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Útdráttur 
 

Tilgangur: Tilgangur rannsóknarinnar sem er eigindleg var að rannsaka reynslu kvenna af 

því að eiga ástvin með krabbamein og reynslu þeirra af þeirri þjónustu sem þær fengu á 

Akureyri í sjúkdómsferli ástvina sinna.  

Rannsóknarspurningar: Settar voru fram tvær rannsóknarspurningar: 

1) Hver er reynsla kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein? 

2) Hver er reynsla kvenna af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri í sjúkdómsferli 

ástvina sinna? 

Aðferð: Notuð var fyrirbærafræðileg rannsóknaraðferð samkvæmt Vancouver-skólanum í 

fyrirbærafræði. Tekin voru viðtöl við þrjár konur. Tvö viðtöl voru tekin við hverja konu og 

viðtölin svo greind í þemu.  

Niðurstöður: Í frásögnum meðrannsakendanna voru greind tvö aðalþemu, þörf fyrir að 

vera til staðar fyrir ástvin sinn og stuðningur, meginþemun erfið reynsla, þakklæti, 

styrkjandi þættir, sorg og söknuður, tilfinningalegur stuðningur, fræðsla, öryggi, 

áþreifanlegur stuðningur og þægindi, mismunandi þörf fyrir eftirfylgd og trú og trúarleg 

þjónusta, auk undirþemanna að horfa upp á ástvin sinn veikan, umönnunarbyrði, 

samsömun, að viðhalda reisn, leitað í trú og innri styrk, sátt og virðing.  

Ályktanir: Reynsla kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein er erfið og þörf þeirra 

fyrir að vera til staðar fyrir ástvin sinn er mjög mikil. Heilbrigðisstarfsfólk virðist gera sér 

grein fyrir þeirri þörf og reyna að mæta henni eftir bestu getu. Rannsakendurnir telja að sú 

þjónusta sem í boði er á Akureyri sé góð en kynna mætti betur fyrir sjúklingum og 

aðstandendum alla þá þjónustu sem er til staðar til að hún nýtist þeim sem best. 

Lykilhugtök: Krabbamein, umönnunarbyrði, fjölskylda, aðstandendur, líknandi meðferð, 

sorg, bjargráð. 
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Abstract 
 
The research: The aim of this study, which is a qualitative research, was to examine 

women’s experience of having a loved one fighting cancer along with their experience of 

the health service available in Akureyri during the course of the illness. 

Research questions: Two research questions were posed: 

1) How do women experience having a loved one fighting cancer? 

2) How do women experience the received health service in Akureyri during the 

treatment process of their loved ones? 

Methodology: A phenomenological research method was used in accordance with the 

Vancouver-School of phenomenology. Three participants were interviewed on two 

occasions, where the interviews were subsequently analysed into themes.  

Results: When analyzing the answers, the following themes were acknowledged: two 

over-riding themes; the need to be there for your loved one and support, the main themes; 

difficult experience, gratitude, supportive factors, grief and regret, emotional support, 

education, safety, tangible support and comfort, different need for follow-up, believe and 

religious service and the sub-themes; having to face your loved one being ill, caregiver’s 

burden, identification, staying strong, relying on religion and inner strength, adjustment 

and respect. 

Conclusions: Women’s experience of having a loved one fighting cancer is difficult and 

their need to be there for the patient is rich. Health care professionals seem to be realizing 

this need and seek to fulfill it. The researchers believe that the service available in 

Akureyri is good, but patients and their families should be introduced better to all the 

available service so they can benefit from it to a higher degree.  

Key concepts: Cancer, family, caregiver burden, significant others, palliative care, grief, 

coping.  
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Kafli 1 

Inngangur 
 

Í þessum kafla verður fjallað um bakgrunnsupplýsingar viðfangsefnisins, tilgang 

þess og gildi fyrir hjúkrun. Skýrt er frá hugmyndafræðilegum ramma, meginhugtök 

skilgreind, rannsóknarspurningar settar fram, skýrt frá gildismati rannsakenda og einnig 

verður uppbyggingar skýrslunnar getið. 

