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Hvad a ég ad gera — hvert a ég ad snua mér?

Reynsla detra af pvi ad annast aldrada foreldra:
Margpeatt umoénnunaralag og dvissa

Utdrdttur

Tilgangur: Oldrudum fjdlgar og 6formlegir umdnnunaradilar, makar
eda deetur veita um pridjungi eldri borgara 4 Islandi adstod. Uménn-
unardlag getur gert vart vid sig hja adstandendum og haft neikveed
ahrif 4 andlega og likamlega heilsu en rannsoknir hafa synt ad draga
mad ar pvi med studningi og freedslu. Tilgangur rannséknarinnar var
a0 lysa reynslu deetra af pvi ad vera adstandendur aldradra foreldra
med minnkada feerni og lysa porf peirra fyrir fraedslu.

Adferd: Rannsoknin var eigindleg. Patttakendur voru 12 fullordnar
deetur sem voru adstandendur aldradra foreldra sem misst h6fou
feerni og bjuggu { heimahusum. Gagna var aflad med halfst6dludum
einstaklingsviot6lum. Greining gagna for fram med kerfisbundinni
textapéttingu (e. systematic text condensation) samkvemt adferd
Malterud.

Nidurstoour: Greind voru tvo meginpemu. Fyrra pemad, margpcett
umonnunardlag, skiptist i pemun sdlren vanlidan, svo sem kvida; lik-
amleg vanlidan, sem birtist medal annars i orkuleysi, og skert félagsleg
patttaka, en ein birtingarmynd pess var tiletlunarsemi foreldris.
Seinna meginpemad, ¢vissa, skiptist i prji pemu. Hid fyrsta var erfid
upplysingaleit en { pvi kom fram flokid adgengi ad upplysingum.
Annad pemad var porf fyrir fraedslu, radgjof og studning, par sem pvi
var lyst ad studningur fré fjolskyldu og vinum hjalpadi patttakendum
mest. Pridja pemad var porf fyrir upplysingaveitu, par sem lyst var
porf fyrir adgengi ad fagfolki og upplysingum 4 einum stad sem heegt
veeri ad veita rafreent ad hluta til.

Alyktanir: Nidurstodurnar benda sterklega til pess ad deetur aldradra
finni fyrir salreenni, likamlegri og félagslegri vanlidan tengdri
umonnun foreldra sinna. Einnig h6fou deeturnar mikla porf fyrir
freedslu og radgjof par sem peaer fundu til 6vissu vegna vanpekkingar
a kerfinu og erfids adgengis ad upplysingum.

Lykilord: Aldradir, deetur, uménnunaradilar, freedsla, lidan, umoénn-
unardlag.

Inngangur

Aldurssamsetning islensku pjodarinnar er ad breytast & pann
hatt ad 6ldrudum fjolgar og medalaldur haekkar. Arid 2017
voru um 14% Islendinga 65 éra og eldri en gera mé rd fyrir
ad eftir um 20 &r verdi um pad bil 20% Islendinga 4 peim aldri
(Hagstofa Islands, 2017). Heekkandi aldri fylgja auknar likur
a langvinnum sjikdémum sem oft hafa 1 f6r med sér feerni-
skerdingu sem felst i skertri getu til ad sinna athéfnum dagslegs
lifs (Hooyman og Kiyak, 2011) og med aukinni feerniskerdingu
og fjolveikindum aukast parfir aldradra fyrir pjénustu og um-
onnun (Ingibjorg Hjaltadoéttir o.fl., 2019). Undanfarna aratugi
hefur uppbygging 6ldrunarpjénustu 4 Islandi midast vid ad
stydja eldri borgara 1 ad vidhalda sjalfstaedi sinu og bua sem
lengst 4 eigin heimili (Heilbrigdisraduneytid, 2019). Pratt fyrir
pad hafa bidlistar eftir hjukrunarrymi lengst undanfarin ar
(Landleeknir, 2018).

bjénustu vid aldrada er almennt skipt nidur i formlega
pjonustu, sem er veitt af opinberum adilum, og 6formlega
pjonustu, sem veitt er af fjolskyldu og vinum (Hooyman og
Kiyak, 2011). Adstandendur sinna i sivaxandi meeli pessari
oformlegu pjonustu og veita peir mest af peirri adstod sem
aldradir sem bua heima fa (Reinhard o.fl., 2015). Riflega 80%
aldradra sem bua 4 eigin heimili og parfnast umoénnunar fa
hana fra fjolskyldum, nagrénnum og vinum (Sigurdardottir
o.fl, 2012). Fjélskyldur félks med feerniskerdingu 4 Islandi
sinna 6formlegri umoénnun hlutfallslega mest midad vid fjol-
skyldur i sému st6du i 6drum Evrépulondum (Eurostat, 2019).
Algengast er a0 umonnunaradilar aldradra séu makar peirra
eda fullordnar deetur (Sigurdardottir o.fl., 2012) og eru konur
liklegri til ad vera 6formlegir umoénnunaradilar en karlar og
eyOa meiri tima { uménnunina (Chappell og Hollander, 2013).
I rannsokn Chappell og félaga (2015) kom fram ad uménn-

Hvers vegna attir pu ad lesa pessa grein?

Nyjungar: RannsOknin veitir nyja pekkingu um reynslu
deetra af pvi ad sinna 6ldrudum foreldrum.

bekking: Nidurstodurnar gefa til kynna mikilvegi freedslu,
radgjafar og studnings vid umonnun ferniskerts foreldris.

Hagnyting: Deetur forelda med skerta feerni eru undir miklu

umonnunaralagi og porfum peirra fyrir upplysingar og
studning er litt sinnt af fagfolki.

Ahrif d storf hjukrunarfredinga: Hjtkrunarfreedingar geta
nytt nidurstodurnar til pess ad uppfylla parfir pessa hops
fyrir freedslu, studning og upplysingar.
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unaralag var mest hja deetrum, naestmest hja sonum og eigin-
konum og minnst hja eiginménnum.

Umonnunarbyrdi hefur verid skilgreind sem dlag a einstak-
ling sem annast aldradan, fatladan eda langveikan fj6lskyldu-
medlim (Stucki og Mulvey, 2000). Einkennum sliks alags
svipar til langvinnrar streitu en i henni felst salreent og likam-
legt alag i langan tima sem neer til allra svida lifsins, medal
annars hins félagslega og hins fjarhagslega (Schulz og Sher-
wood, 2008). Helstu salfélagsleg einkenni uménnunaralags eru
almenn salreen vanlidan (Bangerter o.fl., 2018), kvidi, streita
og punglyndi (Liu o.fl., 2017), auk skorts 4 tima til ad sinna
persénulegum pérfum og tomstundum (Bangerter o.fl., 2018;
Liu o.fl,, 2017). Pa skerdast félagsleg tengsl, oft versna sam-
skipti vid astvin sem sinnt er (Bangerter o.fl., 2018; Johannes-
sen o.fl,, 2017) og umonnunaradilar einangrast (Johannessen
o.fl,, 2017). Pa er pad pekkt a0 umoénnunaradilar minnki vinnu
eda heetti ad vinna og ad fjarhagur versni (Bangerter o.fl., 2018;
Johannessen o.fl., 2017). Likamleg einkenni umonnunaralags
eru medal annars verri likamleg heilsa (Metzelthin o.fl., 2017),
verkir (Elmstdhl o.fl., 2018), svefntruflanir (Liu o.fl., 2017),
preyta (Johannessen o.l., 2017 ) og aukin einkenni undirliggj-
andi heilsufarsvanda (Ringer o.fl., 2020).

