunarlíkansin byggir á samskiptum hjúkrunarfræðinga og fjölskyldna þar sem 

áhersla er á gagnkvæmt traust og virðingu. Rannsóknir á sviði fjölskylduhjúkrunar eru grunnur 

að nýrri þekkingu sem getur leitt til bættrar þjónustu hjúkrunarfræðinga. 
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Kafli 3 AÐFERÐAFRÆÐI 

 

Í þessum kafla verður fjallað um aðferð rannsóknarinnar. Greint verður frá 

rannsóknarsniði, þátttakendum og mælitækjum. Framkvæmd rannsóknarinnar verður lýst sem og 

siðfræðilegum þáttum sem tengjast gagnasöfnuninni og meðferð upplýsinga. Að lokum verður 

fjallað um tölfræðilegar aðgerðir sem notaðar voru við rannsóknina. 

 

Rannsóknarsnið 

Rannsóknin var hjúkrunarrannsókn og byggði á megindlegri aðferð (e. quantitative 

method) þar sem notað var aðlagað tilraunasnið (e. quasi-experimental study design). Þetta snið 

var valið vegna aðstæðna og viðfangsefnis rannsóknarinnar þar sem það hentar vel við 

rannsóknir á mannlegum aðstæðum fólks (Polit og Beck, 2008). Í megindlegum rannsóknum er 

unnið með breytur (e. variables) en breytur eru hvert það fyrirbæri sem rannsakað er og er 

breytilegt milli einstaklinga eða fyrirbæra (Amalía Björnsdóttir, 2003). Tilgangur aðlagaðra 

tilraunasniða er að skýra tengsl og/eða orsök (Polit og Beck, 2008).  

 

01 X 02 

01  02 

01= mæling fyrir meðferð (tími 1), X=meðferð, 02=mæling eftir meðferð (tími2) 

Mynd 4. Aðlagað tilraunasnið, tilraunahópi veitt meðferð 

 

Í tilraunum er rannsakandinn virkur aðili en í öðrum rannsóknum er hann áhorfandi. 

Tilraunir fela í sér að tveir hópar eru bornir saman eftir að annar hópurinn fær íhlutun, sem í 

þessari rannsókn var markviss hjúkrunarmeðferð (sjá mynd 4). Mælingarnar fóru fram í upphafi 

rannsóknar (tími 1) og eftir að íhlutun hafði átt sér stað hjá tilraunahópi (tími 2). Íhlutunin er 

frumbreyta og rannsakandinn veitir hluta þátttakenda meðferð en öðrum ekki eða þeir fá aðra 

meðferð. Síðan er árangur íhlutunarinnar metinn með því að bera saman hópana tvo (Amalía 

Björnsdóttir, 2003; Polit og Beck, 2008). Þannig fæst fylgibreyta sem í þessari rannsókn var 

aukinn upplifaður stuðningur hjá aðstandendum og betri fjölskylduvirkni. Skoðuð voru þau áhrif 

sem íhlutunin hafði á þátttakendurna. Styrkleiki íhlutunar er metinn á grundvelli þess hversu 

mikil, hverslu tíð og hve langan tíma hún stendur yfir og auk þess hversu sérhæfð hún er (Polit 
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og Beck, 2008). Sú markvissa hjúkrunarmeðferð sem veitt var í þessari rannsókn var fræðslu- og 

stuðningsmeðferð sem veitt var í eitt skipti og telst því vera skammtímameðferð.  

Til samanburðar fela sannar tilraunir í sér meðhöndlun, stjórnun og tilviljunarskiptingu en í 

aðlöguðu tilraunasniði vantar oft annaðhvort tilviljunarskiptingu eða samanburðarhóp  (Polit og 

Beck, 2008). Stjórnun fæst með meðhöndlun (meðferð/íhlutun), tilviljunarskiptingu og stjórn á 

umhverfisþáttum, auk þess sem notaður er samanburður tveggja eða fleiri hópa. Til að hægt sé að 

álykta að meðhöndlunin hafi haft áhrif, þarf að gera samanburð sem felur í sér tengsl milli breyta 

(Polit og Beck, 2008). Í þessari rannsókn var samanburðarhópurinn fjölskyldur einstaklinga sem 

greinst hafa með heilabilun og búa heima á Suðvesturhluta landsins og fengu ekki markvissa 

hjúkrunarmeðferð heldur hefðbunda meðferð sem veitt er í samfélaginu fyrir þennan hóp.  

Styrkur aðlagaðra tilraunasniða felst í hagnýti þeirra og hversu vel þau henta til 

þekkingarþróunar í hjúkrun. Margar rannsóknir sem tengjast hjúkrun eru gerðar við viðkvæmar 

aðstæður þar sem persónuleg málefni þátttakenda tvinnast inn í. Því er, af mannúðarástæðum, 

ekki unnt að framkvæma sannar tilraunir. Með því að nota sannar tilraunir væri auk þess 

ómögulegt að svara rannsóknarspurningum sem lagðar eru fram.  

Ógn við innra réttmæti rannsóknarinnar felst í þriðju breytunni. Rannsakandi þarf alltaf að 

hafa í huga að einhver utanaðkomandi áhrif, þriðja breyta, geti skekkt niðurstöður 

rannsóknarinnar og hvort hægt sé að fullyrða um orsakasamband milli frumbreytu og 

fylgibreytu. Vissa þarf að vera fyrir því að verið sé að mæla rétta þætti, þá sem svara 

spurningunum sem verið er að leita svara við (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Þættir sem geta 

ógnað innra réttmæti rannsókna eru helstir; saga þátttakenda, þroski þeirra, prófun, val á 

þátttakendum og þátttakendur sem hætta (Polit og Beck, 2008). 

Ytra réttmæti rannsókna vísar til þess hvort rannsakandi geti alhæft niðurstöðurnar yfir á 

aðra hópa eða aðrar aðstæður (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Helstu ógnir við ytra réttmæti 

rannsóknar eru; tengsl milli vals á þátttakendum og meðferðar, tengsl milli meðferðar og fyrri 

meðferðar, viðbrögð og tengsl við forprófun og áhrif tilraunaferlis (Polit og Beck, 2008). Erfitt 

getur verið að hafa stjórn á þáttum sem hafa áhrif á rannsóknina sem og að útiloka aðrar breytur 

sem geta haft áhrif á niðurstöðurnar.  
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Þýði og úrtak 

Þýði í þessari rannsókn var allir skráðir aðstandendur einstaklinga sem búa á 

Suðvesturhorni landsins og greinst hafa með heilabilun á Minnismóttöku Landakoti. 

Sjúklingarnir bjuggu allir heima og þáðu hefðbundna þjónustu úr samfélaginu, sumir voru í 

dagvist einhverja daga vikunnar en aðrir ekki. Þeir koma í eftirlit á Minnismóttöku reglulega og 

hitta þá sinn lækni og hjúkrunarfræðing. Ekki var spurt sérstaklega um hversu langt 

sjúkdómurinn er genginn en þátttakendur voru beðnir að svara því hversu langur tími var liðinn 

frá greiningu sjúkdómsins. Fjölskyldur þessara einstaklinga bjuggu allar á Suðvesturhorni 

landsins. Ekki var sérstaklega spurt um búsetuform fjölskyldumeðlima.  

Skilyrði fyrir vali í úrtak 

1. Skráður nánasti aðstandandi einstaklings sem greindur hefur verið með heilabilun og 

búsettur var heima á Suðvesturhorni landsins. 

2. Annar náinn aðstandandi, tilnefndur af nánasta aðstandanda einstaklings sem greindur 

hefur verið með heilabilun og búsettur var heima á Suðvesturhorni landsins. 

3. Þátttakendur þurftu að geta lesið, talað og skrifað íslensku. 

Val á úrtaki 

Það eru einkum fjögur atriði sem hafa áhrif á hversu góð úrtök eru. Þessi atriði eru stærð 

úrtaks, dreifing í þýði, hve nákvæmur listi er yfir alla í þýði og úrtaksaðferð (Þórólfur 

Þórlindsson og Þorlákur Karlsson, 2003).  

Úrtakið í þessari rannsókn var slembiúrtak (e. random sampling) þar sem tilviljun réði því 

hverjir voru valdir í úrtakið. Yfirlæknir Minnismóttökunnar valdi af handahófi 30 aðstandendur 

einstaklinga sem höfðu fengið greiningu á heilabilunarsjúkdómnum og bjuggu heima á 

Suðvesturhorni landsins. Þeir sem völdust í úrtakið og samþykktu þátttöku í rannsókninni 

tilnefndu einn annan aðstandanda til að taka þátt í rannsókninni með sér. Úrtakið samanstóð því 

af fjórum hópum; nánustu aðstandendum í tilraunahópi, öðrum nánum aðstandendum í 

tilraunahópi, nánustu aðstandendum í samanburðarhópi og öðrum nánum aðstandendum í 

samanburðarhópi.  
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Ætla má að dreifing í þýði þessarar rannsóknar hafi verið nokkuð jöfn þar sem tilviljun réði 

vali einstaklinganna í úrtakið þótt smæð úrtaksins gæti hafa haft áhrif á úrtaksvillu. Gera má ráð 

fyrir að allir einstaklingarnir í þýðinu hafi haft jafna möguleika á að lenda í úrtakinu þar sem listi 

er til yfir alla þá einstaklinga, búsetta á Suðvesturhorni landsins, sem fengið hafa greiningu 

heilabilunarsjúkdóms á Minnismóttöku. Eftir að valið hafði verið í úrtakið höfðu tveir 

hjúkrunarfræðingar á Minnismóttöku síðan samband símleiðis við þessa einstaklinga og kynntu 

fyrir þeim rannsóknina og fengu samþykki þeirra fyrir þátttöku. Að því loknu fengu þær þriðja 

hjúkrunarfræðinginn til að skipta listanum í tvo hópa, tilraunahóp og samanburðarhóp og var það 

gert af handahófi.  

 

Mælitæki rannsóknarinnar 

Þrír spurningalistar voru lagðir fyrir þátttakendur: 

Einkenni fjölskyldunnar og líðan þátttakenda 

Spurningalisti um einkenni fjölskyldunnar og félagslega og andlega líðan. Í þessum lista er 

spurt um almennan bakgrunn þátttakenda. Spurt er um aldur, kyn, tengsl við sjúkling, menntun, 

tekjur, tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms og starfshlutfall. Einnig eru spurningar um 

félagslega líðan; tíma sem eytt er í áhugamál, einangrun í umönnunarhlutverkinu, þörf fyrir 

aðstoð og fengna aðstoð. Andleg líðan var könnuð með spurningum um þreytu, svefn og hversu 

sáttur viðkomandi er við að vera umönnunaraðili. Að lokum var spurt um þætti sem varða 

upplýsingar um sjúkdóminn. Þessi listi er merktur C í kafla um mælitæki. 

Fjölskylduvirkni 

Fjölskylduvirkni (ICE-Family Functioning). Sautján atriða spurningalisti fyrir sjúklinga 

og aðstandendur (Svavarsdóttir og Sveinbjarnardóttir, 2009a).  Spurningalisti um 

fjölskylduvirkni er gerður fyrir sjúklinga og aðstandendur. Hann grundvallast á kenningum um 

Calgary-fjölskyldumatslíkanið og Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkanið (Wright og Leahey, 

2009) og er ætlað að mæla áhrif af Calgary fjölskylduhjúkrun og stuðningi. Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir og Eydís K. Sveinbjarnardóttir, í samvinnu við Lorraine Wright, einn af 

höfundum Calgary líkansins hafa verið að þróa þennan spurningalista og staðfæra. Listanum er 

skipt í fjóra flokka: Tjáning tilfinninga, samvinna og lausn vandamála, samskipti og atferli 
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innan fjölskyldunnar. Spurningarnar voru í formi fullyrðinga og svarmöguleikarnir 5 á 

jafnbilakvarða 1 ï 5; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. Mest gaf 

spurningin 5 stig (eiginlega alltaf) og minnst 1 stig (eiginlega aldrei). Þessi listi er merktur B í 

kafla um mælitæki. 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur (ICE-Family Perceived 

Educational, Emotional and Behavioural Support). Fjórtán atriða spurningalisti fyrir sjúklinga 

og aðstandendur Svavarsdóttir og Sveinbjarnardóttir, 2009b). Þessi spurningalisti er gerður fyrir 

sjúklinga og aðstandendur. Hann grundvallast á sömu kenningum og listinn um fjölskylduvirkni 

og er einnig þróaður af  Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur og Eydísi K. Sveinbjarnardóttur.  

Þessum lista er ætlað að mæla fræðslu, hugrænan og tilfinningalegan stuðning sem veittur er af 

hjúkrunarfræðingum. Spurningunum er skipt í tilfinningalegan stuðning annarsvegar og 

hugrænan stuðning hinsvegar. Spurningarnar og svörin eru í formi fullyrðinga og svörin eru á 

jafnbilakvarða með 5 svarmöguleikum; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega 

aldrei. Stigin fyrir  svörin voru mest 5 stig (eiginlega alltaf) og minnst 1 stig (eiginlega aldrei). 

Þessi listi er merktur A í kafla um mælitæki. 

Fremst í listum A og B voru leiðbeiningar um hvernig svara mætti spurningunum og 

útskýrt var að miðað væri við aðstæður undanfarnar fjórar vikur. Einnig kom fram skilgreining 

á fjölskyldu þar sem kom fram að fjölskylda væri hópur einstaklinga sem tengdust sterkum 

tilfinningaböndum, fyndust þeir tilheyra hver öðrum og vera umhugað um að vera þátttakendur í 

lífi hvers annars (Wright og Bell, 2004; Wright o.fl., 1996). 

Leyfi fyrir spurningalistunum sem notaðir voru í rannsókninni fékk Dr. Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir.  

 

Áreiðanleikamæling á spurningalistum 

Áreiðanleiki mælitækja vísar til þess að endurteknar mælingar á sama hlutnum leiði til 

svipaðrar niðurstöðu. Mikil áhersla er lögð á það í rannsóknum að mælitæki sem notuð eru séu 

áreiðanleg meðal annars vegna þess að óáreiðanlegt mælitæki getur aldrei leitt af sér réttmæt 

rannsóknarsvör. Mælitækið þarf  því að mæla það sem því er ætlað að mæla (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003).  
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Gerð var áreiðanleikamæling á spurningalistum um upplifaðan stuðning og 

fjölskylduvirkni byggð á gögnum úr þessari rannsókn. Þessi mæling var gerð með Cronbach´s 

alfa prófi. Það próf mælir gildi á bilinu +1 og -1. MÞlitÞki sem mÞlast meĦ Cronbachôs alfa yfir 

0,7 teljast viðunandi og yfir 0,8 fullnægjandi (Polit og Beck, 2008).  

Spurningalistinn sem mælir upplifaðan stuðning mældist fyrir alla þátttakendur í 

rannsókninni með 0,958 , fyrir nánustu aðstandendur var áreiðanleikinn á cronbach's alfa =0,968 

og cronbach's alfa =0,916 fyrir aðra nána aðstandendur. Áreiðanleikamæling á spurningalista um 

fjölskylduvirkni í þessari rannsókn sýndi í heild fyrir alla þátttakendur á cronbach's alfa =0,903.  

Fyrir nánustu aðstandendur mældist áreiðanleikinn  á cronbach's alfa 0,913 og fyrir aðra nána 

aðstandendur var hann  á cronbach's alfa 0,896.  

 

Framkvæmd rannsóknarinnar 

Eftir að tiltekin leyfi lágu fyrir hófst framkvæmd rannsóknarinnar. Rannsóknin var kynnt 

með bréfi til þátttakenda (fylgiskjöl 4 og 5). Í bréfinu var þeim kynnt rannsóknin og boðin 

þátttaka. Þeim var einnig kynnt hvort þeir væru í tilraunahópi eða samanburðarhópi og hvað það 

þýddi. Einnig voru þeir beðnir að tilnefna með sér einn fjölskyldumeðlim til þátttöku í 

rannsókninni. Með bréfinu fylgdi eyðublað í tvíriti til útfyllingar þar sem þátttakendur veittu 

upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni (fylgiskjal 6). Bæði eintökin voru undirrituð og 

fékk rannsakandi annað en þátttakandi hitt. Sendir voru spurningalistar A, B og C (fylgiskjöl 7, 

8 og 9) til þátttakenda í samanburðarhópi en þátttakendum í tilraunahópi var boðið að mæta í 

samræður við rannsakanda á Minnismóttöku á Landakoti. Áður en samræðurnar hófust svöruðu 

þeir spurningalistunum (A, B og C).  