 

Bakgrunnsupplýsingar 

Krabbamein er algengur sjúkdómur sem hefur ekki aðeins áhrif á þann sem greinist 

með sjúkdóminn heldur alla fjölskyldu hans. Í þessu verkefni verður fjallað um þau áhrif 

sem svo alvarleg veikindi hafa á fjölskylduna og sérstaklega þann aðila sem stendur 

sjúklingnum næst.  

Vegna þess hve krabbamein er algengur sjúkdómur og snertir margar fjölskyldur á 

ári hverju, finnst rannsakendum mikilvægt að vita meira um þarfir þessara skjólstæðinga til 

að hægt sér að veita þeim sem besta umönnun og þjónustu. Sem verðandi 

hjúkrunarfræðingar langar rannsakendur til að kanna betur og fá betri skilning á upplifun 

einstaklinga sem hafa verið umönnunaraðilar ástvina sem greinst hafa með krabbamein.  

Rannsakendur telja að sjúklingurinn og nánasta fjölskylda hans þurfi á miklum stuðningi 

að halda allt frá greiningu og í gegnum ferlið í heild. Þeir munu einblína á aðstandendur 

krabbameinsveikra og þá þjónustu sem í boði er fyrir þá á Akureyri.  

Það að greinast með krabbamein er mikið áfall bæði fyrir einstaklinginn sjálfan 

sem og fjölskyldu hans (Given, Given og Kozachik, 2001). Krabbameini fylgja margir 

líkamlegir kvillar svo sem orkuleysi, erfiðleikar með svefn, ógleði og uppköst og þessir 

líkamlegu kvillar hafa áhrif á lífsgæði þeirra einstaklinga sem við sjúkdóminn glíma 

(Cohen og Leis, 2002). Samfara því þurfa þessir einstaklingar að takast á við þá streitu og 
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óvissu sem því fylgir að vita ekki hvort þeir munu lifa eða deyja (Nåden og Sæteren, 

2006). 

Hingað til hafa rannsóknir aðallega skoðað aðlögun sjúklingsins en lítið aðlögun 

fjölskyldumeðlima (Hilton og Koop, 1994). Í rannsókn Grbich, Parker og Maddocks 

(2001) kom fram að við greiningu sjúkdómsins voru viðbrögð aðstandenda margvísleg en í 

öllum tilfellum fólu þau í sér undrun, áfall, vantrú, reiði, óánægju og dapurleika. Þá fór 

upplifun aðstandenda af umönnun eftir ferli veikindanna. Allir umönnunaraðilarnir voru 

ánægðir og stoltir af því að hafa ráðið við þá umönnun sem ástvinir þeirra þurftu á að 

halda. Neikvæðar tilfinningar komu einnig fram hjá flestum umönnunaraðilunum, svo sem 

mikil líkamleg og andleg þreyta. Umönnunaraðilarnir fundu fyrir hjálparleysi við að horfa 

upp á hnignun ástvinanna. Sú reynsla að annast veikan ástvin gerði það að verkum að 

aðstandendurnir sögðust vera í tilfinningalegum ,,rússíbana”. 

Líknandi meðferð er sérstakt form af heilbrigðisþjónustu fyrir einstaklinga með 

banvænan sjúkdóm og fjölskyldur þeirra. Markmið líknandi meðferðar er að sjá hinum 

sjúka fyrir bestu mögulegu lífsgæðum með því að tryggja þægindi, umsjá og virðingu við 

lífslok. Með þetta markmið að leiðarljósi er líknandi meðferð skilvirkust með þverfaglegri 

teymisvinnu hinna ýmsu heilbrigðisstétta (Claxton-Oldfield, Claxton-Oldfield, og 

Rishchynski, 2004). Þrátt fyrir að ekki allar fjölskyldur þarfnist flókinnar eftirfylgdar 

verður líknandi meðferðaráætlun að bjóða upp á sorgarráðgjöf (MacDonald, 1998). Þar 

sem eitt af aðalmarkmiðum líknandi meðferðar er að auka ánægju þjónustuþega er það 

gagnlegt fyrir fagfólk að þekkja þá þætti sem stuðla að aukinni ánægju hvers og eins 

(Morita, Chihara og Kashiwagi, 2002). 
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Tilgangur rannsóknar 

Markmið þessarar rannsóknar er að varpa ljósi á reynslu kvenna sem átt hafa ástvin 

með krabbamein og kosti og galla þeirrar þjónustu sem þeim var veitt á Akureyri. 