Eftir pvi sem umonnunaradilar finna til meiri uménnunar-
byrdi aukast salfélagsleg og likamleg alagseinkenni (Buyck o.fl.,
2011). Meiri likur eru a alagseinkennum hja konum og peim
sem bua med peim sem peir veita uménnun. Einnig aukast
likur & alagseinkennum eftir pvi sem uménnunarstundum
fjolgar, umonnunin verdur umfangsmeiri (Metzelthin o.fl.,
2017) og feerniskerding astvina eykst (Liu o.fl., 2017). Pa er
umonnunarbyrdi adstandenda aldradra med heilabilun al-
mennt meiri en adstandenda folks med likamlega skerdingu
(Elmstahl o.fl,, 2018).

Ekki er einhlitt ad alagseinkenni uménnunar komi fram
og hafa rannséknir synt ad umoénnunin getur haft jakveed ahrif
a heilsu umonnunaradila (Buyck o.fl,, 2011), styrkt tengsl vid
astvini og aukid persénulegan proska (Luichies o.1l., 2019) og
lifslikur (Roth o.fl., 2018 ). I rannsékn Buyck og félaga (2011)
kom fram ad umoénnunaradilum med litla uménnunarbyrdi
fannst heilsa sin betri og ad peir fundu fyrir minni preytu og
punglyndiseinkennum en adilar sem ekki sinntu uménnun. A
hinn béginn t6ldu uménnunaradilar med mikla uménnunar-
byrdi { somu rannsdkn likamlega og salreena heilsu sina verri
en peir sem ekki sinntu uménnun.

begar breytingar verda 4 umonnun aldradra og hlutverki
adstandenda parfnast peir fj6lbreyttra og einstaklingsmidadra
upplysinga (Ringer o.fl., 2020) um peetti er varda veikindi,
medferd, daglega umoénnun, medferdartrredi og adgengi ad
pjonustu, eins og dagvistun, heimahjikrun, hvildarinnlégnum
og hjalparteekjum (Silva o.fl., 2013). Rannsoknir syna ad pess-
ari freedsluporf er sjaldan fullnaegt og oft er mikil dvissa um
mikilvaega peetti er sntia ad umoénnun (Ringer o.fl., 2020; Silva
o.fl., 2013; Tara Bjort Gudbjartsdottir og Elisabet Hjorleifs-
déttir, 2019).

[ heilbrigdisstefnu til arsins 2030 segir ad allir landsmenn
eigi ad hafa greidan adgang ad upplysingum og ad fyrir liggi
hvar peer sé¢ ad finna og hvert skuli leita eftir heilbrigdispjon-

ustu. Einnig er 16g0 ahersla 4 rafreent adgengi ad upplysingum
(Heilbrigdisraduneytid, 2019). Heegt er ad veita éformlegum
umoénnunaradilum freedslu 4 ymsan hatt. Auk prentads og raf-
reens fraedsluefnis eru algengustu freedsluadferdirnar einstak-
lings- eda hopfradsla sem veitt er augliti til auglitis. Fraedsla
sem fer fram 4 rafreenan hatt er p6 stodugt ad aukast (Vain-
gankar o.fl,, 2013; Zulkifley o.fl., 2020).

Nyleg kerfisbundin samantekt & atta ihlutunarrannsékn-
um, par sem ein eda fleiri af ofangreindum freedsluadferdum
voru notadar vid freedslu astvina heilabiladra, sem flestir voru
aldradir, syndi ad i flestum rannséknunum minnkadi streita
og umoénnunarbyrdi markteekt (Zulkifley o.fl., 2020). Anders-
son og félagar (2017) konnudu reynslu kvenna af vefreenu
studningsneti fyrir umonnunaradila. Fraedsla og radgjof fagad-
ila var veitt i studningsnetinu og bodid var upp 4 samskipti vid
adra adstandendur. Almennt t6ldu konurnar sig fa gagnlegar
upplysingar, radgjof og studning i gegnum studningsnetid.
Studningurinn audveldadi peim ad takast 4 vid umoénnunar-
hlutverkid og peer lystu létti vid ad deila reynslu sinni med
60rum 1 somu stodu. Einnig hentadi peim vel sdélarhrings-
adgengi ad studningsnetinu.

Markmid pessarar rannséknar var ad lysa reynslu full-
ordinna deetra af pvi ad vera adstandendur aldradra foreldra
med minnkada feerni og lysa porfum peirra fyrir freedslu.

Aodfero

[ pessari rannsékn var notud eigindleg rannséknaradferd 4
grunni sélfreedilegrar fyrirbeerafreedi (e. phenomenology) Giorgis
sem talin er henta vel pegar skoda a reynslu folks og pa merk-
ingu sem pad leggur i reynsluna (Brinkmann og Kvale, 2008).
[ adferd Giorgis er 16gd ahersla 4 ad greina adalatridi gagnanna
og lysa pvi hvernig reynsla pétttakenda var og finna pannig
pemu og mynstur i rannséknargdgnunum (Giorgi, 2009).

batttakendur

Notad var tilgangsurtak (e. purposive sampling) eins og Starks
og Trinidad (2007) lysa og midadist pvi val 4 patttakendum vid
ad peir hefdu personulega reynslu af umonnun feerniskerts for-
eldris. Par sem hluti rannsékninnar f6lst i pvi ad kanna syn
adstandenda 4 gagnsemi upplysinga og fraedslu & islenskri
vefsidu fyrir adstandendur (adstandandi.is) purftu patttak-
endur einnig ad hafa notad pa heimasidu { tvo manudi eda
lengur. Hér verdur einungis gerd grein fyrir nidurstodum er
luta ad reynslu fullordinna deetra af pvi ad vera adstandendur
aldradra foreldra med minnkada feerni og porfum peirra fyrir
freedslu.