Samræðurnar fóru allar fram í viðtalsherbergi á Minnismóttökunni og tóku 50 ï 100 

mínútur og var meðaltalstími þeirra 77 mínútur. Þær fóru fram í júlí og ágúst 2009. Áhersla var 

lögð á að vel færi um þátttakendur og að umhverfi væri hlýlegt. Þær hófust á því að rannsakandi 

kynnti sig og reynslu sína af starfi sem hjúkrunarfræðingur á deild fyrir einstaklinga með 

heilabilun. Undirstrikað var að samræðurnar væru trúnaðarmál milli rannsakanda og 

þátttakenda. Samræðurnar byggðust á hugmyndafræði Calgary fjölskylduhjúkrunar um stuttar 

meðferðarsamræður. Rannsakandi dró upp fjölskyldutré og tengslakort fjölskyldunnar og var 

áhersla lögð á að draga fram styrkleika fjölskyldunnar. 
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Þátttakendur í samanburðarhópi sendu spurningalistana í frímerktu umslagi sem fylgdi 

með listunum til tveggja hjúkrunarfræðinga á Minnismóttöku. Þremur vikum eftir að svör höfðu 

borist var þeim sent annað umslag með spurningalistum 2 og 3. Þessir listar voru einnig sendir á 

Minnismóttökuna. Þremur vikum eftir að þátttakendur í tilraunahópi höfðu svarað 

spurningalistum og tekið þátt í samræðum fengu þeir senda spurningalista 2 og 3 og þeir listar 

voru sendir á Minnismóttöku. 

 

Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 

Frumbreyta rannsóknarinnar var hjúkrunarmeðferð sem byggir á hugmyndafræði Calgary 

fjölskyldumats og ïmeðferðar. Calgary Family Assessment Model (CFAM) og Calgary Family 

Intervention Model (CFIM) voru hönnuð af Lorraine Wright, doktor í hjúkrunarfræði og eru þau 

kennd við heimabæ hennar í Kanada (Wright og Leahey, 2009). Tilgangur þeirra er að virkja 

fjölskylduna alla til þátttöku í umönnun þegar einn fjölskyldumeðlimur veikist og þannig að 

létta byrði þess sem hefur umönnun á sinni hendi. Líkanið gengur m.a. út frá því:  

V að veikindi séu fjölskyldumálefni,  

V að breytingar hjá einum fjölskyldumeðlim trufli alla aðra fjölskyldumeðlimi,  

V að fjölskyldan leitist við að finna jafnvægi og stöðugleika að nýju þegar aðstæður 

breytast,  

V að fjölskyldan sem eining sé sterkari en brot af einingu. 

Viðtalið var tvíþætt; annars vegar upplýsinga- og matsviðtal (CFAM), þar sem safnað var 

upplýsingum um tengsl fjölskyldumeðlima og dregnir fram styrkleikar og veikleikar 

fjölskyldunnar. Þættir sem þar voru skoðaðir eru: 

V Hvernig er fjölskyldan uppbyggð (samsetning) 

V Hvert er þroskastig fjölskyldunnar (þroski) 

V Hvernig er virkni og starfsemi fjölskyldunnar (starfsemi) 

Spurningarnar voru miðaðar að aðstæðum hverju sinni en ofantaldir grunnþættir voru 

aðaluppistaða viðtalanna. Notað var almennt orðalag þegar spurninganna var spurt. 

Seinni þáttur líkansins (CFIM) stuðlar að því að bæta eða viðhalda áhrifaríkri 

fjölskylduvirkni á þremur sviðum: tilfinningalegu, vitsmunalegu og atferlissviði. Meðferð getur 
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verið til að hafa áhrif á eitt svið eða öll og breyting á einu sviði hefur áhrif á annað. Í þessum 

hluta viðtalsins var lögð áhersla á að  

V lofa styrkleika fjölskyldunnar (vitsmunalegt svið) 

V aðskilja vandamálið frá persónu sjúklingsins (vitsmunalegt svið) 

V bjóða fræðslu  (vitsmunalegt svið) 

V meta tilfinningaleg viðbrögð eða gera þau eðlileg, setja þau í samhengi við reynslu 

veikindanna  (tilfinningalegt svið) 

V vekja athygli á fjölskyldustuðningi  (tilfinningalegt svið) 

V hvetja fjölskyldumeðlimi til að veita umönnun (atferlissvið)   

V hvetja einstaklinga til að taka sér hvíld (atferlissvið) 

Samræðurnar fólu í sér fimm þætti; kurteisi/virðingu, fjölskyldutré og tengslakort, 

meðferðarlegar samræður, meðferðarspurningar og að draga fram styrkleika. 

 

Siðfræði rannsóknarinnar 

Sótt var um leyfi til Siðanefndar Landspítala í apríl 2009 til að gera meðferðarrannsókn um 

áhrif markvissrar hjúkrunarmeðferðar fyrir fjölskyldur einstaklinga sem greinst hafa með 

heilabilun og búa heima og fékkst það (fylgiskjal 1, leyfi nr. 28/2009) og tilkynning var send til 

Persónuverndar. Einnig fengust leyfi sviðsstjóra hjúkrunar (fylgiskjal 2) og sviðsstjóra lækninga 

á öldrunarsviði Landspítala (fylgiskjal 3) fyrir rannsókninni.  

Í þessari rannsókn líkt og öðrum var unnið úr upplýsingum um þátttakendur. Þar sem fólk 

er viðfangsefni í rannsókn er ekki nóg að taka tillit til þeirra mælikvarða sem tryggja fræðilegan 

árangur. Einnig þarf að virða þær siðareglur sem standa vörð um siðferðilega hagsmuni 

þátttakenda (Vilhjálmur Árnason, 1993). Safnað var persónulegum upplýsingum um fjölskyldur 

í þessari rannsókn en samkvæmt siðareglum hjúkrunarfræðinga (1977) er kjarni hjúkrunar að 

bera umhyggju fyrir skjólstæðingnum og virða líf hans og mannhelgi. Því voru öll tilskilin leyfi 

fengin og Persónuvernd tilkynnt um rannsóknina. Farið var að öllum reglum leyfisveitenda og 

eru spurningalistar varðveittir í læstum skjalaskáp í húsnæði hjúkrunarfræðideildar Háskóla 

Íslands. Leiðbeinandi og rannsakandi hafa einir aðgang að gögnunum og verður þeim eytt að 

rannsókn lokinni. Í kynningarbréfi sem allir þátttakendur fengu komu fram upplýsingar um 

tilgang, rannsóknina sjálfa og hvernig þátttakendur voru valdir og af hverju. Þátttakendum var 
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tilkynnt að öll leyfi fyrir rannsókninni lægju fyrir og sagt var frá að nafnleynd yrði tryggð. 

Tekið var fram að rannsóknargögn yrðu ekki geymd með lækna- eða hjúkrunarskýrslum 

sjúklinganna. Farið var yfir réttindi þátttakenda og þeim gerð grein fyrir því að þeim væri 

heimilt að hætta þátttöku hvenær sem er og gerðu þeir það myndi það ekki hafa nein áhrif á 

meðferð sjúklings eða eftirfylgd. Að lokum var þátttakendum bent á að hafa samband við 

ábyrgðarmann rannsóknarinnar ef einhverjar spurningar vöknuðu. 

Í þessari rannsókn voru gæði fjölskylduhjúkrunar höfð að leiðarljósi. Horft var sérstaklega 

til mikilvægis fjölskylduhjúkrunar í hjúkrun og að hún kæmi aðstandendum heilabilaðra 

einstaklinga til góða. Jafnframt var lögð áhersla á að alltaf væri metið á gagnrýninn og 

siðferðilegan hátt hvort og/eða hvernig fjölskylduhjúkrun væri viðeigandi hverju sinni. 

Hjúkrunarfræðingurinn sem veitti hjúkrunarmeðferðina hefur fengið þjálfun í klínískri færni í 

fjölskylduhjúkrun hjá Eydísi Sveinbjarnardóttur doktorsnema og í rannsókninni veitti 

ábyrgðaraðili rannsóknarinnar frekari þjálfun. 

 

Gagnagreining og úrvinnsla 

Við gagnagreiningu á niðurstöðum var notast við tölfræðiforritið SPSS. Lýsandi tölfræði 

var beitt. Þátttakendum var skipt í fjóra flokka og voru tveir flokkar í tilraunahópi (nánustu 

aðstandendur og aðrir nánir aðstandendur) og tveir í samanburðarhópi (nánustu aðstandendur og 

aðrir nánir aðstandendur). Gerð voru eftirfarandi próf til að afla svara við rannsóknarspurningum 

og til að styðja eða hafna rannsóknartilgátum: 

× Krosstöflur og ki-kvaðrat próf á bakgrunnsþáttum þátttakenda.  

× Mismunaskor (e. difference score). Mismunur á milli skorar á tíma 1 og tíma 2 hjá 

þátttakendum.  

× Mann Whitney U-próf. Meðaltöl tveggja óháðra hópa; nánustu aðstandenda og annarra 

náinna aðstandenda í tilraunahópi og samanburðarhópi voru borin saman. 

× Kruskal Wallis próf. Meðaltöl þriggja hópa; aðstandenda 0-12 mánuðum eftir greiningu, 

1-4 árum eftir greiningu og meira en 4 árum eftir greiningu sjúkdóms. 

× Lýsandi tölfræði. Samanburður á bakgrunnsþáttum hópa. 
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Unnið var með 95% marktæknimörk. Þá er hægt að segja með 95% öryggi að niðurstöður 

um mun á milli hópa séu ekki til komnar fyrir tilviljun. Ekki reyndist unnt að framkvæma t-próf 

þar sem gögnin voru ekki normaldreifð. Því var notast við Mann Whitney próf sem er 

sambærilegt óháðu t-prófi. 

Mælitæki rannsóknartilgátna og rannsóknarspurninga 

Í töflu 1. kemur fram hvaða mælitæki var notað og hvaða tölfræðipróf gerð til að svara 

ákveðnum tilgátum og spurningum.  

 

Tafla 1. Rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar ï mælitæki og próf 

Nr. Rannsóknartilgátur Mælitæki Tölfræðipróf 

1a Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa 

heima upplifa marktækt meiri stuðning eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð en nánustu aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í 

samfélaginu. 

 

A 

 

Mann 

Whitney U-

próf 

1b Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa 

heima upplifa marktækt meiri stuðning eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð en aðrir nánir aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í 

samfélaginu. 

A Mann 

Whitney U-

próf 

2a Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa 

heima upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð en nánustu aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í 

samfélaginu. 

B  

Mann 

Whitney U-

próf 

2b Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa 

heima upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð en aðrir nánir aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í 

samfélaginu. 

B  

Mann 

Whitney U-

próf 
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Nr. Rannsóknarspurningar Mælitæki Tölfræðipróf 

1a Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  

aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, 

eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

A 

 

Kruskal 

Wallis próf 

1b Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna  

aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, 

eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

A 

Kruskal 

Wallis próf 

2a Er marktækur munur á fjölskylduvirkni nánustu  aðstandenda 

eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa 

hjúkrunarmeðferð? 

 

B 

Kruskal 

Wallis próf 

2b Er marktækur munur á fjölskylduvirkni annarra náinna  

aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, 

eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

B 

Kruskal 

Wallis próf 

3a Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu 

aðstandenda eftir tengslum við sjúkling, börn  eða önnur tengsl, 

eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

A og C Mann 

Whitney 

U-próf 

3b Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna 

aðstandenda eftir tengslum við sjúkling, börn  eða önnur tengsl, 

eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

A og C Mann 

Whitney 

U-próf 

4a Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  

aðstandenda eftir aldri  eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

A og C 

 

Mann 

Whitney 

U-próf 

4b Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna  

aðstandenda eftir aldri  eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

A og C Mann 

Whitney 

U-próf 

5 Er munur á andlegri líðan nánustu aðstandenda og annarra 

náinna aðstandenda? 

C Lýsandi 

tölfræði 

6 Er munur á félagslegri líðan nánustu aðstandenda og annarra 

náinna aðstandenda? 

C Lýsandi 

tölfræði 

 

7 

Er munur á því hvernig upplýsingar nánustu aðstandendur og 

aðrir nánir aðstandendum fá um heilabilunarsjúkdóminn? 

C Lýsandi 

tölfræði 

 

Samantekt 

Hér hefur verið fjallað um rannsóknina og rannsóknarsnið hennar  sem er aðlagað 

tilraunasnið. Gerð var grein fyrir þýði og úrtaki rannsóknarinnar og því hvernig valið var úrtak í 

rannsóknina. Mælitæki rannsóknarinnar voru kynnt sem og framkvæmd rannsóknarinnar. 

Meðferðin, frumbreytan var skilgreind sem er stuttar fjölskylduhjúkrunarsamræður. Fjallað var 

um styrk rannsóknarinnar og siðfræði ásamt greiningu gagna og úrvinnslu þeirra. Ekki var hægt 

að gera t-próf þar sem gögnin voru ekki normaldreifð og því var gert Mann-Whitney próf sem er 

sambærileg óháðu t-prófi.   
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Kafli 4 NIÐURSTÖÐUR 

 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir helstu niðurstöðum rannsóknarinnar. Fjallað verður 

um styrk rannsóknarinnar, brottfall úr rannsókninni, endanlegan fjölda þátttakenda og 

bakgrunnsþætti þeirra. Niðurstöður eru birtar í texta og tölum. Settar voru fram tvær 

rannsóknartilgátur, hvor um sig í tveimur liðum og fimm rannsóknarspurningar, einnig í tveimur 

liðum um upplifaðan stuðning. Einnig voru settar fram tvær rannsóknarspurningar um atriði sem 

varða andlega og félagslega þætti þátttakenda.  

 

Styrkur rannsóknarinnar 

Styrkur rannsóknar segir til um líkurnar á því að finna mun á milli hópa ef hann er til 

staðar (Polit og Beck, 2008). Í þessari rannsókn var um að ræða 47 einstaklinga, 26 í 

tilraunahópi og 21 í samanburðarhópi. Styrkur var reiknaður út fyrir þessa rannsókn og hann var 

lágur þar sem þáttakendur voru fáir og einhver svör vantaði  hjá nokkrum þáttakendum. Að 

styrkurinn sé lágur þýðir að auknar líkur séu á því að ekki fáist fram marktækur munur á 

hópunum þar sem hann er til staðar. 

Styrkur rannsóknarinnar var mældur með Mann-Whitney U-prófi (tveggja hópa) þar sem 

kom fram að hjá nánustu aðstandendum í tilraunahópi og samanburðarhópi var styrkurinn 0.14. 

Hjá öðrum nánum aðstandendum í tilraunahópi og samanburðarhópi mældist styrkurinn með 

sama prófi 0.61. Þessar mælingar sýna að mun meiri líkur voru á að finna mun á milli hópa, hafi 

hann verið til staðar, hjá öðrum nánum aðstandendum en hjá nánustu aðstandendum.  

 

Brottfall úr rannsókn 

Brottfall úr rannsókninni var nokkuð. Af þeim 30 einstaklingum í tilraunahópi í þessari 

rannsókn sem samþykktu þátttöku voru 26 (86,6%) sem tóku þátt í rannsókninni og af 30 

einstaklingum í samanburðarhópi sem höfðu samþykkt þátttöku voru 24 (80%) sem tóku þátt. 

Kallað var eftir svörum í níu tilfellum og endurtekið í sex tilfellum. Þegar gögnin voru skoðuð 

kom í ljós að nokkrir þátttakenda höfðu ekki svarað öllum spurningunum og kom því fram meira 

brottfall. Gögnin voru síðan skoðuð með tilliti til þessa. 
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Tafla 2.  Heimtur á gögnum á rannsóknartímabilinu, gagnasöfnun á tíma eitt og tíma tvö 

Þátttakendur Gagnasöfnun 

Tími 1 

Gagnasöfnun 

Tími 2 

Tilraunahópur, nánustu aðstandendur 13 13 

Tilraunahópur, aðrir nánir aðstandendur                   13 12 

Samanburðarhópur nánustu aðstandendur 12 9 

Samanburðarhópur aðrir nánir aðstandendur            12 9 

 

Bakgrunnsþættir þátttakenda 

Hvergi kom fram marktækur munur á tilraunahóp og samanburðarhóp á bakgrunnsþáttum 

þátttakenda. Upplýsingar um þátttakendurna fengust með spurningalista um einkenni 

fjölskyldunnar, félagslega virkni og líðan þátttakenda. Gerð er grein fyrir þeim niðurstöðum hjá 

öllum fjórum hópunum (tafla 3).   