Meðrannsakendur eru þrjár konur sem misst hafa náinn ástvin úr krabbameini. 

Þegar einstaklingur greinist með krabbamein er hlutverk hjúkrunarfræðinga í öllu 

því ferli sem því fylgir stórt. Fyrir utan alla þá þjónustu sem þeir veita á sjúkrahúsum 

standa þeir að miklu leyti að því að veita sjúklingum og fjölskyldum þeirra þá þjónustu 

sem þeir fá í heimahúsum. Því er mikilvægt að varpa ljósi á þá þætti sem snúa ekki aðeins 

að sjúklingnum heldur fjölskyldunni allri. 

Margskonar þjónusta er í boði fyrir krabbameinssjúklinga á Akureyri. Þjónusta er 

veitt við Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri (FSA), auk þess sem Heimahlynning veitir 

krabbameinssjúklingum og fjölskyldum þeirra þjónustu í heimahúsum. Ekki hefur áður 

verið rannsakað á Íslandi hver reynsla aðstandenda er af því að eiga ástvin með 

krabbamein, né hvernig þeir upplifa þá þjónustu sem þeim er veitt á þessum erfiðu tímum. 

Því fannst rannsakendum tilvalið að rannsaka þessa þætti en ákváðu að einskorða sig við 

Akureyri til þess að rannsóknin yrði ekki of umfangsmikil.  

 

Rannsóknarspurningar 

Rannsóknarspurningarnar eru tvær:  

1) Hver er reynsla kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein?     

2) Hver er reynsla kvenna af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri í sjúkdómsferli 

ástvina sinna? 
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Skilgreining meginhugtaka 

Félagslegur stuðningur: Felur í sér tilfinningalegan stuðning, upplýsingastuðning 

og áþreifanlegan stuðning. Tilfinningalegur stuðningur felur í sér nánd og tengsl, 

hughreystingu og að geta leitað til og treyst á annan aðila. Upplýsingastuðningur felur í sér 

að veita upplýsingar og ráð sem gæti nýst einstaklingi við að ráða fram úr vandamáli eða 

veita upplýsingar um líðan einstaklings. Áþreifanlegur stuðningur felur í sér beina hjálp 

eða þjónustu og getur falið í sér lán, gjafir og veitta þjónustu (Schaefer, Coyne og Lazarus, 

1981). 

Fyrirbærafræði: Eigindleg aðferðafræði sem gengur út á að fá einstaklinginn til 

að tjá reynslu sína af ákveðnu fyrirbæri því reynsla hvers einstaklings er einstök og 

mikilvæg (Sigríður Halldórsdóttir, 2000). 

Líknandi meðferð: Líknandi meðferð er sérstakt form af heilbrigðisþjónustu fyrir 

einstaklinga með banvænan sjúkdóm og fjölskyldur þeirra. 

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin skilgreinir líknandi meðferð sem heildræna umönnun 

sjúklinga með sjúkdóm sem bregst ekki við læknandi meðferð (Claxton-Oldfield o.fl., 

2004). 

Krabbamein: Krabbamein er hópur sjúkdóma sem einkennist af óstöðvandi 

frumuvexti. Þegar frumurnar skipta sér stjórnlaust í ákveðnum líkamshluta er það kallað 

æxli. Æxlin geta verið góðkynja eða illkynja. Illkynja æxli kallast krabbamein og geta 

verið lífshættuleg. Þau æxli geta sent frá sér krabbameinsfrumur sem geta myndað 

krabbamein annars staðar í líkamanum (Tortora, 2002). 