Onnur patttokuskilyrdi { rannsékninni voru ad vera 18-66
ara, skilja islenskt mal, vera ekki med proskahémlun og eiga
modur eda fodur 4 lifi eldri en 67 dra. Auk pess purftu patt-
takendur ad hafa  sidastlidonum sex manudum adstodad f6dur
sinn eda mddur vid eina eda fleiri af eftirfarandi athofnum
daglegs lifs: almennar athafnir, svo sem adstod vid innkaup,
matreidslu, prif og pvotta, eda personulegar athafnir, eins og
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a0 komast i og ur rimi og fara i bad og a salerni. Auglyst var
eftir patttakendum & heimasiou og fésbokarsiou (e. Facebook)
adstandandi.is. Alls budu 15 adstandendur sig fram, par af
tveir sem ekki uppfylltu patttokuskilyrdi rannséknarinnar.
Rannsoknin er hluti af préun heimasidunnar www.adstand-
andi.is sem fyrsti hofundur, Fjéla Sigridur Bjarnadottir (FSB),
hefur unnid ad. Rannsoéknin var jafnframt hluti af MS-nami
FSB vid heilbrigdisvisindasvid Haskélans a Akureyri. Gerd var
grein fyrir pessu i kynningarbréfi til patttakenda. Medhof-
undar og leidbeinendur FSB eru hjukrunarfreedingar med
reynslu af eigindlegum rannséknum innan 6ldrunar og sjik-
lingafreedslu. Rannsakendur h6fou engin tengsl vid patttak-
endur.

Patttakendur voru 12 konur 4 aldrinum 40 til 63 4ra og var
medalaldurinn 52 ar. Enginn karl baud sig fram til patttoku.
Medalaldur foreldra var 80 ar. Flestir peirra bjuggu 4 eigin
heimili pegar vidtolin féru fram eda alls niu, tveir bjuggu i
pjonustuibid og eitt foreldrid bjé hja déttur sinni. Allir patt-
takendur fengu studning fra fjélskyldu sinni vid umonnunina.
[ toflu 1 ma sjé lysingu 4 bakgrunni patttakenda.

Tafla 1. Lysing a patttakendum

Breytur Fjoldi
Aldur patttakenda

< 50 dra 5

> 50 dra 7
Hjuskaparstada

Gift/i sambud 10

Einhleyp/ekkja 2
Stada 4 vinnumarkadi

Utivinnandi 9

Heimavinnandi 1

Oryrki 2
Aldur foreldra

<80 S

>80 7
Kyn foreldra

Karl 2

Kona 10
Tegund skerdingar hja foreldri

Likamleg skerding 4

Vitreen skerding 5

Likamleg og vitreen skerding 3

Framkvemd

Til ad auka réttmeeti og areidanleika rannsoknarinnar var
studst vid lysingu Malterud (2001) um kerfisbundna 6flun
gagna og greiningu a peim. Gognum var safnad med einstak-
lingsvidtolum 4 timabilinu desember 2018 til mai 2019. Fyrsti
hofundur tok 6ll vidtolin og foru pau fram par sem patttak-
endur dskudu eftir: 4 heimilum patttakenda, opinberum st60-
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um par sem 6vidkomandi trufludu ekki eda skrifstofu rann-
sakanda (FSB). FSB hitti 11 patttakendur og tok simavidtal vid
einn. [ vidtolunum var studst vid hélfstadladan vidtalsramma
en slikt studlar ad pvi ad paer upplysingar sem parf til ad svara
rannsoknarspurningunni séu dregnar fram (Grove o.fl., 2013).
Vidtalsramminn var fyrst saminn ut fra freedilegu efni og sidan
igrundadur og endurskodadur i rynihépi rannsakenda. Tafla
2 synir adalspurningar ur vidtalsrammanum.

Tafla 2. Adalspurningar ur vidtalsramma

Hvada ahrif hefur skert feerni médur pinnar/f6dur pins haft
a pig?
Hvada studning hefur pu/pid fengid?

Hvar hefur pu fengid upplysingar um pau trreedi sem i bodi

eru fyrir pig/ykkur?

A hverju strandadi pekking pin vardandi adstod pegar feerni-
skerding modur pinnar/f6dur pins for versnandi?

Hvad telur pu ad geti aukid pekkingu f6lks i pinum sporum?

Getur pu lyst pvi hvernig pu sérd fyrir pér ad best sé ad pjona
adstandendum aldradra vardandi upplysingar?

Hvada urreedi telur pu ad geetu nyst pér/ykkur?

Hvada upplysingar finnst pér purfa ad vera adgengilegar?

[ vidtolunum var 16gd ahersla & ad patttakendur stadfestu fré-
sagnir sinar. [ lok hvers vidtals for FSB yfir adalatridi vidtalsins
med hverjum patttakanda til ad fullvissa sig um réttan skilning
a fraségninni og skradi nidur athugasemdir sinar. Upplysingar
um patttakendur, kyn, aldur og tengsl vid hinn aldrada voru
skradar i lok vidtals. Til ad dkvarda fjolda patttakenda var
studst vio likan Malterud og félaga (2016) um styrk upplysinga
(e. information power). Par er melt med pvi ad akvarda fjolda
pétttakenda, medal annars 1t frd pvi hversu sértaek rannsokn-
arspurningin er, og pekkingu patttakenda 4 efninu. Eftir tolf
vidtol toldu rannsakendur ad gognin veeru neegileg til pess ad
uppfylla markmid rannséknarinnar.

Lengd vidtala var ad medaltali 45 minutur (21-103 min-
ttur). Oll vidtélin voru hljédritud og skrifud upp ordrétt.

Gagnagreining

Gognin voru greind { gagnagreiningarforritinu Nvivo, utgafu
11.4.3. og notud var kerfisbundin textapétting (e. systematic
text condensation) (Malterud, 2012) til ad greina gognin. Ad-
ferdin byggist a salfredilegri fyrirbaerafraedigreiningu Giorgis
og felst i pvi ad greina skrad vidtol i fjorum stigum en a pessum
stigum eru fundin mynstur og pemu (Malterud, 2012).

A fyrsta stiginu, heildarsyn — frd 6reidu ad pemum (e. total
impression—from chaos to themes), var 16g0 ahersla 4 ad kynnast
gdgnunum og fa heildarmynd. A pessu stigi var leitad eftir
gréfum hugmyndum ad fyrstu pemum, svokolludum forpem-
um (e. preliminary themes) sem lysa helstu atridum vidtalsins,
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an pess po6 ad skra eda flokka & neinn hatt. Allir rannsakendur
foru pannig yfir heildartexta hvers vidtals fyrir sig adur en hug-
myndir ad forbemum voru skradar nidur. A nasta stigi, merk-
ingarbeerar einingar — frd pemum ad kédum (e. identifying and
sorting meaning units—from themes to codes), var textinn lesinn
aftur yfir i leit ad textabrotum sem s6gdu eitthvad um rann-
soknarspurninguna. Merkingarbaeru einingarnar (e. meaning
units) voru si0an skilgreindar og flokkadar. Pridja stigio, texta-
pétting — frd kédum til merkingar (e. condensation—from code
to meaning), felur i sér kerfisbundna péttingu a textanum, par
sem textinn sem skilgreindur hafdi verid og flokkadur i 6dru
prepi var péttur (e. condensate) pannig ad smaord og setningar
sem ekki tengdust rannsoknarspurningunni voru hreinsud ut.
[ sidasta stiginu, frd textapéttingu til lysingar og hugtaka (e.
synthesizing—from condensation to descriptions and concepts),
var heildarmyndinni lyst. Hér var leitast vid ad textinn héldi
réttmeeti (e. validity) og upprunalegu samhengi (e. orginal con-

text) en pannig nadust fram lokapemu. Daemi um hvernig
prepin fjégur voru notud i greiningarferlinu ma sja { toflu 3.