Þegar bakgrunnsupplýsingar voru skoðaðar kom helst fram munur milli hópa hjá nánustu 

aðstandendum annars vegar og hins vegar öðrum nánum aðstandendum. Nánustu aðstandendur 

voru allir eldri, þar var enginn undir 30 ára en níu einstaklingar voru yfir 70 ára aldri. Aðrir 

nánustu aðstandendur voru allir 20 ï 60 ára. Makar fundust eingöngu í hópnum nánustu 

aðstandendur.  Mun fleiri nánustu aðstandendur unnu ekki utan heimilis en aðrir nánir 

aðstandendur.  
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Tafla 3.  Bakgrunnsþættir nánustu aðstandenda í tilraunhópi og samanburðarhópi. (n=25) 

 

Nánustu aðstandendur                                           Aðrir nánir aðstandendur 

                       Tilraunahópur        Samanburðarhópur              Tilraunahópur             Samanburðarhópur 

 fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall 

Kyn n (%) n (%) n (%) n (%) 

kona 10 (76,9) 8 (66,7) 11 (91,7) 6 (60,0) 

karl 3 (23,1) 4 (33,3) 1 (8,3) 4 (40,0) 

 

Aldur n (%) n (%) n (%) n (%) 

20 – 29 ára 0 (0,0) 0 (0,0) 2 (16,7) 1 (10,0) 

30 – 39 ára 1 (7,7) 1 (8,3) 2 (16,7) 2 (20,0) 

40 – 49 ára 2 (15,4) 1 (8,3) 6 (50,0) 2 (20,0) 

50 – 59 ára 2 (15,4) 4 (33,3) 2 (16,7) 5 (50,0) 

60 – 60 ára 3 (23,1) 2 (16,7) 0 (16,7) 0 (0,0) 

70 – 79 ára 4 (30,8) 4 (33,3) 0 (0,0) 0 (0,0) 

80 ára og eldri 1 (7,7) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 

 

Tengsl við sjúkling n (%) n (%) n (%) n (%) 

maki 3 (23,1) 8 (50,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 

barn 10 (76,9) 5 (41,7) 9 (75,0) 8 (80.0) 

annað* 0 (0,0) 1 (8,3) 3 (25,0) 2 (20,0) 

* tengdadóttir (4), tengdasonur (1), barnabarn (1) 
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Nánustu aðstandendur                                           Aðrir nánir aðstandendur 

                       Tilraunahópur        Samanburðarhópur              Tilraunahópur             Samanburðarhópur 

 fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall 

Menntun n (%) n (%) n (%) n (%) 

Styttri en gagnfræða-/ 

grunnskólapróf 1 (8,3) 1 (8,3) 0 (0,0) 0 (0,0) 

Grunnskóla-/ gagnfræðapróf 6 (50,0) 6 (50,0) 5 (41,7) 3 (30.0) 

Stúdentspróf 1 (8,3) 2 (16,7) 3 (25,0) 3 (30,0) 

Háskólapróf 4 (33,3) 3 (25,0) 4 (33,3) 4 (40,0) 

Svarar ekki 1        

 

Starf n (%) n (%) n (%) n (%) 

Fullt starf eða hlutastarf 7 (53,8) 7 (58,3) 10 (83,3) 9 (90.0) 

Er í námi 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 0 (0,0) 

Ekki í vinnu utan heimilis 6 (46,2) 5 (41,7) 2 (16,7) 1 (10,0) 

 

Tekjur ς mánaðarlaun í krónum n (%) n (%) n (%) n (%) 

Minna en 100.000 1 (8,3) 1 (8,3) 1 (9,1) 0 (0,0) 

101.000 – 200.000 5 (41,7) 5 (41,) 2 (18,2) 2 (22,2) 

201.000 – 300.000 2 (16,7) 3 (25,0) 3 (27,3) 2 (22,2) 

301.000 – 400.000 3 (25,0) 1 (8,3) 3 (27,3) 3 (33,3) 

401.000 – 500.000 1 (8,3) 2 (16,7) 1 (9,1) 2 (22,2) 

Meira en 500.000 0 (0,0) 0 (0,0) 1 (9,1) 0 (0,0) 

Svarar ekki 1    1  1  
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Nánustu aðstandendur                                           Aðrir nánir aðstandendur 

                       Tilraunahópur        Samanburðarhópur              Tilraunahópur             Samanburðarhópur 

 fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall fjöldi hlutfall 

Tími frá greiningu sjúkdóms n (%) n (%) n (%) n (%) 

Skemur en 2 mánuðir 0 (0,0) 2 (16,7) 0 (0,0) 2 (20,0) 

2 – 6 mánuðir 1 (7,7) 1 (8,3) 1 (8,3) 1 (10,0) 

6 – 12 mánuðir 2 (15,4) 0 (0,0) 3 (25,0) 0 (0,0) 

1 – 2 ár 3 (23,1) 6 (50,0) 1 (8,3) 5 (50,0) 

2 – 4 ár 4 (30,8) 1 (8,3) 4 (33,3) 1 (10,0) 

Lengra en 4 ár 3 (23,1) 2 (16,7) 3 (25,0) 1 (10,0) 
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Rannsóknartilgátur 

Hér á eftir verður gerð grein fyrir niðurstöðum rannsóknartilgáta í þeirri röð sem þær voru 

settar fram. Settar voru fram tilgátur (e. directional hypothesis) sem gerir ráð fyrir að ákveðnar 

niðurstöður fáist samkvæmt fræðilegri samantekt og hugmyndafræðilegum bakgrunni 

rannsóknarinnar þegar mældur var ávinningur af markvissri fjölskylduhjúkrun. 

Rannsóknartilgáta 1a 

 ĂN§nustu aĦstandendur einstaklinga meĦ heilabilun sem b¼a heima upplifa marktækt 

meiri stuðning eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en nánustu aðstandendur sömu 

einstaklinga sem f§ hefĦbundna hj¼krunarĪj·nustu ² samf®laginuñ. 

 

Tafla 4. Upplifaður stuðningur nánustu aðstandenda eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð.  

Mann Whitney U próf 

 

           Tilraunahópur                     Samanburðarhópur  

 fjöldi Meðaltal fjöldi Meðaltal  

 n m n m p 

Hugrænn stuðningur 13 12,77 9 11,00 0,165 

Tilfinningastuðningur 13 17,38 9 14,56 0,324 

Heildrænn stuðningur 13 30,15 9 25,56 0,127 

 

Niðurstöður sýna að ekki var marktækur munur á þessum hópum þegar kom að upplifuðum 

stuðningi og því styðja þær ekki tilgátuna (sjá töflu 4). Nánustu aðstandendur upplifðu ekki meiri 

stuðning eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð.  

Þegar skoðuð var mismunaskor tilraunahóps og samanburðarhóps, þ.e. meðaltalsmunur á 

skor á tíma eitt og tíma tvö kom fram að mun fleiri nánustu aðstandendur í tilraunahópi voru með 

jákvæða mismunaskor á tíma 2 en nánustu aðstandendur í samanburðarhópi á sama tíma (mynd 

5). Einungis 2 af 9 einstaklingum í samanburðarhópi (22 %) voru með jákvæða mismunaskor en 

í tilraunahópi voru 8 af 13 einstaklingum (61,5%) með jákvæða mismunaskor. Einnig má sjá að í 

tilraunahópi voru á tíma 2 eru 4 af 13 einstaklingum (30.8 %) með neikvæða mismunaskor á 

meðan 5 af 9 einstaklingum í samanburðarhópi (55,5 %) voru með neikvæða mismunaskor á 

tíma 2.  
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Mynd 5. Samanburður á mismunaskor (e. difference score) milli T1 og T2  hjá nánustu 

aðstandendum á upplifuðum stuðningi 

Rannsóknartilgáta 1b 

ĂAĦrir n§nir aĦstandendur einstaklinga meĦ heilabilun sem b¼a heima upplifa marktÞkt 

meiri stuðning eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en aðrir nánir aðstandendur sömu 

einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginuñ. 

Niðurstöður sýna (tafla 5) að marktækur munur (p=0,032) var á milli þessara hópa á 

heildarstuðningi. Einnig var marktækur munur á milli þessara hópa á hugrænum stuðningi 

(p=0,048) og tilfinningalegum stuðningi (p=0,037). Þessar niðurstöður styðja því tilgátuna (sjá 

töflu 6). Aðrir nánir aðstandendur upplifðu meiri stuðning eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð. 

Á mynd 6 má sjá að mun fleiri aðrir nánir aðstandendur í tilraunahópi voru með jákvæða 

mismunaskor en aðrir nánir aðstandendur í samanburðarhópi. Einungis 2 af 9 einstaklingum í 

samanburðarhópi (22%) voru á tíma 2 með jákvæða mismunaskor en í tilraunahópi voru 5 af 11 

einstaklingum (45,5%) með jákvæða mismunaskor á sama tíma. Einnig má sjá að í tilraunahópi 

voru 4 af 11 einstaklingum (36,3 %) með neikvæða mismunaskor á meðan 6 af 9 einstaklingum 

í samanburðarhópi (66,7 %) voru með neikvæða mismunaskor á tíma 2. 
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Tafla 5.  Upplifaður stuðningur annarra náinna aðstandenda eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð.  Mann Whitney U próf 

 

       Tilraunahópur            Samanburðarhópur 

 fjöldi Meðaltal fjöldi Meðaltal  

 n m n m p 

Hugrænn stuðningur 11 9,55 9 6,89 0,048* 

Tilfinningastuðningur 11 14,00 9 10,00 0,037* 

Heildrænn stuðningur 11 23,55 9 16,89 0,032* 

*p<0,05        

 

       

 

Mynd 6. Samanburður á mismunaskor (e. difference score) milli T1 og T2  hjá öðrum nánum 

aðstandendum á upplifuðum stuðningi 

Rannsóknartilgáta 2 a 

 ĂN§nustu aĦstandendur einstaklinga meĦ heilabilun sem b¼a heima upplifa marktÞkt 

betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en nánustu aðstandendur sömu 

einstaklinga sem f§ hefĦbundna hj¼krunarĪj·nustu ² samf®laginuñ. 
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Tafla 6. Fjölskylduvirkni nánustu aðstandenda eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð            

Mann Whitney U próf 

 

       Tilraunahópur            Samanburðarhópur                             

 fjöldi Meðaltal fjöldi Meðaltal  

 n m n m p 

Tjáning tilfinninga 9 15,89 12 16,92 0,087 

Samvinna og lausn 9 19,78 12 20,63 0,296 

Samskipti 9 15,11 12 15,92 0,283 

Atferli 9 14,89 12 14,67 0,373 

Heildarskor 9 65,67 12 68,13 0,457 

 

Niðurstöður sýna að ekki var marktækur munur á þessum hópum og því var tilgátunni 

hafnað (sjá töflu 6).  Nánustu aðstandendur upplifðu ekki betri fjölskylduvirkni eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð.  Þeir skoruðu heldur lægra á flestum þáttum sem mældir voru.  

Rannsóknartilgáta 2b 

ĂAĦrir n§nir aĦstandendur einstaklinga meĦ heilabilun sem b¼a heima upplifa marktÞkt 

betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en aðrir nánir aðstandendur 

sºmu einstaklinga sem f§ hefĦbundna hj¼krunarĪj·nustu ² samf®laginuñ. 

 

Tafla 7. Fjölskylduvirkni annarra náinna aðstandenda eftir markvissa 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð. Mann Whitney U próf 

 

       Tilraunahópur            Samanburðarhópur      

 fjöldi Meðaltal fjöldi Meðaltal  

 n m n m p 

Tjáning tilfinninga 12 16,33 10 16,20 0,473 

Samvinna og lausn 12 19,83 10 19,10 0,345 

Samskipti 12 14,33 10 15,00 0,460 

Atferli 12 15,58 10 15,10 0,320 

Heildarskor 12 66,08 10 65,40 0,383 
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Niðurstöður sýna að ekki var marktækur munur á fjölskylduvirkni hjá öðrum nánum 

aðstandendum og því styðja þær ekki tilgátuna (sjá töflu 7). Aðrir nánir aðstandendur upplifðu 

ekki betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð. 

Rannsóknarspurningar 

Settar voru fram tvær tvíþátta rannsóknarspurningar um mun milli hópa á upplifuðum 

stuðningi eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð. Bornir voru saman ákveðnir 

bakgrunnsþættir þátttakenda til að kanna hvort munur fyndist innan hópanna. Spurt var hvort 

aldur aðstandenda eða tengsl við sjúkling hefðu áhrif á upplifaðan stuðning þeirra. Ennfremur 

voru settar fram þrjár spurningar um mun á bakgrunnsþáttum þátttakenda. 

Rannsóknarspurning 1a 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  aðstandenda eftir tíma sem liðinn er 

frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Eins og sjá má í töflu 8 var ekki marktækur munur á upplifuðum heildarstuðningi nánustu 

aðstandenda eftir tíma sem liðinn var frá greiningu sjúkdóms (p=0,867). Ekki var heldur 

marktækur munur á hugrænum stuðningi (p=0,783), né tilfinningastuðningi (p=0,968). Nánustu 

aðstandendur upplifðu svipaðan stuðning hjúkrunarfræðinga hversu langur tími sem liðinn var 

frá greiningu sjúkdómsins. 

 

Tafla 8.  Upplifaður stuðningur nánustu aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu 

sjúkdóms. Kruskal Wallis próf 

 

 fjöldi     <1 ár fjöldi   1 – 4 ár fjöldi   >4 ár  

 n m n m n m p 

Hugrænn stuðningur 5 13,20 12 12,58 5 9,60 0,783 

Tilfinningastuðningur 5 16,60 12 16,50 5 15,20 0,968 

Heildrænn stuðningur 5 29,80 12 29,08 5 24,80 0,867 
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Rannsóknarspurning 1b 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna  aðstandenda eftir tíma sem 

liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Gert var Kruskall Wallis próf þar sem bornir voru saman þrír hópar og sýna niðurstöður 

(sjá töflu 9) að ekki var marktækur munur á upplifuðum hugrænum stuðningi annarra náinna 

aðstandenda eftir tíma sem liðinn var frá greiningu sjúkdóms (p=0,128). Ekki var heldur 

marktækur munur á heildarstuðningi (p=0,107).  Hins vegar var marktækur munur á upplifuðum 

tilfinningastuðningi annarra náinna aðstandenda (p=0,032). Þeir upplifðu svipaðan hugrænan 

stuðning og heildarstuðning hjúkrunarfræðinga óháð tímalengd frá greiningu sjúkdómsins. Þeir 

upplifðu hins vegar marktækt meiri tilfinningalegan stuðning því lengri tími sem liðinn var frá 

greiningunni, sem sjá má af því að meðaltal á stuðningi hækkar því lengri tími sem liðinn er frá 

greiningu. 

 

Tafla 9. Upplifaður stuðningur annarra náinna aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu 

sjúkdóms. Kruskal Wallis próf 

 

 fjöldi     <1 ár fjöldi   1 – 4 ár fjöldi   >4 ár  

 n m n m n m p 

Hugrænn stuðningur 5 5,80 11 8,55 4 11,00 0,128 

Tilfinningastuðningur 5 9,00 11 12,09 4 16,50 0,032* 

Heildrænn stuðningur 5 14,80 11 20,64 4 27,50 0,107 

* p<0,05 

  

Rannsóknarspurning 2a 

Er marktækur munur á fjölskylduvirkni nánustu aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá 

greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Niðurstöður sýna (sjá töflu 10) að ekki var marktækur munur á fjölskylduvirkni hjá 

nánustu aðstandendum, hvorki á heildarskor né neinum undirflokka fjölskylduvirkni.  Nánustu 
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aðstandendur upplifðu svipaða fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskyldumeðferð óháð þeim 

tíma sem liðinn var frá greiningu sjúkdóms.  

 

Tafla 10. Fjölskylduvirkni nánustu aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu 

sjúkdóms. Kruskal Wallis próf 
 

 fjöldi     <1 ár fjöldi   1 – 4 ár fjöldi   >4 ár  

 n m n m n m p 

Tjáning tilfinninga 6 17,33 12 16,25 3 15,67 0,641 

Samvinna og lausn 6 21,33 12 19,63 3 20,67 0,494 

Samskipti 6 16,67 12 15,50 3 13,67 0,418 

Atferli 6 15,00 12 15,00 3 13,33 0,655 

Heildarskor 6 70,33 12 66,83 3 63,66 0,467 

 

Rannsóknarspurning 2b 

Er marktækur munur á fjölskylduvirkni  annarra náinna  aðstandenda eftir tíma sem liðinn 

er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Tafla 11. Fjölskylduvirkni annarra náinna aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu 

sjúkdóms. Kruskal Wallis próf 

 

 fjöldi     <1 ár fjöldi   1 – 4 ár fjöldi   >4 ár  

 n m n m n m p 

Tjáning tilfinninga 7 17,71 11 15,27 4 16,50 0,172 

Samvinna og lausn 7 22,14 11 17,36 4 20,75 0,024* 

Samskipti 7 16,71 11 13,09 4 15,25 0,073 

Atferli 7 17,57 11 13,73 4 16,00 0,005* 

Heildarskor 7 74,14 11 59,45 4 68,50 0,013* 

* p<0,05  

 



58 
 

Niðurstöður úr Kruskall Wallis prófi, samanburði þriggja hópa sýna (sjá töflu 11) að ekki 

var marktækur munur á fjölskylduvirkni þegar kemur að tjáningu tilfinninga hjá öðrum nánum 

aðstandendum (p=0,172). Ekki var heldur marktækur munur á samskiptum þessa hóps (p=0,073). 