Umönnunarbyrði: Er huglægt fyrirbæri og hefur verið skilgreind sem summa 

persónulegra tilfinninga og bjargráða umönnunaraðila (Kinsella, Cooper, Picton og 

Murtagh, 1998). 
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Gildismat rannsakenda  

Rannsakendum finnst forvitnilegt að kanna hvernig reynsla það er að eiga ástvin 

með krabbamein, hverjar þarfir aðstandenda eru í því ferli og hvernig sú þjónusta sem í 

boði er mætir þeim þörfum. 

Okkar viðhorf er það að krabbameinssjúklingar og fjölskyldur þeirra þurfi á 

miklum stuðningi að halda. Við teljum nauðsynlegt að fræðsla og stuðningur sé gegnum 

gangandi í öllu veikindaferlinu og haldi áfram í einhverju formi eftir andlát einstaklings.  

 

Gildi fyrir hjúkrun og vísindalegur ávinningur 

 Rannsóknin getur veitt betri innsýn í upplifun aðstandenda og þarfir þeirra í 

sjúkdómsferlinu. Með því að greina betur þarfir aðstandenda geta hjúkrunarfræðingar og 

annað heilbrigðisstarfsfólk bætt enn frekar þá þjónustu sem fyrir er á Akureyri, sem 

vonandi skilar sér í betri líðan aðstandenda í sjúkdómsferlinu og eftir andlát ástvinar. 

 

Aðferðafræði 

Rannsakendur nota eigindlega aðferðafræði byggða á fyrirbærafræði Vancouver-

skólans, þar sem þessari rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum 

fyrirbærum, meðal annars til að bæta mannlega þjónustu, til dæmis heilbrigðisþjónustu 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

Rannsakendur eru þrír og fá upplýsingar um fyrirbærið með viðtölum við einn 

meðrannsakanda hver. Sameiginleg þemu eru greind út frá viðtölunum. Niðurstaðan er 

lýsing á grunnmynd fyrirbærisins sem verið er að rannsaka (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 
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Uppbygging rannsóknarskýrslu 

 Rannsóknarskýrslan skiptist í eftirfarandi kafla: 

Inngangur: Fram koma ýmsar bakgrunnsupplýsingar varðandi verkefnið. 

Fræðileg umfjöllun:  Fræðileg umfjöllun um helstu rannsóknir sem gerðar hafa verið á  

viðfangsefninu. 

Aðferðafræði: Fjallað er um aðferðafræði rannsóknarinnar, rannsóknarspurningar, 

val á þátttakendum, siðferðilega þætti og réttmæti rannsóknar. 

Niðurstöður: Fjallað er um niðurstöður rannsóknarinnar. 

Umræða: Hér kemur fram túlkun höfunda á niðurstöðum og þær bornar saman 

við þær rannsóknir sem fjallað er um í fræðilegri umfjöllun, kafla tvö. 

Samantekt: Hér er greint frá hagnýtu gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun. Einnig 

er fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar auk þess sem höfundar tjá 

hugleiðingar sínar.  

 

Samantekt 

Mikilvægt er fyrir heilbrigðisstarfsfólk og annað fagfólk sem kemur að umönnun 

krabbameinssjúklinga og aðstandenda þeirra að hafa skilning á þeirri reynslu sem þessir 

einstaklingar ganga í gegnum. Þar sem ekki hefur áður verið gerð sambærileg rannsókn á 

Íslandi sem beinir sjónum sínum að aðstandendum, fannst rannsakendum tilvalið að 

rannsaka viðfangsefnið með aðferðum fyrirbærafræði, þar sem það getur verið hvati að 

frekari rannsóknum á þessu sviði. 
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Kafli 2 

Fræðilegur hluti 
 
Inngangur  

Á árunum 2000-2004 greindust á Íslandi að meðaltali 622 karlar og 602 konur á 

ári með krabbamein. Af þessum tölum má áætla að þriðji hver Íslendingur fái krabbamein 

á lífsleiðinni. Algengustu tegundir krabbameina á Íslandi eru blöðruhálskirtilskrabbamein 

hjá körlum og brjóstakrabbamein hjá konum. Í árslok 2004 voru 9054 einstaklingar, sem 

greinst höfðu með krabbamein, á lífi (Krabbameinsskrá Krabbameinsfélags Íslands, e.d.).  