Greining gagna og urvinnsla foru fram jafnédum eftir ad
vidtol hofou verid tekin og sett var fram einstaklingsgreiningar-
likan fyrir hvern patttakanda. Nidurstddurnar voru jafnframt
bornar saman vid gogn tr fyrri viotolum. Pannig var heegt ad
samreema tulkun peirra jafnt og pétt.

Allir rannsakendur lasu yfir vidtolin og toku virkan patt i
gagnagreiningu sem sidan var igrundud og sampaett 4 fundum
peirra priggja og heildargreiningarlikan sett fram.

Siofradi

Allir patttakendur fengu kynningarbréf um rannséknina og
skrifudu undir upplyst sampykki um patttoku adur en vidtolin
hofust. Patttakendum voru gefin rannséknarnéfn. Odrum
nofnum og stodum sem heegt var ad rekja til patttakenda var

Tafla 3. Greiningarferli asamt demum

Forpemu Merkingarbzrar einingar Pjappadur texti Lysing & heildarmynd Lokapbemu
Streita. »Petta var stresstimabil sidasta dr, bad  Stresstimabil, pabbi er verri ~ Adstandendur finna til streitu ~ Salreen vanlidan.
verdur alveg ad segjast eins og er, eftirpvi  og getur minna, éger tens og  vid heilsubrest foreldra.
sem ad hann versnadi og hvad hans, stressud vegna pabba.
hérna, geta minnkadi og sérstaklega ut af
pessum mikla svima ad hann gat dottid
hvar sem er og hveneer sem er, audvitad,
madur verdur, hérna, tens og stressadur.“
(Kata, 56 ara oryrki.)
Vodvaspenna.  ,Spenna, svona hér i herdunum, égpegar ~ Er med spennu { herdunum  Alag vegna ferniskertra for- Likamleg vanlidan.
ég er i kvidakasti yfir bvi ad htin sé erfid.“  pegar ég er { kvidakasti yfir  eldra hefur likamleg éhrif.
(Jona, 63 éra, utivinnandi.) pvi ad hin [mamma)] sé erfid.
Skipulag raskast. ,,J4, ég myndi segja ja, pvi ad ég leet betta  Petta gengur fyrir, égd kannski ~ Uménnun ferniskertra for-  Skert félagsleg patttaka.

svolitid ganga fyrir sem ég eetti kannski
ekki endilega ad gera.“ (Frida, 43 ara, uti-
vinnandi.)

ekki ad lata pad gerast.

eldra hefur forgang og deetl-
unum er breytt.

Leit ad adstod.

»Pannig ad pad vantar svona hvar er inn-
gangan i kerfid pegar madur er farinn ad
finna ad eitthvad sé ad.“ (Frida, 43 ara,
ativinnandi.)

Pegar eitthvad er ad parf mad-
ur ad vita hvar inngangan i

kerfid er.

Pekkingarleysi 4 pjonustutr-
redum i kerfinu.

Erfid upplysingaleit.

borf fyrir
radgjof.

»Einhver i Kerfinu med stéru ki, ég veit
pad ekki, sem ad geeti kannski verid meira
radgefandi fyrir mann og tilbuinn ad jafn-
vel a0 fara til foreldra minna og tala vid
pau og svona og teeki kannski pann vinkil
4 ad pad veri ekkert dedlilegt ad piggja
a0st0d.” (Hanna, 52 éra, utivinnandi.)

Er einhver, t.d. fagadili, sem-
geeti verid radgefandi fyrir
foreldra mina, reett pjénustu-
tilbod og mikilvaegi pess ad
piggja pjonustu.

borf fyrir radgjafa sem gaeti
veitt heildstaeda, radgjof og
upplysingar og bent 4 urraedi.

Porf fyrir freedslu, radgjof
og studning.

Leidandi upp-
lysingagjof.

,Eg bara for 4 netid, ég bara giggladi, ég
fékk lika fra heimilislekni, misvisandi
upplysingar reyndar, hann visadi mér ad
hafa samband vid einhverja Feerni- og
heilsumatsnefnd en svo sa ég a netinu ad
pad veeri bara ef madur vildi fa hvildar-
innlagnir [...] ég var samt 60rugg og
hvert 4 ég ad leita og petta er sko frum-
skogur og bara ad vera ad leita @ morgum
stodum.“ (Ester, 49 dra, oryrki.)

Guggladi 4 netinu, ég fékk lika
fra heimilisleekni, misvisandi
upplysingar, hann visadi mér
4 Feerni- og heilsumatsnefnd
en pad er fyrir hvildarinn-
lagnir. Eg er 66rugg, hvert 4 ég
ad leita, petta er frumskogur
og bara pad ad leita @ moérgum
stodum. Porf fyrir leidandi
upplysingar, 4 einum stad.

borf fyrir leidandi upplys-
ingaveitu.

borf fyrir upplysingaveitu.
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breytt til ad tryggja nafnleynd. Vidtolin voru tekin upp med
leyfi patttakenda og hljodupptokum var eytt strax eftir ad vid-
t6l hofdu verid ritud upp. Rannsoknin var ekki leyfisskyld hja
Visindasidanefnd en farid var eftir akveedum Helsinki-yfir-
lysingarinnar (World Medical Association, 2013) um sidfraedi-
legar meginreglur um rannsdknir 4 ménnum og persénugrein-
anlegum goégnum.

Nidurstoour

Nidurstédurnar voru settar fram i tveimur meginpemum sem
lystu margpeettu umonnunaralagi detranna og dvissu peirra.
Meginpemunum var skipt nidur { pemu og undirpemu eins og
sja ma 4 mynd 1.

Margpett uménnunaralag

batttakendur lystu margpeettu umonnunaralagi sem fol 1 sér
salreena og likamlega vanlidan og skerta félagslega patttoku.
Einn patttakenda lysti pessu pannig: ,,bad parf ad geeta pess a0
gera okkur ekki ad sjiklingum vio uménnun eldri kynslodar-
innar, pvi petta tekur é skrokkinn og andlega lidanina, ad vita
af peim adkomulausum heima, petta tekur bara toll, badi
likamlega og andlega“ (Lina, 60 dra, heimavinnandji).