Hins vegar var marktækur munur á samvinnu og lausn vandamála (p=0,024), atferli (p=0,05) og 

heildarskor á fjölskylduvirkni (p=0,013) hjá öðrum aðstandendum. Þessi munur er til kominn 

vegna aðstandenda einstaklinga sem greindir voru með sjúkdóminn fyrir meira en einu ári og 

skemur en 4 árum. Aðrir nánir aðstandendur upplifðu svipaða fjölskylduvirkni þegar kom að 

tjáningu tilfinninga og samskiptum óháð þeim tíma sem liðinn var frá greiningu sjúkdómsins en 

þegar kom að atferli og lausn vandamála var fjölskylduvirkni betri hjá aðstandendum sjúklinga 

sem greindir voru fyrir skemmri tíma en einu ári og lengri tíma en fjórum árum. Sama á við um 

heildarskor.  

Rannsóknarspurning 3a 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu aðstandenda eftir tengslum við 

sjúkling, maki eða önnur tengsl, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Tafla 12. Upplifaður stuðningur hjá nánustu aðstandendum eftir markvissar meðferðarsamræður. 

Munur milli þátttakenda eftir tengslum við sjúkling. Mann Whitney U-próf 

 

 Fjöldi 

maka 

Meðaltal Fjöldi 

annar* 

Meðaltal  

 n m n m p 

Hugrænn stuðningur 8 11,13 5 15,40 0,103 

Tilfinningastuðningur 8 17,00 5 18,00 0,226 

Heildrænn stuðningur 8 28,13 5 33,40 0,120 

*annar: barn 

 

Niðurstöður sýna (tafla 12) að ekki var marktækur munur á upplifuðum stuðningi eftir 

tengslum við sjúkling hjá nánustu aðstandendum. Þó má sjá merki þess að makar í hópi nánustu 

aðstandenda upplifðu meiri stuðning þar sem munur á meðaltalsskor nemur frá einum til 4,27. 

Hér er því vísbending um að meðferðin hafi veitt börnum meiri stuðning en mökum í hópi 

nánustu aðstandenda. 
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Rannsóknarspurning 3b 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna aðstandenda eftir tengslum 

við sjúkling, börn  eða önnur tengsl, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

 

Tafla 13. Fjölskylduvirkni hjá öðrum nánum aðstandendum eftir markvissar meðferðarsamræður. 

Munur milli þátttakenda eftir tengslum við sjúkling. Mann Whitney U-próf  

 

 Fjöldi 

börn 

Meðaltal Fjöldi 

annar* 

Meðaltal  

 n m n m p 

Hugrænn stuðningur 8 9,25 3 10,33 0,269 

Tilfinningastuðningur 8 13,63 3 15,00 0,417 

Heildrænn stuðningur 8 22,88 3 25,33 0,302 

*annar: tengdabörn, barnabarn 

 

Eins og sjá má í töflu 13 var ekki marktækur munur á upplifuðum stuðningi eftir tengslum 

við sjúkling hjá öðrum nánum aðstandendum.  

Rannsóknarspurning 4a 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  aðstandenda eftir aldri  eftir 

markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Tafla 14. Upplifaður stuðningur hjá nánustu aðstandendum eftir markvissar meðferðarsamræður. 

Munur milli þátttakenda eftir aldri. Mann Whitney U-próf 

 

 Fjöldi 

 

<50 ára 

Meðaltal 

Fjöldi 

 

>50 ára 

Meðaltal 

 

 n m n m p 

Hugrænn stuðningur 4 12,75 18 11,89 0,165 

Tilfinningastuðningur 4 12,00 18 17,17 0,324 

Heildrænn stuðningur 4 24,75 18 29,06 0,127 
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Í töflu 14 má sjá að ekki var marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu 

aðstandenda eftir aldri. Hins vegar má sjá mun á meðaltalsskor á tilfinningastuðningi sem nemur 

rúmum fimm stigum og á heildarskor rúmum fjórum stigum. Einstaklingar 50 ára og eldri 

skoruðu hærra í tilfinningalegum stuðningi og heildarskor en yngri einstaklingar. Einstaklingar 

yngri en 50 ára upplifðu lítið eitt meiri hugrænana stuðning eftir meðferðina. Hér gæti því verið 

vísbending um að þessi meðferð gagnist betur eldri nánustu aðstandendum. 

Rannsóknarspurning 4b 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna  aðstandenda eftir aldri  eftir 

markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 

Eins og sést a töflu 15 var ekki marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna 

aðstandenda eftir aldri.  Upplifaður stuðningur var óháður aldri hjá öðrum nánum aðstandendum. 

 

Tafla 15. Upplifaður stuðningur hjá öðrum nánum aðstandendum eftir markvissar 

meðferðarsamræður. Munur milli þátttakenda eftir aldri. Mann Whitney U-próf 

 

 Fjöldi 

 

<50 ára 

Meðaltal 

Fjöldi 

 

>50 ára 

Meðaltal 

 

 n m n m p 

Hugrænn stuðningur 13 8,92 7 7,29 0,241 

Tilfinningastuðningur 13 12,00 7 12,57 0,938 

Heildrænn stuðningur 13 20,92 7 19,86 0,351 

 

Rannsóknarspurning 5 

Er munur á þáttum sem varða andlega líðan hjá nánustu aðstandendum og öðrum nánum 

aðstandendum? 

Skoðaðir voru þættir sem lutu að svefni, þreytu og hversu sáttir aðstandendur voru í 

hlutverki umönnunaraðila. 
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Tafla 16. Lýsing á upplifun aðstandenda á þáttum sem lúta að andlegri líðan. Lýsandi tölfræði 

               Nánustu           Aðrir nánir 

               aðstandendur     aðstandendur 

Hversu oft finnst þér þú fá nægilegan svefn n (%) n (%) 

Aldrei 1 (4,0) 2 (10,0) 

Sjaldnar en einu sinni í mánuði 1 (4,0) 0 (0,0) 

Sjaldnar en einu sinni í viku 1 (4,0) 1 (5,0) 

Einu sinni til þrisvar í viku 4 (16,0) 3 (15,0) 

Fjórum til sex sinnum í viku  9 (36,0) 8 (40,0) 

Alltaf 9 (36,0) 6 (30,0) 

Svarar ekki   2  

 

Hversu oft finnst þér þú fá vera þreyttur n (%) n (%) 

Aldrei 1 (4,0) 1 (5,0) 

Sjaldnar en einu sinni í mánuði 7 (28,0) 3 (15,0) 

Sjaldnar en einu sinni í viku 2 (8,0) 3 (15,0) 

Einu sinni til þrisvar í viku 4 (16,0) 5 (25,0) 

Fjórum til sex sinnum í viku  6 (24,0) 5 (25,0) 

Alltaf 5 (20,0) 3 (15,0) 

 

Hversu sáttur ertu við að gegna hlutverki umönnunaraðila n (%) n (%) 

Mjög sáttur 4 (17,4) 3 (5,0) 

Frekar sáttur 8 (34,8) 6 (15,0) 

Hvorki né 10 (43,5) 6 (15,0) 

Frekar ósáttur 1 (4,3) 0 (25,0) 

Mjög ósáttur 0 (0,0) 2 (25,0) 

Svarar ekki 2  5  

 

Í töflu 16 má sjá að aðrir nánir aðstandendur voru lítið eitt ósáttari við 

umönnunarhlutverkið (11,7% voru mjög ósáttir) en nánustu aðstandendur (4,3% voru frekar 

ósáttir). Enginn nánustu aðstandenda var mjög ósáttur en 11,7% annarra náinna aðstandenda 

voru mjög ósáttir. Öðrum nánum aðstandendum fannst þeir einnig vera oftar þreyttir. Sögðust 65 

% þeirra vera þreyttir oftar en einu sinni í viku og 15% sögðust alltaf vera þreyttir. Af nánustu 

aðstandendum voru 60% þreyttir oftar en einu sinni í viku og þar af voru 20% alltaf þreyttir.  

Þegar kom að svefni voru 12% nánustu aðstandenda sem sögðust ekki fá nægan svefn oftar 

en einu sinni í viku á meðan 15% af öðrum nánum aðstandendum fengu ekki nægan svefn oftar 
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en einu sinni í viku. Því má sjá að lítill munur var á nánustu aðstandendum og öðrum nánum 

aðstandendum, þegar kom að þáttum er varða andlega líðan. 

Rannsóknarspurning 6 

Er munur á þáttum sem varða félagslega líðan nánustu aðstandenda og annarra náinna 

aðstandenda? 

Skoðaðir voru þættir sem lutu að áhugamálum innan og utan heimilis, einangrun í 

umönnunarhlutverki, fengin aðstoð við umönnum og þörf fyrir aðstoð. 

Í töflu 17 má sjá að nánustu aðstandendur sinntu áhugamálum meira innan heimilis en 

utan. Sögðust 40% þeirra eyða meira en 10 klst. á viku í eigin áhugamál innan heimilis á meðan 

8,4% þeirra eyddu meira en 10 klst. í eign áhugamál utan heimilis. Aðrir nánir aðstandendur 

eyddu einnig styttri tíma í áhugamál innan heimilis (19%) en utan (9,6%). 

Einangrun í umönnunarhlutverki var meiri hjá nánustu aðstandendum; 34,8% voru frekar 

einangraðir eða mjög einangraðir. Af öðrum nánum aðstandendum voru 15,8% frekar einagraðir 

en enginn mjög einangraður.  

 

Tafla 17. Lýsing á upplifun aðstandenda á þáttum sem lúta að félagslegri líðan. Lýsandi tölfræði 

               Nánustu           Aðrir nánir 

               aðstandendur     aðstandendur 

Tími í eigin áhugamál innan heimilis n (%) n (%) 

Sjaldnar en vikulega 2 (8,0) 1 (4,8) 

Ein til fjórar klst. á viku 8 (32,0) 7 (33,3) 

Fimm til níu klst. á viku 5 (20,0) 9 (42,8) 

Tíu til fjórtán klst. á viku 8 (32,0) 1 (4,8) 

Fimmtán til nítján klst. á viku 2 (8,0) 1 (4,8) 

Tuttugu klst. eða meira á viku 0 (0,0) 2 (9,5) 

Svarar ekki   1  
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               Nánustu           Aðrir nánir 

               aðstandendur     aðstandendur 

Tími í eigin áhugamál utan heimilis n (%) n (%) 

Sjaldnar en vikulega 9 (37,5) 2 (9,5) 

Ein til fjórar klst. á viku 6 (25,0) 6 (28,6) 

Fimm til níu klst. á viku 7 (29,2) 11 (52,3) 

Tíu til fjórtán klst. á viku 2 (8,3) 1 (4,8) 

Fimmtán til nítján klst. á viku 0 (0,0) 1 (4,8) 

Tuttugu klst. eða meira á viku 0 (0,0) 0 (0,0) 

Svarar ekki 1  1  

 

Hversu einangraður í umönnunarhlutverkinu n (%) n (%) 

Mjög einangraður 2 (8,7) 0 (0,0) 

Frekar einangraður 6 (26,1) 3 (15,8) 

Hvorki né 10 (43,5) 10 (52,6) 

Frekar óeinangraður 2 (8,7) 0 (0,0) 

Mjög óeinangraður 3 (13,0) 6 (31,6) 

Svarar ekki 2  3  

 

Hversu mikil aðstoð fengin frá aðstandendum við umönnun n (%) n (%) 

Engin 8 (33,3) 5 (45,5) 

Sjaldnar en vikulega 6 (25,0) 1 (9,1) 

1 – 4 klst. á viku 6 (25,0) 3 (27,3) 

5 – 9 klst. á viku 2 (8,3) 1 (9,1) 

10 – 14 klst. á viku 0 (0,0) 0 (0,0) 

15 – 19 klst. á viku 1 (4,2) 1 (9,1) 

20 klst. eða meira á viku 1 (4,2) 1 (9,1) 

Svarar ekki 1  8  

 

Hversu mikla aðstoð við umönnun finnst þér þú þurfa  n (%) n (%) 

Engin 7 (29,3) 4 (30,8) 

Sjaldnar en vikulega 2 (8,3) 1 (7,7) 

1 – 4 klst. á viku 8 (33,3) 2 (15,4) 

5 – 9 klst. á viku 3 (12,5) 1 (7,7) 

10 – 14 klst. á viku 2 (8,3) 0 (0,0) 

15 – 19 klst. á viku 0 (0,0) 0 (0,0) 

20 klst. eða meira á viku 2 (8,3) 5 (38,4) 

Svarar ekki 1  9  
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Rannsóknarspurning 7 

Er munur á því hvernig upplýsingar nánustu aðstandendur og aðrir nánir aðstandendum 

fá um heilabilunarsjúkdóminn? 

 Skoðaðir voru þættir sem lúta að upplýsingum um heilabilunarsjúkdóminn; Hversu oft 

leitað var til læknis eða hjúkrunarfræðings vegna þátta er varða umönnun, hversu miklar og 

hversu gagnlegar upplýsingar fengust frá þessum aðilum. 

Tafla 18 sýnir að af nánustu aðstandendum höfðu 52% aldrei leita ráða læknis eða 

hjúkrunarfræðings undanfarið ár og 4% leitað 10 sinnum eða oftar til þessara aðila. 62% annarra 

náinna aðstandenda höfðu aldrei á undanförnu ári leitað ráða læknis eða hjúkrunarfræðings og 

enginn þeirra oftar en sex sinnum. 

 

Tafla 18. Lýsing á upplifun aðstandenda á þáttum sem lúta að upplýsingum um sjúkdóminn. 

Lýsandi tölfræði 

               Nánustu           Aðrir nánir 

               aðstandendur     aðstandendur 

Hversu oft s.l. 12 mánuði leitað ráða læknis eða hjúkrunar-

fræðings vegna sjúkdómseinkenna 

n (%) n (%) 

Aldrei 13 (52,0) 13 (62,0) 

1 – 3 sinnum 6 (24,0) 7 (33,3) 

4 – 6 sinnum 5 (20,0) 1 (4,7) 

7 – 9 sinnum 0 (0,0) 0 (0,0) 

10 sinnum eða oftar 1 (0,0) 0 (0,0) 

Svarar ekki   1  

 

Hversu mikið finnst þér þú hafa fengið af upplýsingum um 

sjúkdóminn 

n (%) n (%) 

Mjög lítið 10 (40,0) 14 (63,6) 

Frekar lítið 6 (24,0) 4 (18,2) 

Hvorki né 5 (20,0) 4 (18,2) 

Frekar mikið 3 (12,0) 0 (0,0) 

Mjög mikið 1 (4,0) 0 (0,0) 
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               Nánustu           Aðrir nánir 

               aðstandendur     aðstandendur 

Upplýsingar fengnar hjá hjúkrunarfræðingum eða læknum á 

heilsugæslustöð hafa verið 

n (%) n (%) 

Mjög gagnlegar 3 (15,0) 2 (63,6) 

Frekar gagnlegar 8 (40,0) 4 (18,2) 

Hvorki né 8 (40,0) 7 (18,2) 

Frekar ógagnlegar 1 (5,0) 1 (0,0) 

Mjög ógagnlegar 0 (0,0) 2 (0,0) 

Svarar ekki 5  6  

 

Nánustu aðstandendur höfðu fengið mun meira af upplýsingum um sjúkdóminn; 16% 

sögðust hafa fengið frekar mikið eða mjög mikið af upplýsingum og 64% höfðu fengið mjög 

litlar eða frekar litlar upplýsingar. Af öðrum nánum aðstandendum sagðist enginn hafa fengið 

frekar miklar eða mjög miklar upplýsingar, yfir 80% þeirra sögðust hafa fengið mjög litlar eða 

frekar litlar upplýsingar um sjúkdóminn.   

Nánustu aðstandendum fundust þær upplýsingar sem þeir höfðu fengið hjá 

hjúkrunarfræðingum eða læknum vera nokkuð gagnlegar. 55% þeirra fundust upplýsingarnar 

hafa verið frekar gagnlegar eða mjög gagnlegar. Engum þeirra fannst upplýsingarnar hafa verið 

mjög ógagnlegar. 37,5% annarra náinna aðstandenda fundust upplýsingar sem þeir hafa fengið 

hjá hjúkrunarfræðingi eða lækni vera mjög gagnlegar eða frekar gagnlegar. En 12,5% þeirra 

fundust upplýsingarnar hafa verið mjög ógagnlegar. 
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Kafli 5 UMRÆÐA 

 

Í þessum kafla verður fjallað um helstu niðurstöður rannsóknarinnar. Þær verða skoðaðar í 

ljósi þekkingar sem til er um efnið og fjallað hefur verið um á fræðilegum vettvangi. Skoðað 

verður hvort tilgátur standist og farið yfir það markverðasta í niðurstöðum um 

rannsóknarspurningar. Þá verður fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar, hagnýtingu fyrir 

hjúkrun og að lokum verða settar fram hugmyndir að framtíðarrannsóknum. 