Það er mikið áfall fyrir einstakling að greinast með krabbamein, en þessi 

sjúkdómsgreining hefur ekki aðeins áhrif á þá sem greinast heldur einnig fjölskyldur 

þeirra og þá sérstaklega maka eða þá aðila sem standa þeim næst. Í þessum kafla verður í 

upphafi fjallað um áhrif krabbameins á líf einstaklinga með krabbamein. 

Meginumfjöllunin verður hins vegar um áhrif veikindanna á maka og nánustu 

aðstandendur og umönnunaraðila krabbameinssjúklinganna á veikindatímabilinu og eftir 

andlát. Auk þess verður fjallað um þá þjónustu sem krabbameinssjúklingum á Akureyri og 

aðstandendum þeirra býðst á Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri, hjá Heimahlynningu á 

Akureyri,  Krabbameinsfélaginu, Heimahjúkrun og Heimaþjónustu.  

 

Áhrif krabbameins á sjúkling 

 Til að skilja hvað aðstandendur krabbameinssjúklinga eru að ganga í gegnum er 

grundvallaratriði að hafa innsýn í hvað sjúklingurinn sjálfur þarf að takast á við. Í þessum 

undirkafla verður því fjallað um áhrif krabbameins á líf og líðan sjúklingsins. 

Það að greinast með krabbamein er mikið áfall bæði fyrir einstaklinginn sjálfan 

sem og fjölskyldu hans. Það er margt sem þarf að huga að hjá krabbameinssjúklingum, 

meðal annars þarf að fylgjast með framvindu sjúkdómsins og meðferð, veita 
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einkennastjórnun, tilfinningalegan stuðningi, aðstoð við persónulegar þarfir og þeir þurfa 

að læra á þau tæki sem þeir þurfa að nota (Given o.fl., 2001). Krabbameini fylgja margir 

líkamlegir kvillar svo sem orkuleysi, erfiðleikar með svefn, ógleði og uppköst og þessir 

líkamlegu kvillar hafa áhrif á lífsgæði þeirra einstaklinga sem við sjúkdóminn glíma. Það 

getur haft mikil áhrif á einstaklingana þegar heilsuleysið gerir það að verkum að þeim 

finnst þeir ekki vera þeir sjálfir (Cohen og Leis, 2002). 

Krabbameinssjúklingar eru mjög berskjaldaður sjúklingahópur og því er mikilvægt 

að viðhalda eða endurheimta reisn þeirra. Flestir einstaklingar tengja orðið krabbamein 

við sársauka, þjáningu og dauða en einnig glíma þessir einstaklingar við miklar líkamlegar 

og sálfélagslegar breytingar sem meðal annars tengjast því að nútíma meðferð við 

krabbameini er mikil líkamleg raun. Samfara því þurfa þessir einstaklingar að takast á við 

þá streitu og óvissu sem því fylgir að vita ekki hvort þeir munu lifa eða deyja (Nåden og 

Sæteren, 2006). 

Að sætta sig við að vera deyjandi.  

Fryback og Reinert (1999) gerðu rannsókn á notkun og merkingu andlegrar íhugunar fyrir 

deyjandi einstaklinga. Andleg íhugun og trú er oft á tíðum talið hið sama en segja má að 

andleg íhugun sé breiðara hugtak en trú. Andleg íhugun felur í sér bænir, íhugun og 

notkun á jákvæðum hugsunum til þess að losna við hræðslu og áhyggjur, finna tilgang 

lífsins og beina athyglinni að litlu ánægjulegu hlutunum í lífi hvers einstaklings. Andleg 

íhugun er einnig mikilvæg sökum þess að hún getur hjálpað einstaklingnum að sætta sig 

við sinn eigin dauðleika. Það að greinast með lífsógnandi sjúkdóm krefst þess að 

einstaklingar horfist í augu við og sætti sig við þá staðreynd að þeir séu ekki ódauðlegir. 