Margpeatt umoénnunaralag

! ! !

Sdlreen vanlidan

Deeturnar lystu ymiss konar sélraenni vanlidan. Margar floknar
tilfinningar komu upp 4 yfirbordid i vidtdlunum og pad ad for-
eldrar peirra misstu feerni var peim mikid afall. beer lystu sorg
og depurd yfir afturfor foreldranna og pvi hvernig foreldrarnir
hurfu peim smam saman pegar sjukdémurinn og feerniskerd-
ingin agerdist.
bad er nattirlega svolitid erfitt ad horfa upp ¢ modur sina i pess-
um adsteedum og einhvern veginn ekki geta hjdlpad henni nog og
sjd ad hun getur ekki hjdalpad sér nég. Og purfa ad horfa upp d
pabba sinn gera pad alla daga, allan daginn, allan drsins hring,
allan sélarhringinn. (Anna, 40 ara, utivinnandi).

Einnig greindu peer fra skomm yfir videigandi hegdun for-
eldris, jafnvel p6 ad hegdunin tengdist veikindum og abyrgdin
veeri ekki peirra. Bara lysir pvi svona: ,, Pii veist, heettu pessum
feluleik og petta er bara ekki min skomm og bara ég skammadist
min svo dgedslega fyrir i svo otrillega morg dr (Bara, 52 ara, uti-
vinnandi).

Deturnar sogdust leggja sig fram um ad stydja vid foreldra
sina og leidbeina peim en fundu ad pad gat leitt af sér stird
samskipti. Foreldrarnir gatu pannig verid peim erfidir: ,, Hiin
er svolitid frek vid mig og hiin er sko svona hvoss og stundum
bara tikarleg og leidinleg” (Magga, 58 ara, utivinnandi).

Flestar deeturnar lystu pvi ad pad veeri mjog mikilveegt fyrir
peer ad bregdast ekki foreldri sinu og standa sig baedi gagn-

! ! !

Sélreen Likamleg Skert félagsleg Erfid borf fyrir freedslu, borf fyrir
vanlidan vanlidan patttaka upplysingaleit radgjof og studning upplysingaveitu
Afall, sorg og Orkuleysi og AQ vera bundin Vanpekking 4 Ofullnzgjandi Fjolbreyttar
depurd preyta og stodugt til kerfinu freedsla og upplysingar &
stadar studningur fra einum stad
Skémm Svefntruflanir Flokid umhverfi fagfolki
Hoft og skipulag upplysinga Leidandi
Kvidi, streita og Aukin einkenni raskast Godur heimasida og
ahyggjur langvinnra Takmorkud studningur fra spjallpreedir
sjukdoma Missir & adstod samfella { fjolskyldu og
fra foreldri pjonustu jafningjum
Tileetlunarsemi borf fyrir
heildstada
Eigin parfir sitja leidandi radgjof
4 hakanum
Stodugt 4
vaktinni

Mynd 1. Meginpemu, pemu og undirpemu
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vart foreldri og eigin fjolskyldu. Samviskubitid og tilfinningin
um a0 standa sig ekki olli peim oft miklum kvida og streitu og
margar deetranna lystu stodugum ahyggjum af foreldrum
sinum.

Eg hef verid ad glima vid kvida og svona sem hefur verid og ég finn
bennan hniit sem ég fee yfir mommu. Eg er med svona hniit yfir
henni, pad eru dhyggjur af henni ad henni lidi illa, ad eitthvad
komi fyrir hana og ad ég sé ekki ad, ad ég sé ad bregdast henni d
einhvern hdtt pegar ég er d fullu { minu lifi eda pii veist. (Iris, 41
ars, ativinnandi).

Likamleg vanlidan

Deturnar s6gdu ad umoénnunaralagid leiddi til likamlegrar
vanlidanar, svo sem preytu, orkuleysis, verkja, svefntruflana
og aukinna einkenna langvinnra sjukdoma. Preytan leiddi til
pess ad paer hofou sig ekki ut eftir ad peer komu heim eftir
langa daga, enda h6fdu peer minni tima fyrir sjélfar sig. Frida
lysir lidan sinni svona: ,, Petta er svo lyjandi og pegar ég er biiin
a0 vera til deemis hjd henni pd er ég bara biiin d pvi og er bara
svona drenud.“ (Frida, 43 ara, tivinnandi).

ba s6gdu peer fra erfidleikum med ad slaka 4 og sofna en
pad agerdist oft i kjolfar atvika eins og rifrildis eda dseettis milli
deetra og foreldris. ,, Alveg undanfarna mdnudi, ég er ekki ad
hvilast, eins og ég hef verid ad gera d néttunni og ég vakna stund-
um med [...] kvida, lidur rosalega illa og pad tekur alveg tima
fyrir mig ad nd mér nidur® (Frida, 43 dra, utivinnandi).

Margar deetranna t6ludu einnig um aukin einkenni lang-
vinnra sjitkdéma sem peer toldu afleidingu alags vegna um-
onnunar foreldris. Ein dottirin sagdi gigt sina hafa agerst
undanfarin ar. Hun lysti pvi svona:

Mogulega hefur pessi gigt ordid miklu verri einmitt 1t af pvi ad
madur var sko, sdlarlega var madur ordinn eitthvad down sko,
petta er potthétt, og ef hiin hefdi ekki verid svona erfio og ekki
veri0 ad ldta svona [...] ég hugsa ja ad ég hefdi ekki verid svona
sleem. (Disa, 60 dra, utivinnandi).

Skert félagsleg pdtttaka

[ vidtolunum s6gdu deeturnar fra breytingum 4 tengslum vid
fjolskyldu og vini. beer lystu pvi hvernig peim fannst peer
bundnar yfir foreldri og s6gdu mikinn tima og orku fara 1
umonnun, ad keyra 4 milli stada, fara med foreldrid til leeknis
og adstoda vid heimilisverk. Akvedin hoft myndudust sem
skertu félagslega patttoku peirra og ollu breytingum & tengsl-
um peirra vid fjolskyldu og vini. Hanna lysir skerdingu a
félagslegri patttoku sinni svona:

Madur hefur kannski ekki eins miki0 félagslegt ad gefa, eins og ég hef
tekio eftir pvi a0 madur fer miklu minna eitthvad annad. Eins og
kannski meira pangad til peirra, hugsa alltaf til peirra, vera ad gera
einhverjar deetlanir, reyna ad finna einhver tirraedi fyrir pau og
audvitad vera d stadnum hja peim. (Hanna, 52 dra, ativinnandi).