 

Upplifaður stuðningur - nánustu aðstandendur 

 Nánustu aðstandendur eru þeir sem standa sjúklingi næst og bera mestan þunga og ábyrgð 

í umönnun hans frá degi til dags. Í þessari rannsókn voru nánustu aðstandendur makar sjúklinga 

(11), börn þeirra (15) og tengdadóttir (1). Ekki var spurt um sambýlisform. 

Sett var fram rannsóknartilgáta: Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem 

búa heima upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en 

nánustu aðstandendur sömu einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

Niðurstöður sýna að hjá nánustu aðstandendum var ekki tölfæðilega marktækur munur á 

upplifuðum stuðningi hjá tilraunahópi eftir þátttöku í markvissri fjölskylduhjúkrunarmeðferð. 

Tilgátunni var því hafnað. Þessar niðurstöður eru ekki í samræmi við niðurstöður úr rannsóknum 

sem gerðar hafa verið hér á landi þar sem stuðst var við sömu hugmyndafræði og notuð var 

sambærileg íhlutun fyrir aðra hópa. Bryndís Halldórsdóttir (2009) rannsakaði áhrif 

meðferðarinnar á aðstandendur langveikra lungnasjúklinga og Auður Ragnarsdóttir (2010) 

skoðaði ávinning meðferðarinnar meðal foreldra barna með langvinn heilsufarsvandamál. Í 

þessum rannsóknum kom fram marktækur munur hjá tilraunahópi. Í rannsókn Bryndísar er 

marktækur munur á tilfinningalegum stuðningi og heildarstuðningi hjá tilraunahópi en í rannsókn 

Auðar var munur á hugrænum stuðningi og heildarstuðningi hjá tilraunahópi.    

Rannsakandi telur að áralöng klínísk reynsla hans af samskiptum við fjölskyldur og jákvæð 

upplifun þátttakenda í tilraunahópi í rannsókninni af samræðunum leyfi að bent sé á klínískan 

mun á upplifuðum stuðningi og fjölskylduvirkni þar sem hann kemur fram. Niðurstöður í þessari 

rannsókn sýndu klínískan mun á tilraunahópi og samanburðarhópi á hugrænum stuðningi, 

tilfinngastuðningi og heildarstuðningi þar sem tilraunahópur skoraði að meðaltali frá 1,77 til 4,59 

stigum hærra á kvarðanum. Einnig má sjá á niðurstöðum að mun fleiri úr tilraunahópi voru með 
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jákvæða mismunaskor eða 61,5% á móti 22% úr samanburðarhópi. Þetta er vísbending um að 

meðferðin hafi hreyft við tilraunahópi.  Ekki er víst að ein samræða sé nóg til að fá fram 

marktækan mun og því er rétt að huga að viðbótarstuðningi fyrir þennan hóp.  

Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima gegna erfiðu hlutverki 

helsta umönnunaraðila, þar sem álag og ábyrgð er mikil og oft á tíðum eru þeir einangraðir í 

þessu hlutverki. Þörf þeirra fyrir stuðning er vissulega fyrir hendi. Margar rannsóknir sýna að 

umönnun þessara einstaklinga kostar aðstandendur mikið tilfinningalegt álag og þeir eru í mikilli 

hættu á þunglyndis- og kvíðaröskunum (Berger o.fl., 2005;  Shaw o.fl., 2003; Spitznagel o.fl., 

2006). Stuðningur við umönnunaraðila skilar sér í bættri líðan þeirra og betri umönnun (Franks 

og Stephens, 1992; Teri, 1994) en þrátt fyrir það er umönnunarbyrðin enn mjög mikil og 

meðfylgjandi tilfinningaleg og líkamleg vandamál. Mikill meirihluti aðstandenda einstaklinga 

með heilabilun sem búa heima (73,2%) telja sig þurfa meiri faglegan stuðning en þeir fá í 

umönnunarhlutverkinu samkvæmt nýlegri rannsókn (Peeters o.fl., 2010). Á þessu sést að þörfum 

þessara fjölskyldna fyrir stuðning er ekki mætt nema að litlu leyti. 

Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  

aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

Þar sem umönnunarbyrðin þyngist eftir því sem á líður sjúkdómsferlið var áhugavert að 

skoða hvort meðferðin skilaði ávinningi hjá hópunum eftir tíma sem er liðinn frá því 

sjúklingurinn var greindur með heilabilunarsjúkdóm.  

Samkvæmt niðurstöðum var ekki marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu 

aðstandenda í tilraunahópi eftir tíma sem liðinn var frá greiningu sjúkdóms. Þetta má skoða í 

ljósi niðurstaðna rannsóknar Vickrey o.fl. (2009) þar sem kemur fram að tímalengd umönnunar 

hafði ekki áhrif á lífsgæði umönnunaraðila. Þessar niðurstöður stangast þó á við ýmsar aðrar þar 

sem fram kemur að umönnunarbyrði aðstandenda einstaklinga með heilabilun er þung og þyngist 

eftir því sem líður á sjúkdómsferlið (Berger og fl., 2005;  Shaw og fl., 2002; Spitznagel og fl., 

2006). Atferlistruflanir og persónuleikabreytingar aukast hjá sjúklingi eftir því sem líður á 

sjúkdómsferlið. Þessar breytingar taka mjög á nánustu aðstandendur sem standa að umönnuninni. 

Gera má ráð fyrir að nánustu aðstandendum nægi ekki samræður í eitt skipti heldur þurfi þeir 

frekari stuðning. 
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Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu 

aðstandenda eftir tengslum við sjúkling, maki eða önnur tengsl, eftir markvissa 

hjúkrunarmeðferð? 

Þegar skoðaður var upplifaður stuðningur og bornir saman hópar eftir tengslum við 

sjúkling kom ekki fram tölfræðilega marktækur munur. Þó má sjá að börn í hópi nánustu 

aðstandenda skoruðu hærra á upplifuðum stuðningi eftir meðferð en makar. Það gæti bent til þess 

að meðferðin hreyfi við börnum í þessum hópi.  

Niðurstöður rannsóknar Peeters o.fl., (2010) gætu varpað ljósi á þann mun sem fram kom í 

þessari rannókn. Þar kemur fram að þarfir maka og barna geta verið ólíkar. Makar höfðu meiri 

þörf fyrir tilfinningalegan stuðning á meðan börn þurftu meiri upplýsingar sem varða umönnun 

sjúklingsins. Einnig kkemur fram að makar höfðu sterkari þörf fyrir að einhver létti af þeim 

þeirri tilfinningu að þeir stæðu einir að umönnuninni.  

Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu  

aðstandenda eftir aldri  eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

Niðurstöður sýna að ekki var marktækur munur á upplifuðum stuðningi nánustu 

aðstandenda eftir aldri. Hins vegar var klínískur munur á tilfinningastuðningi sem nam rúmum 

fimm stigum og á heildarskor rúmum fjórum stigum þar sem einstaklingar eldri en 50 ára 

skoruðu hærra í tilfinningalegum stuðningi og heildarskor en yngri einstaklingar. Hér gæti því 

verið vísbending um að þessi meðferð gagnist betur eldri nánustu aðstandendum þegar kemur að 

tilfinningalegum stuðningi. Í rannsókn Vickrey o.fl. (2009) kemur fram að eldri umönnunaraðilar 

einstaklinga með heilabilun höfðu minni áhyggjur en yngri umönnunaraðilar og renna þær 

niðurstöður stoðum undir niðurstöðum þessarar rannsóknar. Huga þarf frekar að yngri 

aðstandendum þar sem þörf þeirra fyrir stuðning virðist meiri en þeirra sem eldri eru. 

 

Upplifaður stuðningur – aðrir nánir aðstandendur 

Aðrir nánir aðstandendur eru þeir einstaklingar sem nánustu aðstandendur völdu með sér til 

samræðnanna. Aðrir nánir aðstandendur eru börn sjúklinga (17),  tengdadætur (2), tengdasynir 

(2) og barnabarn (1). 
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Sett var fram rannsóknartilgáta: Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem 

búa heima upplifa marktækt meiri stuðning eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en 

aðstandendur sömu einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

Í niðurstöðum kom fram marktækur munur á heildarstuðningi hjá öðrum nánum 

aðstandendum í tilraunahópi. Einnig var marktækur munur á hugrænum stuðningi og 

tilfinningalegum stuðningi. Tilgátan var því studd. Niðurstöður hjá öðrum nánum aðstandendum 

samræmast niðurstöðum úr rannsóknum Bryndísar Halldórsdóttur (2009) og Auðar 

Ragnarsdóttur (2010). Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun virðast því líkjast 

meira fjölskyldum  annarra sjúklingahópa en nánustu aðstandendur. 

Wright og Leahey (2009) fjalla um viðbrögð fjölskyldna við markvissri 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð. Þær segja að meðferðin skili árangri þegar skapaðar eru aðstæður til 

breytinga og þegar komið er á meðferðarsambandi milli hjúkrunarfræðings og fjölskyldu. Gott 

samband milli fjölskyldu og hjúkrunarfræðings kallar fram samskipti sem byggja á umhyggju, 

stuðningi, jákvæðni, virðingu og gagnkvæmu trausti (LeGrow og Rossen, 2005; Wright og 

Leahey, 2009). Ávinningur meðferðarinnar er að fjölskyldur geta unnið með styrkleika sína í 

samskiptum sín á milli og notað þá við lausn vandamála sem upp koma (Wright og Leahey, 

2009).  

Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra 

náinna  aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa 

hjúkrunarmeðferð? 

Fram kom í niðurstöðum að hjá öðrum nánum aðstandendum var marktækur munur á 

tilfinningalegum stuðningi eftir meðferð þegar bornir voru saman þrír hópar; innan við ári frá 

greiningu sjúkdóms, frá einu til fjórum árum eftir greiningu og eftir fjögur ár eða meira frá 

greiningu. Aðrir nánir aðstandendur upplifðu marktækt meiri tilfinningastuðning, því lengri tími 

sem liðinn var frá greiningu sjúkdóms ástvinar þeirra. Í ljósi þessara niðurstaðna þarf að huga vel 

að þessum hópi með tilliti til stuðnings í öllu sjúkdómsferlinu.  

Fjölskyldurnar sem tóku þátt í meðferðarsamræðum þessarar rannsóknar höfðu mikla þörf 

fyrir að tjá sig um upplifun sína af veikindunum og áhrifin sem þau höfðu haft á fjölskylduna. 

Dregin var upp mynd af tengslum innan fjölskyldunnar með fjölskyldutré og tengslakorti til að  

aðstoða þátttakendur við að sjá betur mynd af fjölskyldunni og hugsanlegum stuðningi innan 

hennar. 
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Tilfinningalegur stuðningur felur í sér að tilfinningaleg viðbrögð eru staðfest og 

viðurkennd, einstaklingum er gefinn kostur á að segja frá reynslu af veikindum og vakin er 

athygli á og stuðlað að fjölskyldustuðningi (Wright og Leahey, 2009). Þetta skilar sér til 

fjölskyldunnar í auknum styrk og jákvæðari sýn á þær aðstæður sem þau eru í. Ekki hafa fundist 

sambærilegar rannsóknir fyrir aðra nána aðstandendur einstaklinga með heilabilun en stuðningur 

við fjölskyldur þessara einstaklinga hefur verið mikið rannsakaður. Í rannsókn Benzein o.fl. 

(2008) lögðu fjölskyldur mat á sambærilegar samræður og notaðar voru í þessari rannsókn, 

byggðar á hugmyndafræði Calgary líkansins. Þar kom fram að þátttakendur tiltóku þrjú 

meginatriði í samræðunum sem veittu þeim stuðning. Samræðurnar styrktu líðan þeirra, gáfu 

þeim tilfinningu um viðurkenningu og juku skilning þeirra hver á öðrum. 

Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra 

náinna aðstandenda eftir tengslum við sjúkling, börn eða önnur tengsl, eftir markvissa 

hjúkrunarmeðferð? 

Hjá öðrum nánum aðstandendum kom ekki fram marktækur munur á tilraunahópi eftir 

tengslum þeirra við sjúkling. Hins vegar var klínískur munur á upplifuðum stuðningi annarra 

náinna aðstandenda eftir tengslum við sjúkling. Börn í þessum hópi upplifðu klínískt minni 

stuðning af meðferðinni en aðrir. Hér er því vísbending um að meðferðin veiti öðrum en börnum 

meiri stuðning í hópi annarra náinna aðstandenda. Í niðurstöðum megindlegrar rannsóknar 

Vickrey o.fl. (2009) kom fram að börn í hlutverki umönnunaraðila einstaklinga með heilabilun 

upplifðu þyngri umönnunarbyrði og neikvæðari tilfinningar en aðrir umönnunaraðilar. Hér má 

spyrja hvort börn sjúklinga í hópi annarra náinna aðstandenda séu þeim tengdari tilfinningalega 

en aðrir.  

Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra 

náinna aðstandenda eftir aldri eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 Ekki kom fram marktækur munur á upplifuðum stuðningi annarra náinna aðstandenda 

þegar bornir voru saman tveir hópar aðstandenda; yngri en 50 ára og 50 ára og eldri. Þessar 

niðurstöður samræmast niðurstöðum í rannsókn Auðar Ragnarsdóttur (2010) þar sem hún bar 

saman foreldra 40 ára og yngri og 41 árs og eldri. Þar var ekki marktækur munur á upplifuðum 

stuðningi foreldra barna með langveik vandamál eftir aldri.  
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Fjölskylduvirkni – nánustu aðstandendur 

Sett var fram rannsóknartilgáta: Nánustu aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem 

búa heima upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en 

nánustu aðstandendur sömu einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

Ekki kom fram marktækur munur á fjölskylduvirkni hjá nánustu aðstandendum í 

tilraunahópi í þessari rannsókn. Tilgátan var því ekki studd. 

Þessar niðurstöður eru í samræmi við niðurstöður í rannsókn Auðar Ragnarsdóttur (2010) 

þar sem ekki kom fram munur á tilraunahópi á fjölskylduvirkni eftir meðferð en stangast á við 

niðurstöður rannsóknar Bryndísar Halldórsdóttur (2009) þar sem kemur fram marktækur munur á 

fjölskylduvirkni eftir meðferðina.   

Fjölskylduvirkni byggir á samskiptum innan fjölskyldunnar, samvinnu og lausn 

vandamála, tjáningu tilfinninga og hegðun einstaklinga innan fjölskyldunnar. Þessir þættir eru á 

vitsmunalegu-, tilfinningalegu- og hegðunarlegu sviði. Þetta eru þættir sem breytast ekki á 

stuttum tíma og gæti það verið skýring þess að ekki mældist breyting á fjölskylduvirkni á þeim 

vikum sem liðu frá tíma eitt til tíma tvö.  

Samspilið milli fjölskylduvirkni og umönnunar einstaklinga með heilabilun getur verið 

flókið. Rannsóknir hafa staðfest samband milli slæmrar líkamlegrar og andlegrar heilsu 

umönnunaraðila og bágrar fjölskylduvirkni (Mitrani o.fl., 2006; Tremont o.fl., 2006). Þegar 

einstaklingur innan fjölskyldunnar greinist með langvinnan sjúkdóm sem hefur í för með sér 

miklar breytingar fyrir viðkomandi hefur slíkt óneitanlega í för með sér sterk tilfinningaleg 

viðbrögð fjölskyldumeðlima. Fjölskyldumyndin raskast og breytingar verða á hlutverkum og 

hegðun einstaklinganna getur breyst. Í samræðunum í þessari rannsókn komu fram sárar 

tilfinningar þar sem aðstandendur áttu erfitt með að sætta sig við þær breytingar sem orðið höfðu 

og jafnvel skömm á eigin viðbrögðum. Þessi viðbrögð draga úr starfhæfni eða virkni 

fjölskyldunnar. Unnt er að draga úr afleiðingum þessa og létta á tilfinningu um einangun og 

einsemd aðstandenda með því að gera slík viðbrögð eðlileg í þeim aðstæðum sem 

einstaklingarnir eru í og tengja þau sjúkdómnum (Wright og Leahey, 2009). 

Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á fjölskylduvirkni nánustu 

aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

Í niðurstöðum kom fram að ekki var marktækur munur á fjölskylduvirkni hjá nánustu 

aðstandendum í tilraunahópi eftir íhlutun eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms.  
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Þessar niðurstöður má skoða í ljósi niðurstaðna úr megindlegri rannsókn Tremont o.fl. 

(2006) þar sem fram kom að ekki var samband milli tíma frá greiningu heilabilunarsjúkdóms og 

fjölskylduvirkni. Hins vegar kom fram að því þyngri sem umönnunarbyrðin var því lakari var 

fjölskylduvirknin og að sterkt neikvætt samband var milli fjölskylduvirkni og þunglyndis og 

kvíða umönnunaraðila. Þetta þýðir að leggja verður sérstaka áherslu á bætta fjölskylduvirkni hjá 

umönnunaraðilum einstaklinga með heilabilun. Rannsakendur komust einnig að þeirri niðurstöðu 

að samband var milli umönnunarbyrði og upplifaðrar vangetu til samskipta innan fjölskyldunnar 

og erfiðleika við að dreifa álaginu við umönnunina. Þeir skýra þetta meðal annars með því að 

fjölskyldumeðlimir séu ekki alltaf sammála um hvernig umönnun skuli háttað. Rannsakendur 

benda á að með stuðningi snemma í sjúkdómsferlinu, þar sem fjölskyldumeðlimum er gert kleift 

að tjá sig um tilfinningar sínar og hugsanir um sjúkdóminn megi aðstoða fjölskylduna við að 

dreifa álaginu sem af umönnuninni hlýst (Tremont o.fl., 2006) .  

 

Fjölskylduvirkni – aðrir nánir aðstandendur 

Sett var fram rannsóknatilgáta: Aðrir nánir aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem 

búa heima upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni eftir markvissa fjölskylduhjúkrunarmeðferð en 

nánustu aðstandendur sömu einstaklinga sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu í samfélaginu. 

Niðurstöður sýndu að fjölskylduvirkni var ekki betri hjá öðrum nánum aðstandendum eftir 

meðferð hjá tilraunahópi. Tilgátunni var því hafnað. 

Samskipti eru mikilvægur þáttur fjölskylduvirkni. Neikvæð samskipti innan fjölskyldu og 

neikvætt ákvörðunarferli eykur þunglyndi nánustu aðstandenda (Deimling o.fl., 2001). Hlutverk 

hjúkrunarfræðings í markvissum meðferðarsamræðum er að leggja drög að jákvæðum 

samskiptum, draga fram styrkleika fjölskyldunnar og benda á leiðir til lausnar. Það er síðan 

fjölskyldan sjálf sem vinnur að því að bæta fjölskylduvirknina. Samræðurnar auka líkur á að 

breytingar geti átt sér stað (Wright og Leahey, 2009). Niðurstöður rannsóknar Mitrani o.fl., 

(2006) gáfu til kynna að íhlutun sem miðaði að því að styrkja jákvæð samskipti innan 

fjölskyldunnar gátu dregið úr umönnunarbyrði. Þetta átti einkum við um íhlutun sem hvatti til 

styðjandi sambands innan fjölskyldunnar og samvinnu í umönnun sjúklings. Slíkt dró úr 

neikvæðri reynslu af umönnunarhlutverkinu.  
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Sett var fram rannsóknarspurning: Er marktækur munur á fjölskylduvirkni annarra náinna 

aðstandenda eftir tíma sem liðinn er frá greiningu sjúkdóms, eftir markvissa hjúkrunarmeðferð? 

 Þegar skoðaður er ávinningur meðferðarinnar með bættri fjölskylduvirkni eftir 

meðferðarsamræður kemur í ljós að öðrum nánum aðstandendum gagnaðist meðferðin betur en 

nánustu aðstandendum þegar bornir voru saman hópar eftir tíma frá greiningu. Aðrir nánir 

aðstandendur sem áttu ástvin sem greinst hafði með sjúkdóminn fyrir skemmri tíma en einu ári 

og lengri tíma en fjórum árum voru með marktækt betri fjölskylduvirkni þegar kom að samvinnu 

og lausn vandamála, atferli og á heildarskor fjölskylduvirkni en aðrir nánir aðstandendur 

einstaklinga sem greinst höfðu fyrir einu til fjórum árum.   

Erfitt getur verið að sætta sig við að einstaklingur í fjölskyldunni greinist með 

heilabilunarsjúkdóm, jafnvel þótt greiningin sé staðfesting á grun. Gera má ráð fyrir að á fyrsta 

ári eftir greininguna fari fram ferli þar sem aðstandendur eru að takast á við sorgina sem fylgir 

því að einstaklingur innan hennar greinist með sjúkdóminn og aðlaga sig breytingum innan 

fjölskyldunnar. Eftir því sem lengra líður á sjúkdómsferlið eru farnar að koma fram breytingar á 

atferli sjúklinga sem erfitt getur verið að takast á við. Þetta tímabil er gjarnan mjög erfitt fyrir 

aðstandendur. Þetta gæti skýrt hvers vegna samræðurnar höfðu áhrif á aðra nána aðstandendur á 

tímabilinu einu til fjórum árum eftir greiningu. Á því tímabili hefur fjölskyldan að einhverju leyti 

lagað sig að breyttum aðstæðum og nokkur stöðugleiki getur ríkt innan hennar, þó sjúkdómsferli 

heilabilunar sé mjög einstaklingsbundið og ekki hægt að alhæfa um gang og einkenni 

sjúkdómsins. Það að samræðurnar hafi áhrif á fjölskylduvirkni annarra náinna aðstandenda vekur 

vonir um að meðferðin gagnist þeim hópi svo þeir séu betur í stakk búnir að takast á við það 

tímabil þegar erfiðleikarnir eru hvað mestir og geti á árangursríkan hátt tekist á við þær 

breytingar sem óhjákvæmilegar eru.  

 

Samanburður á hópum 

Sett var fram rannsóknarspurning: Er munur á þáttum sem varða andlega líðan hjá 

nánustu aðstandendum og öðrum nánum aðstandendum? 

Skoðaðir voru þættir sem lutu að svefni, þreytu og hversu sáttir aðstandendur voru í 

hlutverki umönnunaraðila. 
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Fram kom í niðurstöðum að aðrir nánir aðstandendur voru verr staddir þegar kom að 

þessum þáttum. Þeir voru ósáttari við að vera í umönnunarhlutverki og athygli vekur að tveir 

þeirra voru mjög ósáttir á meðan enginn nánustu aðstandenda var mjög ósáttur. Einnig má sjá að 

af 22 öðrum nánum aðstandendum voru fimm sem kusu að svara ekki þessari spurningu. Aðrir 

nánir aðstandendur fengu sjaldnar nægan svefn og þeir voru oftar þreyttir en nánustu 

aðstandendur. Áhugavert er að skoða þessar niðurstöður í ljósi þess að aðrir nánir aðstandendur 

eru yngri en nánustu aðstandendur. Þetta er hópur sem er með eigin fjölskyldu og hefur stundum 

verið kallaður samlokukynslóðin. Þetta er kynslóðin sem er að sinna eigin börnum, oft með fullu 

starfi utan heimilis og tekur einnig að sér að sinna foreldrum sem þess þurfa með. Álag á þessa 

einstaklinga eykst verulega þegar foreldri veikist og aðstoða þarf við umönnun. Auk þess hefur 

verið sýnt fram á að þessir einstaklingar þjást af samviskubiti vegna þess að þeim finnst þeir ekki 

geta skipt tíma sínum nægilega milli barna sinna og foreldra (Dunham og Dietz, 2003). Í annarri 

rannsókn kom fram að börn sem sinntu umönnun foreldra með heilabilun upplifðu meiri kröfur í 

umönnunarhlutverkinu og höfðu fleiri neikvæðar tilfinningar en makar (Vickrey o.fl., 2009).  

Sett var fram rannsóknarspurning: Er munur á þáttum sem varða félagslega líðan nánustu 

aðstandenda og annarra náinna aðstandenda? 

Skoðaðir voru þættir sem lutu að áhugamálum innan og utan heimilis, einangrun í 

umönnunarhlutverki, fengna aðstoð við umönnum og þörf fyrir aðstoð. 

Þegar litið er á þætti sem varða áhugamál, aðstoð við umönnun og einangrun í 

umönnunarhlutverki sést að nánustu aðstandendur sinntu áhugamálum meira innan heimilis en 

utan. Aðrir nánir aðstandendur eyddu einnig styttri tíma í áhugamál utan heimilis en innan þess. 

Einangrun í umönnunarhlutverki var meiri hjá nánustu aðstandendum. Tveir þeirra sögðust mjög 

einangraðir en enginn annarra náinna aðstandenda. Þetta er í samræmi við niðurstöður rannsókna 

sem sýna að umönnun einstaklinga með heilabilun fylgir gjarnan félagsleg einangrun (Gerdner 

o.fl., 2003). 

Bæði nánustu aðstandendum og öðrum nánum aðstandendum fannst þeir þurfa meiri 

aðstoð en þeir fengu. Munur á þörf fyrir aðstoð og fenginni aðstoð var þó ívið meiri hjá öðrum 

nánum aðstandendum. Ómættum þörfum fyrir aðstoð fylgja lakari lífsgæði (Vrickley o.fl., 2009). 

Hugsanlega skýrist þetta af árekstrum hlutverka þessarar kynslóðar sem áður voru nefndir. Í 

eigindlegri rannsókn þar sem nánustu aðstandendur (e. primary caregivers) sjúklinga í 

líknarmeðferð heima (e. hospice care) voru meðal annars spurðir um fenginn stuðning annarra 
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aðstandenda kemur fram að þeir sögðust fá jafn mikinn eða meiri stuðning en þeim fannst þeir 

þurfa (Patterson og Dorfman, 2002). Þar kom einnig fram að stuðningur við nánustu 

aðstandendur jókst eftir því sem leið á sjúkdómsferlið. Þessar niðurstöður gætu skýrt mun á 

hópunum í þessari rannsókn. 

Sett var fram rannsóknarspurning: Er munur á því hvernig upplýsingar nánustu 

aðstandendur og aðrir nánir aðstandendur fá um heilabilunarsjúkdóminn? 

Spurt var um þætti sem varða upplýsingar um heilabilunarsjúkdóminn og fram kom að 

nokkuð fleiri nánustu aðstandendur höfðu leitað til hjúkrunarfræðings eða læknis vegna þátta 

sem varða umönnun en aðrir nánir aðstandendur. Það kemur því ekki á óvart að nánustu 

aðstandendur höfðu fengið mun meira af upplýsingum um sjúkdóminn. Sláandi er hversu lítið 

öðrum nánum aðstandendum fannst þeir hafa fengið af upplýsingum, þrátt fyrir að 38% þeirra 

hefðu leitað ráða einum til sex sinnum á undanförnu ári. Engum þeirra fannst þeir hafa fengið 

frekar mikið eða mjög mikið af upplýsingum. Einnig kemur fram að fleiri af nánustu 

aðstandendum fannst þær upplýsingar sem þeir höfðu fengið hjá hjúkrunarfræðingum eða 

læknum vera gagnlegar. Engum þeirra fannst upplýsingarnar hafa verið mjög ógagnlegar. 

Rúmlega tíunda hverjum af öðrum nánum aðstandendum fundust upplýsingar hafa verið mjög 

ógagnlegar. Hér vekur athygli hversu margir svöruðu ekki þessari spurningu, 5 af nánustu 

aðstandendum og 6 af öðrum nánum aðstandendum kusu að svara ekki. Einnig er eftirtektarvert 

hversu lítið aðstandendur sóttu eftir upplýsingum um sjúkdóminn. Rúm 60% annarra náinna 

aðstandenda höfðu aldrei á síðastliðnum 12 mánuðum leitað ráða læknis eða hjúkrunarfræðings 

vegna sjúkdómseinkenna, á meðan 52% nánustu aðstandenda hafði aldrei á sama tímabili leita 

þessara upplýsinga.  

Fjölskyldurnar sem tóku þátt í rannsókninni eru í litlum tengslum við heilbrigðisstarfsfólk 

vegna sjúkdómsins og þegar leitað er aðstoðar er það að mestu vegna sjúkdómseinkenna. 

Fjölskyldan fær ekki mikla aðstoð við að takast á við þær tilfinningar sem vakna þegar reynt er 

að takast á við þær breytingar sem verða í kjölfar sjúkdómsgreiningar og síðar aukinna einkenna 

sem oftar en ekki eru neikvæð. 

Þrátt fyrir að rannsóknir sýni að aðstandendur einstaklinga með heilabilun tjái sig um litla 

lífsfyllingu og miklar byrðar vegna umönnunarinnar, leita þeir lítið eftir formlegum stuðningi. Í 

rannsókn Brodaty o.fl., (2005) sögðu aðstandendur einstaklinga með heilabilun ástæðuna fyrir 

því að þeir sæki ekki þjónustu þá að þeir gerðu sér ekki grein fyrir að þeir þyrftu á henni að halda 
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eða að þeir vissu ekki hvaða þjónustu þeir ættu rétt á að fá. Rannsakendur leiddu getum að því að 

ein leið til úrbóta væri að draga úr fordómum gagnvart heilabilunarsjúkdómi. Í könnun Crisp, 

Gelder, Rix, Meltzer og Rowlands (2000) sem gerð var meðal 1000 einstaklinga með heilabilun 

kom fram að 81% svarenda töldu að öðruvísi væri litið á þá og komið fram við þá ef vitað væri 

að þeir væru með heilabilun. Þannig telja þeir sjúkdóminn gjaldfella þá í samskiptum við aðra. 

Þessi stimplun sjúklinganna sjálfra smitar út frá sér til fjölskyldna þeirra. Vegna neikvæðra 

atferliseinkenna sjúklingsins forðast aðrir ekki bara samskipti við hann heldur líka hans nánustu. 

Einnig kemur fram í rannsókn Franks o.fl., (2006) að einstaklingar með heilabilun og fjölskyldur 

þeirra höfðu meðal annars áhyggjur af breytingum á félagslegum samskiptum, hlutverkum innan 

fjölskyldunnar og skömm sem fylgdi greiningu sjúkdómsins.  

Áberandi er sá munur sem fram kom á nánustu aðstandendum annars vegar og öðrum 

nánum aðstandendum í þessari rannsókn. Einnig þykir sýnt að aðrir nánustu aðstandendur eru 

líkari fjölskyldum í rannsóknum sem gerðar hafa verið á grunni þeirrar hugmyndafræði sem 

byggt var á í þessari rannsókn. Freistandi er að skoða hvaða ástæður liggja þar að baki. 

Rannsóknir hafa ekki beinst sérstaklega að þessum þætti en ýmsar ábendingar má finna í 

fræðunum. Í rannsókn frá árinu 2010 kemur fram að rúmlega helmingur (51,9%) nánustu 

aðstandenda gegndu umönnunarhlutverkinu með engri eða mjög lítilli aðstoð frá öðrum 

ættingjum eða vinum (Peeters o.fl., 2010). Þetta eru sláandi tölur og geta skýrt þann mikla mun 

sem fram kemur á nánustu aðstandendum og öðrum nánum aðstandendum í þessari rannsókn. 

Nánustu aðstandendur standa vaktina allan þann tíma sem ástvinurinn býr heima og eru oft 

einir um umönnunina. Fram hefur komið að þegar einstaklingur innan fjölskyldu er með sjúkdóm 

sem leiðir til vitrænnar skerðingar getur það dregið úr stuðningi fjölskyldumeðlima til nánasta 

aðstandanda. Í rannsókn Garand, Dew, Eazor, DeKosky og Reynolds (2007) kom fram að makar 

einstaklinga með væga vitræna skerðingu sögðust finna fyrir minni samskiptum við fjölskyldu og 

vini eftir greiningu sjúkdóms. Í rannsókn Patterson og Dorfman (2002) kom fram að aðrir nánir 

aðstandendur sögðu nánustu aðstandendur bera hitann og þungann af umönnuninni. Í bók Hönnu 

Láru Steinson (2006) eru frásagnir aðstandenda heilabilaðra af reynslu sinni og margir þeirra tala 

um vini og ástvini sem hætta að sjást þegar einstaklingur greinist með heilabilunarsjúkdóm. Þar 

segir einn maki svo fr§: Ă...ekki er ºllum gefiĦ aĦ umgangast f·lk meĦ Īennan sj¼kd·m...£g tek 

stundum eftir því á förnum vegi að gamlir kunningjar reyna jafnvel að komast hjá því að taka 

hann tali.ñ (bls. 43). H®r er ĪaĦ vanĪekking f·lks § sj¼kd·mnum, hugsunarleysi og jafnvel 
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hræðsla, sem stendur í vegi fyrir samskiptum. Í frásögnum þessara aðstandenda kemur einnig 

fram aĦ Īºrfum Īeirra fyrir stuĦning er ekki alltaf mÞtt: ĂM®r fannst tilfinnanlega vanta stuĦning 

bæði við mömmu og sjálfa mig eftir að greiningin var ljós. Alzheimerstimpillinn hefur svo 

marga óvissuþætti í för með sér sem valda miklu óöryggi bæði hj§ sj¼klingi og aĦstandendum.ñ 

(bls. 80) Hér kemur glögglega fram þörf fyrir stuðning sem aðstandanda finnst honum ekki 

standa til boða. Nánustu aðstandendum finnst þeir því vera utangátta, og leita ekki eftir stuðningi 

í aðstæðum sínum.  
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Kafli 6 ÁLYKTANIR 

 

Í þessum kafla verður fjallað um notagildi rannsóknarinnar á sviði hjúkrunar, kennslu í 

hjúkrun og heilbrigðisþjónustu. Einnig verður velt upp hugmyndum að framtíðarrannsóknum á 

sviðinu. Að lokum verða hugleiðingar rannsakanda færðar í nokkur orð. 