Sú vitneskja veldur því að deyjandi einstaklingar þurfa að taka ýmsar ákvarðanir um sig 

og framtíð sína.  
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Það tekur yfirleitt nokkurn tíma að meðtaka þann úrskurð að vera deyjandi. Sú 

uppgötvun verður oftast til þess að einstaklingarnir gera ýmsar breytingar á lífi sínu, svo 

sem að lifa lífinu, meta litlu hlutina í lífi sínu að verðleikum og lifa fyrir einn dag í einu. 

Flestir þessara einstaklinga varpa fram spurningunni ,,af hverju ég?” og til þess að fá svar 

við þeirri spurningu þurfa þeir að geta sett þetta ástand í samhengi við líf sitt (Fryback og 

Reinert, 1999). 

 

Félagslegur stuðningur við krabbameinssjúklinga. 

Í eigindlegri rannsókn Elsu B. Friðfinnsdóttur (1997) á þeim félagslega stuðningi 

sem konur í greiningarfasa brjóstakrabbameins fá kom fram að þörf kvennanna fyrir 

tilfinningalegan stuðning var augljós bæði fyrir og eftir greiningu. Þær þurftu á því að 

halda að aðrir deildu með þeim áhyggjum þeirra og ótta, hughreystu þær og sýndu þeim 

umhyggju og ástúð.  

Konurnar höfðu greinilega mismunandi væntingar varðandi tilfinningalegan 

stuðning frá fólki í félagslegu neti þeirra. Þær höfðu þörf fyrir að tala um aðstæður sínar 

við fólk sem sýndi þau viðbrögð sem þær bjuggust við. Flestir þátttakendurnir lýstu þörf 

fyrir að hafa einhvern nálægt í ákveðnum aðstæðum. Mikill stuðningur fólst í því að hafa 

einhvern viðstaddan við greininguna og var ekki aðeins stuðningur fólginn í nálægðinni 

sjálfri heldur einnig vitneskjunni um að þurfa ekki að muna allt sem sagt var (Elsa B. 

Friðfinnsdóttir, 1997).  

Þátttakendurnir í þessari rannsókn lýstu þörf sinni fyrir og reynslu sinni af 

tilfinningalegum stuðningi frá heilbrigðisstarfsfólki. Sumar konurnar lýstu miklum 

stuðningi frá heilbrigðisstarfsfólki en öðrum fannst það ekki hafa veitt þann 

tilfinningalega stuðning sem þær hefðu kosið (Elsa B. Friðfinnsdóttir, 1997).  
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Öll viðtölin leiddu í ljós þörf fyrir upplýsingastuðning í greiningarfasanum (Elsa 

B. Friðfinnsdóttir, 1997). Samkvæmt Schaefer og félögum (1981) felur 

upplýsingastuðningur í sér að veita upplýsingar og ráð sem gæti nýst einstaklingi við að 

ráða fram úr vandamáli eða veita upplýsingar um líðan einstaklings. Allar konurnar 

sögðust leita fyrst og fremst eftir upplýsingastuðningi frá heilbrigðisstarfsfólki. Þær þurftu 

upplýsingar og útskýringar á hvers vegna þetta gæti verið að gerast þar sem þær höfðu 

þörf fyrir einhver rök í aðstæðunum. Þær vildu heiðarlegar upplýsingar, sem felur í sér 

tilfinningalegan stuðning vegna traustsins sem það innifelur. Allar voru þær ánægðar með 

veittar upplýsingar frá heilbrigðisstarfsfólki. Sumar konurnar í rannsókninni sóttu einnig 

upplýsingastuðning til kvenna með svipaða reynslu (Elsa B. Friðfinnsdóttir, 1997). 

Áþreifanlegur stuðningur kom ekki áberandi fram í viðtölunum (Elsa B. 

Friðfinnsdóttir, 1997). Schaefer og félagar (1981) skilgreina áþreifanlegan stuðning sem 

beina hjálp eða þjónustu, sem getur falið í sér lán, gjafir og veitta þjónustu. Konurnar 

neituðu því að þurfa meiri hjálp en venjulega með húsverk og héldu áfram vinnu sinni 

eins og áður (Elsa B. Friðfinnsdóttir, 1997). 