Missi a adstod fra foreldri var lyst, t.d. adstod med barna-
bornin. Daeturnar fundu einnig fyrir missi tengdan samveru-
stundum med foreldrum. Anna lysir pvi svona: ,,En ndttiirlega

pa heldur baud ég ekki pabba pvi hann getur ekkert skilio hana
eftir.“ (Anna, 40 dra, ttivinnandi).

Daeturnar sogou fra pvi hvernig paer urdu sifellt bundnari
yfir foreldrum sinum vegna vaxandi heilsuleysis peirra og
ahyggna af peim. Petta skerti ferdafrelsi deetranna raskadi
peirra eigin skipulagi, eins og ahugamalum, og leiddi til minni
félagslegrar patttoku. Kata greindi fra pvi hvernig skipulagid
raskadist: ,, Madur var kannski i stadinn fyrir ad vera fyrir sunn-
an { manud ad pa var ég kannski bara i 10 daga og kom heim {
nokkra daga og for svo aftur bara til ad getad fylgst med adeins
meira“ (Kata, 56 ara, oryrki).

Deturnar urdu varar vid tileetlunarsemi af halfu foreldra
sem olli margpeettu umoénnunaralagi hja peim. betta kom
medal annars fram i pvi ad foreldrarnir héfnudu oft peirri
bjénustu sem var { bodi eins og kemur fram i lysingu Irisar, en
pad leiddi til pess ad hun purfti ad vera meira til stadar og hafdi
ekki eins mikinn tima fyrir sig og sin ahugamal:

Huin er sjdlfrdda og, ég meina, ég get ekkert gegn hennar vilja [...]
hin er alltaf foreldri mitt [...] fara mikid gegn hennar vilja yrdi
rosalega erfitt, taka af henni einhver voldin eda p6 pad veeri fyrir
hana rosa biti, pd veeri pad henni fyrir bestu. (Iris, 41 ars, ati-
vinnandji).

[ vidtélunum ségdu deeturnar fra pvi hvernig uménnunin
hafdi truflandi dhrif 4 vinnu peirra en foreldrarnir hringdu,
komu og vildu jafnvel ad pau haettu ad vinna. Flestum fannst
truflunin 1 lagi og gatu brugdist vid henni en adrar h6fdu ahyggj-
ur sem urdu til pess ad paer 1étu foreldrid ganga fyrir og eigin
parfir satu & hakanum: , Madur verdur foreldri foreldra sinna
heldur en barn foreldra sinna. Madur hefur alltaf dhyggjur.”
(Kata, 56 ara, 6ryrki). Einnig fannst peim peer ad purfa ad vera
stodugt a vaktinni og hafa ekki naegan tima fyrir sjalfar sig.
Kata lysti samskiptum sinum vid f6dur sinn svona:

Hann var kannski ad hringja { mig og ég dtti ad koma niina. Og
helst atti ég ad koma ddur en hann hringdi og ef ég komst ekki, ad
bd var kannski bara fyla i einhvern tima og hann haf0i ekkert vid
mig ad tala. bannig ad, ja, pannig séd, jui jii, pad hafdi dhrif. (Kata,
56 ara, oryrki).

Ovissa
Allar deeturnar greindu fra évissu sem stafadi af vanpekkingu
peirra a kerfinu asamt pvi hversu erfitt adgengi veeri ad upp-
lysingum. I lysingum deetranna kom skyrt fram porf fyrir
fraedslu, radgjof og studning og ad pessari porf var sinnt ad
mjog takmorkudu leyti af fagfolki.
A0 pad veeri einhvers stadar svona adgangur ad einhverjum inni
i heilbrigdiskerfinu sem ad geeti bent manni hvert cetti ad leita.

Og veita studning vi0 pau tirreedi sem eru i bodi. Ad purfa ekki ad
vera alltaf ad leita ad og spyrja einhvern. (Kata, 56 dra, 6ryrki).

Erfio upplysingaleit

Detrunum botti erfitt ad finna upplysingar og nélgast pjon-
ustu sem foreldrar peirra attu rétt 4 og vissu ekki hvar peer attu
a0 byrja. Seekja purfti um mismunandi pjénustu 4 mismun-
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andi stodum, t.d. um heimahjukrun a heilsugeeslust6d og um
matarbakka hja félagspjonustu baejarins.

bui veist, eitt er hja benum og eitt er einhvern veginn, piu veist,
madur parf ad fara ¢ milli og ad finna petta hjd pessum og fara
og tala hvort hiin eigi rétt [...] Petta meetti alveg vera pannig ad
madur feeri bara d einn stad, bara eiginlega, pii veist, ekki sjiikra-
hiisid parna, beerinn parna, dagvistunin parna til ad fd, pii veist,
pad sem madur md fd, pad er svolitio eins og madur purfi ad toga
ut ur folki, sko. Félk d rétt d pessu en pad er samt eins og madur
purfi ad ad grdtbidja um petta. (Anna, 40 ara, Gtivinnandi).

Umbhverfid virtist vera peim flokid; paer sogdust ekki vita
hvada pjonusta veeri 1 bodi og foru 4 milli stada i leit sinni ad
adstod og upplysingum. Ester lysti sinni reynslu svona: ,, bl
veist, vid vorum svolitid eins og i slonguspilinu, vid vorum alltaf
ad lenda d stiganum niour® (Ester, 49 ara, oryrki).

borf fyrir fraedslu, radgjof og studning
Deturnar hofou mikla porf fyrir studning og radgjof sem peer
sogou hafa verid sinnt ad takmoérkudu leyti af fagfélki par sem
heilbrigdisstarfsfolk virtist einblina & foreldrid.

Sa studningur sem 6llum deetrunum fannst hjalpa mest
kom fra vinum og/eda fjolskyldu. Paer gatu alltaf leitad til fjol-
skyldu og vina og fengu studning pegar alagid var sem mest.
»Jd, vid hofum nattirlega mjog mikinn studning af hvor annarri
eda vid systkinin af hvert 60ru [...] jd, og ndttirlega manninn
minn og vinkonur minar® (Gréta, 49 éra, Gtivinnandi).

Studningur frd adilum i sému sporum reyndist peim einnig
vel og peer lystu pvi hvad pad var gott ad geta deilt sameigin-
legri reynslu.

bd heyrir madur alveg ad pad er folk i pessari stoou, otriilega margir
med somu sogu eda hefur gengid  gegnum svipad og pad er otriilega
gott ad geta bara annadhvort talad vid svoleidis folk eda pd lesio um
hvad er ad gerast hja folk. (Frida, 43, ra, utivinnandi).

begar feerniskerding foreldranna jokst og porfin fyrir utan-
adkomandi adstod vard adkallandi kom fyrir ad detrunum
fannst fagfolk veita peim takmarkadar upplysingar. ,,Ef mér
hefdi verid bodid upp d félagsfraeding eda eitthvad sem hefdi, pii
veist, bara ad vilja tala vid okkur. P hefdi madur verid kominn
med allar upplysingar® (Kata, 56 ara, 6ryrki).