 

Notagildi rannsóknarinnar 

Öldruðum fjölgar í samfélaginu og heilbrigðisþjónustan færist í auknum mæli inn á 

heimilin. Þörf aðstandenda einstaklinga með heilabilun fyrir stuðning er því að aukast. 

Hagnýting þessarar rannsóknar felst í því að skapa nýja þekkingu. Hún gæti leitt af sér að 

hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun séu meðvitaðri um þarfir þessara fjölskyldna, veiti þeim 

aukinn stuðning og geri sér grein fyrir að aðstandendur eru ekki einsleitur hópur og að munur er 

á nánustu aðstandendum og öðrum nánum aðstandendum. Hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun 

eru í aðstöðu til að mæta fjölskyldunum þar sem þær eru staddar, hlusta á þær og aðstoða þær við 

að finna lausnir. Það er því eðlilegt að hjúkrunarfræðingar þrói þekkingu sem þeir geta notað í 

starfi. Með því að sýna fram á árangursríkar hjúkrunarmeðferðir er lagður grundvöllur að því að 

fleiri hjúkrunarfræðingar tileinki sér þær í starfi. 

Viðhorf hjúkrunarfræðinga til hjúkrunar fjölskyldna hefur verið að breytast á undanförnum 

áratugum. Niðurstöður þessarar rannsóknar eru vísbending um að auka megi stuðning við aðra 

nána aðstandendur einstaklinga með heilabilun með meðferðarsamræðum. Einnig má túlka 

niðurstöðurnar svo að nánustu aðstandendur þurfi meiri stuðning en sem nemur einum 

samræðum. Því er þörf á að hjúkrunarfræðingar í heimaþjónustu líti í auknum mæli á fjölskyldur 

sem skjólstæðinga sína og leyti eftir þjálfun og öðlist reynslu í að veita þeim árangursríka 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð. Áhugi hjúkrunarfræðinga á fjölskyldum er grunnur að gagnkvæmu 

trausti og þar með því að fjölskyldur vilji tjá tilfinningar sínar (Wright og Leahey, 2009). 

Æskilegt er að lögð sé meiri áhersla á samskipti við fjölskylduna í menntun 

hjúkrunarfræðinga. Reyndin er sú að margir hjúkrunarfræðingar forðast samskipti við fjölskyldur 

sjúklinga sinna og skilgreina þær ekki sem skjólstæðinga. Ástæðan gæti verið sú að í 

hjúkrunarnáminu hefur ekki verið lögð áhersla á að nemarnir öðlist reynslu á þessu sviði. Þetta 

leiðir af sér óöryggi hjúkrunarfræðinga gagnvart fjölskyldum. 
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Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Stuðningur hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur er lítt kannað svið en áhugi hefur vaknað á 

þessum þætti undanfarna áratugi. Mikilvægt er að gera fleiri rannsóknir á þessu sviði þar sem 

auka mætti þekkingu hjúkrunarfræðinga á ávinningi meðferðarsamtala fyrir fjölskyldur. Þær 

hjúkrunarrannsóknir sem gerðar hafa verið á þessu svið hér á landi eru litlar í sniðum og úrtak 

lítið. Þær eru þó góð vísbending um þann ávinning sem fjölskyldur hafa af meðferðarsamræðum 

við hjúkrunarfræðinga bæði hvað varðar upplifaðan stuðning og fjölskylduvirkni. 

Fróðlegt væri að sjá langtímarannsókn þar sem fjölskyldum er fylgt eftir í einhvern tíma 

eftir að samræðurnar hafa farið fram, þar sem gera má ráð fyrir að einhverjar breytingar á 

upplifuðum stuðningi og fjölskylduvirkni komi fram að einhverjum tíma liðnum. 

Aðstandendur einstaklinga með heilabilun sem búa heima hér á landi virðast vera á milli 

staða þegar kemur að þjónustu og stuðningi. Þeim er boðið að leita eftir aðstoð 

hjúkrunarfræðinga á Minnismóttöku eftir að greining hefur farið fram. Í samræðunum í þessari 

rannsókn kom fram að margir þeirra veigra fyrir sér að notafæra sér þetta. Þeir leita heldur ekki 

upplýsinga eða stuðnings á sína heilsugæslustöð. Auka mætti eftirlit og stuðning og festa hann í 

skorður svo að aðstandendur sjái hag sinn í að leita eftir aðstoð sem þeir vissulega þurfa á að 

halda. 

 

Lokaorð 

 Þegar einstaklingur innan fjölskyldu greinist með alvarlegan og ólæknandi sjúkdóm 

hefur það áhrif á alla fjölskylduna. Hún þarf að aðlagast nýjum aðstæðum og takast á hendur 

óvænt hlutverk umönnunaraðila ástvinar. Þetta hlutverk tekur fjölskyldan að sér sjálfviljug og 

leggur sig oftast fram um sinna vel. Fjölskyldan er miðpunktur þeirrar vinnu sem fram fer inni á 

heimilinu og ber ábyrgð á heilsu sjúklingsins og eigin lífsgæða.  

Þessi rannsókn var gerð með það í huga að fá fram upplýsingar sem nota mætti í starfi 

hjúkrunarfræðinga sem starfa á heilsugæslusviði. Rannsóknin er smá í sniðum og úrtakið lítið 

svo taka ber niðurstöðunum með þeim fyrirvara. Þær gefa þó vísbendingar um að markviss 

fjölskylduhjúkrunarmeðferð veiti hluta aðstandenda einstaklinga með heilabilun sem búa heima 

aukinn upplifaðan stuðning og betri fjölskylduvirkni. Nánustu aðstandendur og aðrir nánir 

aðstandendur einstaklinga með heilabilun eru ólíkir hópar með ólíkar þarfir. Þessir hópar hafa 
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ekki fyrr, svo vitað sé, verið bornir saman á þann hátt sem hér hefur verið gert og það hefur gert 

samanburð fremur takmarkaðan.  

Rannsakandi telur að niðurstöðurnar renni stoðum undir innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á 

heilsugæslusviði ekki síður en á sjúkrahúsum þar sem skjólstæðingar heima fyrir eru háðir 

umönnun fjölskyldumeðlima að mestu leyti og þörf fjölskyldunnar fyrir stuðning við umönnun er 

mikil. 
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fjölskylduhjúkrunar Háskóla Íslands og Landspítala og rannsakandi er Kristín Guðveig 

Sigurðardóttir, hjúkrunarfræðingur og meistaranemi. 

 

Tilgangur 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna ávinning af fjölskylduhjúkrunarmeðferð (15 mínútna 

meðferðarsamræðum) fyrir fjölskyldur einstaklinga sem greindir hafa verið með heilabilun þar 

sem fjölskyldustuðningur og fjölskylduvirkni verða skoðuð fyrir og eftir veitta meðferð.  

 

Af hverju eru þið valin? 

Þar sem þú ert skráður aðstandandi einstaklings með heilabilun hjá Minnismóttöku Landakoti er 

þér ásamt einum fjölskyldumeðlim sem þú tilnefnir sjálfur boðið að taka þátt í rannsókninni. 

Ykkur hefur verið kynnt rannsóknin af hjúkrunarfræðingi á Minnismóttöku.  

 

Hvað felur þátttaka í rannsókninni í sér? 

Aðstandendur sem samþykkja að taka þátt í rannsókninni fá senda spurningalista í pósti. Báðir 

aðstandendur eru beðnir um að svara spurningalistum er tengjast almennum upplýsingum um 

fjölskylduna og sjúklinginn, fjölskyldustuðning og fjölskylduvirkni. Það tekur u.þ.b. 20 mínútur 

fyrir ykkur að svara. Það er mjög mikilvægt að þið svarið hvort fyrir sig, þar sem sjónarmið 

ykkar geta verið ólík. Eftir að hafa svarað spurningalistunum er aðstandendum  boðið upp á 

viðtal (meðferðarsamræður) sem veitt er af hjúkrunarfræðingi og fer fram á Minnismóttöku á 

Landakoti. Þar mun sjónum verða beint að áhrifum langvinnra veikinda á fjölskylduna með það 

að markmiði að bæta líðan fjölskyldumeðlima og fjölskylduvirkni. Um það bil þremur til fjórum 

vikum síðar er fjölskyldan beðin um að svara spurningalistum um fjölskylduvirkni og upplifaðan 

stuðning hjúkrunarfræðinga aftur varðandi ávinning meðferðarinnar.  

 

Er einhver ávinningur eða áhætta af þátttöku? 

Það er engin trygging fyrir beinum ávinningi af þátttöku í rannsókninni annar en sá sem leitt 

getur til bættrar líðan fjölskyldumeðlima. En fjölskyldur einstaklinga með heilabilun geta í 

framtíðinni notið góðs af þátttöku þinni nú, ef aukinn skilningur fæst á því hvernig 

heilbrigðisstarfsfólk getur í auknu mæli stutt við fjölskyldur einstaklinga með heilabilun.  
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Hver hefur aðgengi að þessum gögnum og rannsóknarniðurstöðum?  

Öll gögn verða geymd í læstum eldvörðum skjalaskáp í Eirbergi, húsnæði hjúkrunarfræðideildar 

Háskóla Íslands og verður eytt að rannsókn lokinni. Rannsakendur eru bundnir þagnarheiti og 

eru þeir einu sem hafa aðgang að þessum gögnum. Þessar upplýsingar verða EKKI geymdar með 

lækna- og hjúkrunarskýrslum sjúklingsins, og mun þátttaka í rannsókninni ekki hafa nein áhrif á 

umönnun eða meðferð hans. Nafnalisti aðstandenda verður geymdur meðan á rannsókninni 

stendur, en um leið og rannsókninni er lokið verður nafnalista, samþykkisyfirlýsingu og 

frumgögnum þátttakenda eytt. Óskað verður eftir sérstöku samþykki þátttakenda ef í ljós kemur 

að frumgögn rannsóknarinnar þarf að varðveita lengur.  

 

Ef þið skiptið um skoðun? 

Við hvetjum ykkur til að taka þátt og að svara öllum spurningunum. Ykkur er heimilt að hætta 

þátttöku í rannsókninni hvenær sem er eða að sleppa því að svara einstökum spurningum án þess 

að skýra það nánar. Heitið er nafnleynd og upplýsingar verður ekki hægt að rekja til einstaklinga 

eftir að úrvinnslu gagna er lokið. Ykkur er frjálst að hafna þátttöku ykkar í rannsókninni á hvaða 

stigi sem er án útskýringa og það mun ekki hafa nein áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem 

sjúklingurinn eða fjölskylda hans fær.  

 

Ef þið óskið frekari útskýringa vegna einhverra spurninga er best að hafa samband við 

rannsakenda símleiðis eða með tölvupósti (sjá hér fyrir neðan).  

 

Virðingarfyllst  

Fyrir hönd rannsakenda  
 
 
 
Erla Kolbrún Svavarsdóttir prófessor við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands 

ábyrgðarmaður  

 

 
Rannsakendur: 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir, prófessor, forstöðumaður fræðasviðs fjölskylduhjúkrunar HÍ og LSH, sími 5254218, 

netfang: eks@hi.is 

Kristín Guðveig Sigurðardóttir, hjúkrunarfræðingur, Heilbrigðisstofnun Austurlands, Seyðisfirði, sími 4721164 og 

8687158, netfang; stinasig1@gmail.com 
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Fylgiskjal 5.  

Kynningarbréf fyrir rannsóknina 
Áhrif markvissrar hjúkrunarmeðferðar  

á fjölskyldur einstaklinga með heilabilun  
 

Ágæti aðstandandi 

Þér og einum einstaklingi til úr fjölskyldu þinni, sem þú tilnefnir, er hér með boðið að taka þátt í 

rannsókn um áhrif markvissrar hjúkrunarmeðferðar á fjölskyldur einstaklinga með heilabilun og 

er þér boðið að taka þátt í samanburðarhópi rannsóknarinnar. Rannsókn þessi hefur verið tilkynnt 

til Persónuverndar og samþykkt af Siðanefnd Landspítala.  

Rannsóknin er hluti af Meistaranámi við Heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri. 

Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er Dr. Erla Kolbrún Svavarsdóttir, forstöðumaður fræðasviðs 

fjölskylduhjúkrunar Háskóla Íslands og Landspítala og rannsakandi er Kristín Guðveig 

Sigurðardóttir, hjúkrunarfræðingur og meistaranemi. 

 

Tilgangur 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna ávinning af fjölskylduhjúkrunarmeðferð (15 mínútna 

meðferðarsamræðum) fyrir fjölskyldur einstaklinga sem greindir hafa verið með heilabilun þar 

sem fjölskyldustuðningur og fjölskylduvirkni verða skoðuð fyrir og eftir veitta meðferð.  

 

Af hverju eru þið valin? 

Þar sem þú ert skráður aðstandandi einstaklings með heilabilun hjá Minnismóttöku Landakoti er 

þér ásamt einum fjölskyldumeðlim sem þú tilnefnir sjálfur boðið að taka þátt í rannsókninni. 

Hjúkrunarfræðingur á Minnismóttöku á Landakoti hefur kynnt rannsóknina fyrir ykkur.  

 

Hvað felur þátttaka í rannsókninni í sér? 

Aðstandendur sem samþykkja að taka þátt í rannsókninni fá senda spurningalista með þessu 

bréfi. Báðir aðstandendur eru beðnir um að svara spurningalistum er tengjast almennum 

upplýsingum um fjölskylduna og sjúklinginn, fjölskyldustuðning og fjölskylduvirkni. Það tekur 

u.þ.b. 20 mínútur fyrir ykkur að svara. Það er mjög mikilvægt að þið svarið hvort fyrir sig, þar 

sem sjónarmið ykkar geta verið ólík. Um það bil þremur vikum síðar er fjölskyldan beðin um að 

svara spurningalistum um fjölskylduvirkni og upplifaðan stuðning hjúkrunarfræðinga aftur.  

 

 

 

Er einhver ávinningur eða áhætta af þátttöku? 

Það er engin trygging fyrir beinum ávinningi af þátttöku í rannsókninni annar en sá sem leitt 

getur til bættrar líðan fjölskyldumeðlima. En fjölskyldur einstaklinga með heilabilun geta í 

framtíðinni notið góðs af þátttöku þinni nú, ef aukinn skilningur fæst á því hvernig 

heilbrigðisstarfsfólk getur í auknu mæli stutt við fjölskyldur einstaklinga með heilabilun.  

 

Hver hefur aðgengi að þessum gögnum og rannsóknarniðurstöðum?  

Öll gögn verða geymd í læstum eldvörðum skjalaskáp í Eirbergi, húsnæði hjúkrunarfræðideildar 

Háskóla Íslands og verða eyddir að rannsókn lokinni. Rannsakendur eru bundnir þagnarheiti og 
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eru þeir einu sem hafa aðgang að þessum gögnum. Þessar upplýsingar verða EKKI geymdar með 

lækna- og hjúkrunarskýrslum sjúklingsins, og mun þátttaka í rannsókninni ekki hafa nein áhrif á 

umönnun eða meðferð hans. Nafnalisti aðstandenda verður geymdur meðan á rannsókninni 

stendur, en um leið og rannsókninni er lokið verður nafnalista, samþykkisyfirlýsingu og 

frumgögnum þátttakenda eytt. Óskað verður eftir sérstöku samþykki þátttakenda ef í ljós kemur 

að frumgögn rannsóknarinnar þarf að varðveita lengur.  

 

Ef þið skiptið um skoðun? 

Við hvetjum ykkur til að taka þátt og að svara öllum spurningunum. Ykkur er heimilt að hætta 

þátttöku í rannsókninni hvenær sem er eða að sleppa því að svara einstökum spurningum án þess 

að skýra það nánar. Heitið er nafnleynd og upplýsingar verður ekki hægt að rekja til einstaklinga 

eftir að úrvinnslu gagna er lokið. Ykkur er frjálst að hafna þátttöku ykkar í rannsókninni á hvaða 

stigi sem er án útskýringa og það mun ekki hafa nein áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem 

sjúklingurinn eða fjölskylda hans fær.  

 

Ef þið óskið frekari útskýringa vegna einhverra spurninga er best að hafa samband við 

rannsakenda símleiðis eða með tölvupósti (sjá hér fyrir neðan).  

 

Virðingarfyllst  

Fyrir hönd rannsakenda  

 
Erla Kolbrún Svavarsdóttir prófessor við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands 

ábyrgðarmaður  

 
Rannsakendur: 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir, prófessor, forstöðumaður fræðasviðs fjölskylduhjúkrunar HÍ og LSH, sími 5254218, 

netfang: eks@hi.is 

Kristín Guðveig Sigurðardóttir, hjúkrunarfræðingur, Heilbrigðisstofnun Austurlands, Seyðisfirði, sími 4721164 og 

8687158, netfang; stinasig1@gmail.com 
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Fylgiskjal 6.  

 

 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni 

Áhrif markvissrar hjúkrunarmeðferðar  

á fjölskyldur einstaklinga með heilabilun  
 

 

Kynningarbréf og upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn eru í tvíriti og þátttakandi mun 

halda eftir eintaki af þeim báðum til upplýsinga um það í hverju þátttaka felst.  

Með þeim hætti verður kynningarbréf jafnframt hluti upplýsts samþykkis. 
 

 

Mér hefur verið kynnt eðli og umfang þessarar vísindarannsóknar og ég samþykki þátttöku 

 

dags.    

 

        

aðstandandi 1 

 

         

aðstandandi 2 

 

 

 

         
Erla Kolbrún Svavarsdóttir prófessor við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands 

ábyrgðarmaður  

 
________________________________________________ 
Kristín Guðveig Sigurðardóttir, hjúkrunarfræðingur 

 
 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni 

getur þú snúið þér til Siðanefndar Landspítala - háskólasjúkrahúss, Fossvogi, 108 Reykjavík. Sími: 543 7465, fax: 

543 2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is. 

 

 

 

 

 

 

 

 

mailto:sidanefnd@landspitali.is
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Fylgiskjal 7. 

Einkenni fjölskyldunnar 
Og félagsleg og andleg líðan  

 

Hér á eftir koma spurningar sem varða líðan þína sem umönnunaraðila heilabilaðs 

einstaklings í heimahúsi. Spurningarnar eru 21 á 7 blaðsíðum. Ég vil biðja þig að svara 

spurningunum með því að setja X í kassann fyrir framan þann svarmöguleika sem við á. 

Vinsamlegast merktu aðeins við einn möguleika. 

 

1. Ertu karl eða kona?  

Ǐ Karl 

  Ǐ Kona 

 

 

2. Hver eru tengsl þín við hinn heilabilaða? 

Ǐ Maki 

Ǐ Barn 

Ǐ Systkini 

Ǐ Annað  Ef annað, þá hvað?__________________________ 

 

 

3. Hversu langt er frá því hinn heilabilaði var greindur með sjúkdóminn? 

Ǐ Styttra en 2 mánuðir 

Ǐ 2 ï 6 mánuðir 

Ǐ 6 ï 12 mánuðir 

Ǐ 1 ï 2 ár  

Ǐ 2 ï 4 ár 

Ǐ lengra en 4 ár 
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4. Hversu gamall/gömul ert þú? 

Ǐ Yngri en 20 ára 

Ǐ 20 ï 29 ára 

Ǐ 30 ï 39 ára 

Ǐ 40 ï 49 ára 

Ǐ 50 ï 59 ára 

Ǐ 60 ï 69 ára 

Ǐ 70 ï 79 ára 

Ǐ 80 eða eldri 

 

 

5. Hver er menntun þín? 

  Ǐ Styttri menntun en grunnskólapróf/gagnfræðapróf 

  Ǐ Grunnskólapróf/gagnfræðapróf 

  Ǐ Stúdentspróf 

  Ǐ Háskólapróf 

  

 

6. Stundar þú vinnu utan heimilis? 

Ǐ Já, fullt starf 

Ǐ Já, hlutastarf 

Ǐ Er í námi 

Ǐ Nei  vinn ekki utan heimilis 
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7. Hverjar eru tekjur þínar? 

Ǐ Innan við 100.000 kr. á mánuði 

Ǐ 100.000 kr. - 200.000 kr. á mánuði 

Ǐ 201.000 kr. ï 300.000 kr. á mánuði 

Ǐ 301.000 kr. ï 400.000 kr. á mánuði 

Ǐ 401.000 kr. ï 500.000 kr. á mánuði 

Ǐ Meira en 500.000 kr. á mánuði 

  

 

8. Hvað eyðir þú miklum tíma í að sinna eigin áhugamálum innan heimilis? 

  Ǐ Sjaldnar en vikulega 

Ǐ 0 ï 4 klst. á viku 

Ǐ 5 ï 9 klst. á viku 

Ǐ 10 ï 14 klst. á viku 

Ǐ 15 ï 19 klst. á viku 

Ǐ 20 klst. eða meira á viku 

 

 

9. Hvað eyðir þú miklum tíma í að sinna eigin áhugamálum utan heimilis? 

Ǐ Sjaldnar en vikulega 

Ǐ 0 ï 4 klst. á viku 

Ǐ 5 ï 9 klst. á viku 

Ǐ 10 ï 14 klst. á viku 

Ǐ 15 ï 19 klst. á viku 

Ǐ 20 klst. eða meira á viku 
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10. Hversu oft færðu nægilegan svefn? 

Ǐ Aldrei 

Ǐ Sjaldnar en einu sinni í mánuði 

Ǐ Sjaldnar en 1 sinni í viku 

Ǐ 1 -3 sinnum í viku 

Ǐ 4 ï 6 sinnum í viku 

Ǐ Alltaf 

 

 

11. Hversu oft finnst þér þú vera þreytt(ur)? 

Ǐ Aldrei 

Ǐ Sjaldnar en einu sinni í mánuði 

Ǐ Sjaldnar en 1 sinni í viku 

Ǐ 1 ï 2 sinnum í viku 

Ǐ 4 ï 6 sinnum í viku 

Ǐ Alltaf 

 

 

12. Finnst þér þú vera einangraður(einangruð) eða óeinangraður(óeinangruð) í 

umönnunarhlutverkinu? 

Ǐ Mjög einangraður(einangruð) 

Ǐ Frekar einangraður(einangruð) 

Ǐ Hvorki einangraður(einangruð) né óeinangraður(óeinangruð) 

Ǐ Frekar óeinangraður(óeinangruð) 

Ǐ Mjög óeinangraður(óeinangruð) 
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13. Hversu mikla aðstoð færð þú frá aðstandendum þínum við umönnunina? 

Ǐ Enga 

Ǐ Sjaldnar en vikulega 

Ǐ 1 ï 4 klst. á viku 

Ǐ 5 ï 9 klst. á viku 

Ǐ 10  - 14 klst. á viku 

Ǐ 15 ï 19 klst. á viku 

Ǐ 20 klst. eða meira á viku 

 

 

14. Hversu mikla aðstoð frá aðstandendum þínum finnst þér þú þurfa við umönnunina? 

Ǐ Enga 

Ǐ Sjaldnar en vikulega 

Ǐ 1 ï 4 klst. á viku 

Ǐ 5 ï 9 klst. á viku 

Ǐ 10  - 14 klst. á viku 

Ǐ 15 ï 19 klst. á viku 

Ǐ 20 klst. eða meira á viku 

 

 

15. Hvaða þætti í umönnininni finnst þér þú helst þurfa aðstoðar við? 

Ǐ Aðstoð við daglegt hreinlæti sjúklings 

Ǐ Aðstoð við máltíðir sjúklings 

Ǐ Aðstoð við lyfjagjafir sjúklings 

Ǐ Aðstoð vegna hegðunartruflana sjúklings (t.d. óróleika, ráfs,                 

   svefntruflana, mótþróa) 

Ǐ Annað,  hvað ____________________________________________ 

 

      _______________________________________________________ 
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16. Hversu oft á undanförnu ári hefur þú leitað til læknis vegna eigin vandamála? 

Ǐ Aldrei 

Ǐ 1 ï 3 sinnum 

Ǐ 4 ï 6 sinnum 

Ǐ 7 ï 9 sinnum 

Ǐ 10 sinnum eða oftar 

 

 

17. Hversu oft á undanförnu ári hefur þú leitað ráða læknis eða hjúkrunarfræðings 

vegna þátta sem varða umönnunina? 

Ǐ Aldrei 

Ǐ 1 ï 3 sinnum 

Ǐ 4 ï 6 sinnum 

Ǐ 7 ï 9 sinnum 

Ǐ 10 sinnum eða oftar 

  

 

18. Hversu mikið/lítið finnst þér þú hafa fengið af upplýsingum varðandi 

heilabilunarsjúkdóminn hjá hjúkrunarfræðingum eða læknum á 

heilsugæslustöðinni þinni? 

Ǐ Mjög lítið 

Ǐ Frekar lítið 

Ǐ Hvorki lítið né mikið 

Ǐ Frekar mikið 

Ǐ Mjög mikið 
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19. Finnst þér að þær upplýsingar sem þú hefur fengið hjá hjúkrunarfræðingum eða 

læknum á heilsugæslustöðinni hafa verið gagnlegar/ógagnlegar? 

Ǐ Mjög gagnlegar 

Ǐ Frekar gagnlegar 

Ǐ Hvorki gagnlegar né ógagnlegar 

Ǐ Frekar ógagnlegar 

Ǐ Mjög ógagnlegar 

 

 

20. Hefur þú leitað upplýsinga annars staðar frá varðandi umönnun heilabilaðra? 

Ǐ Já 

Ǐ Nei 

 Ǐ Ef já, þá hvaðan? ____________________________________ 

 

       ___________________________________________________ 

 

 

21. Hversu sátt(ur) eða ósátt(ur) ertu með að gegna hlutverki umönnunaraðila? 

Ǐ Mjög sátt(ur) 

Ǐ Frekar sátt(ur) 

Ǐ Hvorki sátt(ur) né ósátt(ur) 

Ǐ Frekar ósátt(ur) 

Ǐ Mjög ósátt(ur) 
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Fylgiskjal 8. 

  
 

 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur 

 (ICE-FPS)     
 

© Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009 

 
LEIÐBEININGAR: Vinsamlega merktu x við svarið sem best lýsir reynslu þinni eða sýn á 

samskipti þín við hjúkrunarfræðing(a). 

Þegar vísað er til fjölskyldu þinnar er átt við fjölskyldumeðlimi í kjarnafjölskyldu jafnt sem 

stórfjölskyldu.  

 

SKILGREINING Á FJÖLSKYLDU: Fjölskylda er hópur einstaklinga sem tengjast sterkum 

tilfinningaböndum, finnst þeir tilheyra hver öðrum, og er umhugað um að taka þátt í lífi hvers 

annars (Wright, Watson og Bell, 1996) 

 

Vinsamlega hafðu í huga að það er ekkert eitt svar rétt.     

 

 

Hugrænn stuðningur 

HJÚKRUNARFRÆÐINGAR HAFA:  

 

 

1. ...boðist til að veita okkur  upplýsingar og faglegt álit 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

2. ...útvegað aðgengilegt lesefni sem var auðvelt aflestrar um veikindin  

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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3. ...upplýst  fjölskyldu mína um úrræði sem standa okkur til boða í samfélaginu og hafa reynst 

hjálpleg fyrir fjölskyldur í svipuðum kringumstæðum 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

4. ...komið fram með hugmyndir, upplýsingar og ígrundanir á þann hátt að við gætum lært af 

þeim og velt þeim fyrir okkur  

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

5. ...lagt áherslu á að fjölskyldan mín noti venjur og hefðir til að efla heilsu fjölskyldumeðlima 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

Tilfinningalegur stuðningur 

HJÚKRUNARFRÆÐINGARNIR HAFA: 

 

 

6. ...boðið fjölskyldu minni upp á fjölskylduviðtöl 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

7. ...hjálpað fjölskyldumeðlimum að viðurkenna að tilfinningaleg viðbrögð okkar eru réttmæt 

og hjálpað okkur að koma þeim í jafnvægi 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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8. ...hvatt fjölskyldu mína til að taka þátt í því með heilbrigðisstarfsfólkinu að annast 

sjúklinginn og hafa boðið okkur stuðning við það 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

9. ...hvatt fjölskyldumeðlimi til að segja veikindasögu sína, ekki eingöngu sögur af sjúkdómum, 

einnig sögur af styrk, þrautseigju og þjáningu 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

10. ...dregið fram styrkleika fjölskyldunnar    

  Eiginlega alltaf   

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

11. ...hjálpað fjölskyldumeðlimum að skilja hvernig tilfinningaleg viðbrögð okkar tengjast   

veikindunum  

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

12. ...hvatt fjölskyldu mína til að taka sér hvíld frá umönnuninni 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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13. ...verið meðvitaðir um þau áhrif sem fjölskyldumeðlimir hafa hver á annan, á líðan hins veika 

og á veikindin        

  Eiginlega alltaf   

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

14. ...leitað eftir styrkleikum fjölskyldunnar og tækifærum til að hrósa fjölskyldumeðlimum 

þegar styrkur þeirra hefur komið í ljós 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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Fylgiskjal 9. 

  

 

Fjölskylduvirkni 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur 

(ICE- FF) 

 
© Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009 

 
LEIÐBEININGAR: Vinsamlega merktu x við svarið sem lýsir best þinni sýn á  það hvernig 

fjölskylda þín hefur brugðist við og virkað að öllu jöfnu undanfarnar fjórar vikur. Þegar vísað er 

til fjölskyldu þinnar er átt við fjölskyldumeðlimi í kjarnafjölskyldu jafnt sem stórfjölskyldu.  

 

SKILGREINING Á FJÖLSKYLDU:  Fjölskylda er hópur einstaklinga sem tengjast sterkum 

tilfinningaböndum, finnst þeir tilheyra hver öðrum, og er umhugað um að vera þátttakendur í lífi 

hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996). 

 

Vinsamlega hafðu í huga að það er ekkert eitt svar rétt. 

 

Tjáning tilfinninga 

 

1. Ég geri mér grein fyrir því þegar fjölskyldumeðlimir sýna tilfinningar sínar, t.d. gleði, reiði 

og sorg  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

        Eiginlega aldrei 

 

2. Ég veit hvernig aðrir fjölskyldumeðlimir bregðast við þegar eitthvert okkar er sorgmætt 

        Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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3. Ég veit hvaða áhrif það hefur á aðra fjölskyldumeðlimi þegar ég segi skýrt og greinilega hvað 

ég raunverulega meina 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

4. Ég veit til hvers flest okkar í fjölskyldunni myndu leita, þegar við þurfum einhvern til að tala 

við  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

Samvinna og lausn vandamála 

 

5. Ég veit hvernig sambönd innan fjölskyldunnar breytast og þróast þegar vandamál hafa verið 

leyst 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

6. Ef ég og fjölskylda mín horfumst í augu við önnur vandamál á lífsleiðinni þá veit ég hvernig 

við munum takast á við þau 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

7. Ég veit hvaða áhrif það hefur á fjölskyldumeðlimi þegar við hjálpumst að við heimilisstörf 

eða dagleg viðfangsefni   

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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8. Ég veit hver tæki fyrst eftir því ef fjölskyldumeðlimir ynnu saman í stað þess að keppa sín á 

milli  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

9. Ég veit hvernig fjölskyldumeðlimum líður þegar allir bera ábyrgð á daglegum 

heimilisstörfum 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

Samskipti 

 

10. Fjölskyldumeðlimir ræða saman um tilfinningar sínar   

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

        Eiginlega aldrei 

 

11. Meðlimir fjölskyldunnar tjá sig skýrt og hreinskilningslega þegar þeir tala saman 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

12. Fjölskyldumeðlimir hafa fundið leiðir til þess að eiga góðar og heiðarlegar samræður (t.d. í 

eigin persónu, símleiðis eða með tölvupósti) 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

13. Þegar upp koma vandmál þá vita allir fjölskyldumeðlimir af þeim 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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Hegðun 

 

14. Ég veit hvað hver og einn fjölskyldumeðlimur gerir þegar hann er reiður  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

15. Ég þekki viðbrögð allra fjölskyldumeðlima þegar þeir tala hreint út við hvern annan 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

16. Ég veit hvað hver og einn fjölskyldumeðlimur gerir við erfiðar kringumstæður 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

17. Ég veit hvernig fjölskyldumeðlimir bregðast við í samskiptum sínum hver við annan (átt er 

við hegðun t.d. skella hurðum, beita þögn, gefa að borða, gefa tíma) 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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