Deturnar kvortudu yfir litlu upplysingafleedi fra leknum
foreldranna. Foreldrarnir medtoku oft og tidum ekki naudsyn-
legar upplysingar og voru pvi ekki feerir um ad sinna peirri
medferd eda leidbeiningum sem lagt var upp med. bad var pvi
oft timafrekt og jafnvel dmogulegt fyrir deeturnar ad nalgast
rddleggingar eda medferdaraeetlun fyrir foreldrana.

Til deemis eins og leeknirinn hennar mommu veit alveg hvernig
dstandid er d henni, en pad koma engar upplysingar padan hvorki
til foreldra minna eda til okkar deetranna pannig ad pad kemur
ekkert sjdlfreent [sjalfkrafa], pu seekir allt sjdlfur og pu parft ad

leita sidan. (Hanna, 53 4ra, utivinnandi).

Deturnar toldu ad porf veeri a timanlegu inngripi fra heilsu-
gaeslu og heimahjukrun, t.d. ad vid dkvedinn aldur sé adstand-

endum bodid vidtal vi0 fagadila par sem farid er yfir hvad sé i
bodi og hvernig megi nalgast hin ymsu trreedi. ,,A0 madur geti
leitad til einhvers sem geeti sagt manni hvad eda hvort pad sé
radgjafi eda hvort pui snuir pér til einhvers innan heilbrigdis-
stofnunarinnar eda hjg beenum og hann upplysi pig eda taki pig
a fund. (Anna, 40 dra, tivinnandi).

Fram kom porf fyrir rddgjafa sem gaeti veitt heildstaeda,
radgjof og upplysingar og bent 4 trreedi. Sérstaklega var nefnd
porf fyrir adgang ad 6ldrunarradgjafa sem héldi utan um mal
foreldranna. Daetur sem attu foreldri med hratt versnandi
feerniskerdingu hofou fengid adstod fra félagsradgjafa en peer
toldu pa adstod hafa komid of seint i ferlinu. , Eg segi bara
svona oldrunarrddgjafi sem geeti komid bara beint med upp-
lysingar inn og farid kannski bara svona yfir hvad hugsanlega
geeti verid i bodi, ekki pad ad madur purfi alltaf sjalfur ad finna

upp spurningarnar (Hanna, 52 ara, Gtivinnandi).

borf fyrir upplysingaveitu

Deturnar h6fdu vafrad um veraldarvefinn i leit ad hinum
ymsu upplysingum og petta fannst peim timafrekt og dhent-
ugt. Aberandi var porf peirra fyrir upplysingaveitu par sem
heegt veeri ad finna fjlbreyttar upplysingar a einum stad. ,, Allt
um hjdlparteekin, ni, hvert pui dtt ad sniia pér med pad og heima-
hjiikrun og jafnvel vistunarmat og petta allt, hvert d ad sniia sér
og hvert d ad senda og svona og linkar inn d til demis bara vist-
unarmatsumséknina“ (Anna, 40 ara, Utivinnandi).

Daemi um upplysingar sem deeturnar h6fou porf fyrir voru
um ymsa pjonustu sem aldradir eiga rétt 4, svo sem um ibudir
fyrir 60 dra og eldri og umsoéknarferli { tengslum vid peer og
upplysingar um félagspjonustu, endurgreidslur og styrki. ba
kom einnig fram ad gagnvirk heimasida, t.d. med radgjof
gegnum spjallprad geeti nyst adstandendum vel.

Allar deeturnar t6ludu um ad pad hefdi verid gagnlegt ad
fa upplysingar um umonnunarélag og geta lesid reynslusogur
annarra. Pa t6ludu flestar deeturnar um ad peer skorti pekkingu
4 ahrifum 6ldrunar og feerniskerdingu tengdri 6ldrun. ,, Ekki
allir sem eru med pekkingu bara d, sko, d dhrifum éldrunar, hiin
er ndttirlega svo margslungin og hérna, og hérna, pad veitir ekki
af ad fa adstod pegar madur fer { gegnum petta ferli (Gréta, 49
ara, utivinnandi).

Umra0da

Meginnidurstodur rannséknarinnar voru peer ad deeturnar
fundu fyrir margpeettu umonnunaralagi og h6fdu mikla porf
tyrir freedslu, radgjof og studning vardandi uménnun for-
eldris.

Rannsdékn pessi er fyrsta islenska rannsoknin 4 reynslu
deetra af pvi ad sinna feerniskertum foreldrum. Nidurstdurnar
um hid margpeetta umonnunaréalag sem peer biia vid samreem-
ast rannsokn Chappell og félaga (2015) en par kom fram ad
deeturnar voru peir adilar i fjolskyldu aldradra sem voru med
mestu umonnunarbyrdina.
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Hin sélreenu einkenni umoénnunaralagsins, kvidi, streita,
depurd og erfid samskipti vid astvini, sem i ljos komu i okkar
rannsokn, koma einnig fram i fyrri rannséknum a fjélskyld-
um sem sinna umonnun astvina med likamlega jafnt sem vit-
rena skerdingu (Bangerter o.fl., 2018; Liu o.fl., 2017). Synt
hefur verid fram 4 ad adstandendur félks med heilabilun
finna fyrir sorg og afollum sem rekja ma til stigbundins
missis vitreennar getu astvina (Tara Bjort Gudbjartsdottir og
Elisabet Hjorleifsdottir, 2019). Deeturnar i okkar rannsdkn
lystu slikum vidbrogdum en mikill meirihluti foreldra peirra
var med vitreena skerdingu. Helstu likamleg einkenni um-
onnunaralags eru medal annars verkir (Elmstahl o.fl., 2018),
svefntruflanir (Liu o.fl., 2017), preyta (Johannessen o.fl.,
2017) og aukin einkenni fyrirliggjandi heilsufarsvanda (Rin-
ger o.fl,, 2020) en pessi einkenni voru algeng medal deetranna
i okkar rannsokn.

Pessi rannsdkn stadfestir fyrri rannséknir sem hafa synt
ad eigin parfir sitja & hakanum par sem lifid snyst um um-
6nnun og ad vera stodugt til stadar (Bangerter o.fl., 2018; Jo-
hannessen o.fl., 2017). Athyglisverdur samhljomur er & milli
okkar rannséknar og belgiskrar rannséknar (Lopez Hart-
mann o.fl., 2016) en badar rannséknirnar syna ad pad gerir
deetrum { umoénnunarhlutverki erfitt fyrir pegar aldradir for-
eldrar hafna formlegri adstod. Samkveemt rannsokn Buyck og
félaga (2011) koma neikvaed dhrif umonnunarinnar a likam-
lega og salreena heilsu oftast ekki fram fyrr en uménnunar-
byrdi er ordin mikil. Hin margpeettu einkenni umoénnunar-
alags sem fram komu hja detrunum i okkar rannsokn gefa
pvi til kynna ad umoénnunarbyrdi peirra sé mikil par sem peer
toldu 4lagid hafa umtalsverd neikvaed ahrif 4 heilsu sina. I 1jési
bess ad 6formleg uménnun er mjog umfangsmikil & Islandi
midad vid dnnur Evrépulond (Eurostat, 2019) ma leida likum
ad pvi ad slik umonnun hafi neikvaed dhrif a heilsu fjolmargra
kvenna hér 4 landi sem sinna 6ldrudum foreldrum sinum.
Brynt ma pvi teljast ad hjukrunarfreedingar meti uménnun-
arbyrdi fullordinna deetra sem sinna 6ldrudum foreldrum 4
[slandi og greini pérf peirra fyrir adstod pannig ad peer fai
videigandi pjonustu.

Eftirtektarvert var ad allar deeturnar i pessari rannsokn
lystu duppfylltri porf fyrir freedslu og studning fra heilbrigdis-
starfsfolki um margvislega peetti er sntia ad umonnun foreldra
eins og aldurstengda feerniskerdingu, veikindi og medferd og
adgengi ad margvislegum medferdardrreedum. Petta samraem-
ist nidurstodum erlendra rannsékna um efnid (Ringer o.fl.,
2020; Silva o.1l., 2013) og rannsékn Toéru Bjartar Gudbjarts-
doéttur og Elisabetar Hjorleifsdottur (2019) sem syndi ad 4 Is-
landi er porfum adstandenda aldradra med heilabilun fyrir
upplysingar, fraeedslu og studning sjaldan fullneegt. Rannséknir
hafa synt ad med markvissri freedslu ma draga ur streitu og
umonnunarbyrdi adstandenda (Zulkifley o.fl., 2020). Par sem
fraedsla er eitt af meginhlutverkum hjikrunarfredinga er afar
brynt ad peir séu medvitadir um hina miklu freedsluporf ad-
standenda aldradra og skipuleggi leidir til ad sinna peim mark-
visst. Neer allur studningur sem deeturnar i okkar rannsokn
fengu vardandi umoénnun foreldra sinna kom fra fjolskyldu og

vinum en ekki fra fagfélki. Pvi ma draga pa alyktun ad mikil
porf sé 4 beettu adgengi ad upplysingum og studningi fyrir
adstandendur 4 Islandi og geetu hjukrunarfraedingar { krafti
pekkingar sinnar haft, asamt 6drum fagadilum, forystu i um-
bétum i pessum malum.

borf deetranna fyrir adgengilega vefreena upplysingaveitu,
sem tengdist uménnun foreldra, kom sterkt fram og er i sam-
reemi vid ad rannsokn Andersson og félaga (2017) sem syndi
a0 vefsvaedi med sdlarhringsadgengi ad hagnytri freedslu og
studningi gagnadist adstandendum vid ad takast 4 vi0 umonn-
unarhlutverkid og hafdi jakveed ahrif 4 andlega lidan peirra.
bvi md dlykta ad uppsetning 4 sambeerilegu vefsvaedi fyrir
adstandendur 4 Islandi sé mikilveegur lidur { pjénustu vid
6formlega umoénnunaradila.

Styrkleiki rannsoknarinnar er su nyja pekking sem kom
fram um umonnunarélag deetra 4 Islandi sem sinna 6ldrudum
foreldrum sinum. Pessi pekking getur verid gagnleg pegar
skipuleggja 4 freedslu og studning fyrir pennan hop. Pa getur
pekkingin nyst sérstaklega vid ad setja upp heimasidu og ttbua
vefraenan studning fyrir adstandendur. Helsta takmérkun pess-
arar rannsoknar er ad hin endurspeglar einungis reynslu 12
islenskra deetra feerniskertra foreldra sem budu sig fram til
pétttoku. Enginn sonur baud sig fram i pessa rannsokn. Breid-
ara urtak hefdi ef til vill nadst ef leitad hefdi verid eftir patt-
takendum 4 annan hatt en ad auglysa eingongu eftir patttak-
endum.

Pakkir

Hofundar pakka 6llum patttakendum i rannsékninni. Visinda-
sj60i Félags islenskra hjukrunarfreedinga eru ferdar pakkir
fyrir veittan styrk til rannsoknarinnar, Atvinnumalum kvenna
fyrir styrk til heimasidunnar adstandandi.is og Uppbygging-
arsjoodi Vestfjarda fyrir veittan styrk til rannsdknarinnar og
heimasidunnar adstandandi.is. Einnig feer Heilbrigdisstofnun
Vestfjarda pakkir fyrir veitt namsleyfi og sveigjanleika i gard
fyrsta hofundar 4 medan & rannsokninni st6d.
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English Summary

Bjarnadéttir, E S., Thorarinsdottir, K., Svavarsdottir, M. H.
What should I do — to whom should i refer?

Daughters’ experience of caring for elderly parents: Multifaceted caregiver strain and uncertainty

Aim: The elderly population is growing in Iceland, and informal
caregivers, spouses or daughters assist about a third of them. In
this situation, the relatives can experience a burden, which can
negatively affect their physical and mental health. However, re-
search has demonstrated benefits of education and support for rel-
atives. The aim of the study was to explore daughters’” experience
of being caregivers of a parent with a functional decline and their
need for education.

Method: This was a qualitative phenomenological study. Partici-
pants were 12 adult daughters of parents who had a functional de-
cline and lived at home. Data was collected with semi-structured
individual interviews and analyzed using the systematic text con-
densation method of Malterud.

Results: Two main themes emerged. The first theme, multifaceted
caregiver strain, was divided into psychological distress, such as anx-
iety, physical discomfort manifesting in energy deficiency, and
limited social participation manifesting in parents assuming assist-
ance. The second main theme, uncertainty, included three themes,
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the first one being difficult information search which showed that
it was difficult to access information. The next theme, need for ed-
ucation, counseling and support, revealed that support from family
and friends was most helpful. The last theme, navigated informa-
tion source, described the need for access to health professionals
and information in one place. The daughters also expressed need
for education and counseling from professionals, which could
partly be provided online.

Conclusions: The results strongly suggest that the daughters ex-
perience psychological, physical, and social distress related to their
parents’ care. Furthermore, the daughters had much need for ed-
ucation and counseling as they experienced uncertainty related to
being unfamiliar with the formal care system and inaccessible in-
formation.

Keywords: Frail elderly, daughters, caregivers, education, well-
being, burden.

Correspondent: bjarnadottirfjola@gmail.com

101