Neikvæður stuðningur var hins vegar áberandi í mörgum lýsinganna. Í þessari 

rannsókn var verknaðurinn í öllum tilfellum vel meintur en skynjaður sem neikvæður og í 

sumum tilfellum jafnvel skaðlegur. Á sama hátt og félagslegur stuðningur dregur úr álagi 

getur neikvæður félagslegur stuðningur verið uppspretta álags (Elsa B. Friðfinnsdóttir, 

1997). 

Samkvæmt Waldrop (2006) er mjög mikilvægt að sjúklingar fái heiðarlegar og 

nægjanlegar upplýsingar um sjúkdómsástand sitt, horfur, aðgerðir og bata. Þar sem 

krabbamein er lífsógnandi sjúkdómur benda Graydon og félagar (1997) meðal annars á þá 

staðreynd að það að greinast með krabbamein veldur oftast kvíða, hræðslu og misskilningi 
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og því eru góðar upplýsingar ómissandi til þess að einstaklingar geti fengið sem besta 

mynd af sjúkdómsástandi sínu. 

 

Áhrif krabbameins á maka eða nána aðstandendur  

Í þessum undirkafla verður fjallað um hin víðtæku áhrif sem það hefur á 

einstaklinga þegar nánir aðstandandendur þeirra veikjast af krabbameini og 

aðstandendurnir þurfa meðal annars að takast á við ný hlutverk sem stuðnings- og 

umönnunaraðilar þeirra veiku. Komið verður inn á ýmsa þætti svo sem áhrif á daglegt líf, 

fjárhag og sorg. 

Að vera stuðnings- og umönnunaraðili krabbameinssjúklings.  

Að læra að lifa með krabbameini er mikil áskorun fyrir hvern einstakling en 

veikindin hafa ekki aðeins áhrif á sjúklinginn heldur á alla fjölskyldu hans. Hingað til hafa 

rannsóknir einblínt á aðlögun sjúklingsins en lítið á aðlögun fjölskyldumeðlima (Hilton og 

Koop, 1994).  

Grbich og félagar (2001) rannsökuðu tilfinningalega reynslu og bjargráð 

umönnunaraðila einstaklinga með krabbamein á lokastigi. Tólf syrgjandi umönnunaraðilar 

komu saman í hóp og deildu reynslu sinni af umönnunarferlinu. Markmiðið með þessu 

hópsamtali var að bera kennsl á mikilvæg mál sem upp komu í umönnunarferlinu. Fjórir 

umönnunaraðilar óskuðu eftir því að fá einkasamtal við rannsakendur þar sem þeir 

greindu frá persónulegum upplýsingum. Tvö áhyggjuefni komu fram í viðtölunum og 

voru þau annars vegar skortur á samskiptum og upplýsingum til umönnunaraðila og hins 

vegar áhrif umönnunar á tilfinningalíf sem voru mjög augljós þrátt fyrir að ár væri liðið 

frá andláti ástvinar. 
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Í framhaldi af hópsamtölunum var spurningalisti sendur til 187 einstaklinga. Af 

þeim svöruðu 86 einstaklingar spurningalistanum eða 75%. Spurt var sérstaklega um 

kostnað og magn umönnunar og skynjun umönnunaraðila á gæðum fenginnar umönnunar 

(Grbich o.fl., 2001). 

Rannsóknin leiddi í ljós að við greiningu sjúkdómsins voru viðbrögð aðstandenda 

margvísleg en í öllum tilfellum fólu þau í sér undrun, áfall, vantrú, reiði, óánægju og 

dapurleika. Upplifun aðstandenda af umönnun fór eftir ferli veikindanna. Á meðan 

sjúkdómseinkenni voru minniháttar og kröfðust minniháttar röskunar á daglegum venjum 

og lífsstíl umönnunaraðila gátu þeir eytt dýrmætum tíma með veikum ástvini sínum, 

heimsótt vini og ættingja, grátið, sýnt ástúð og talað saman um reynsluna. Hvort sem sá 

tími áður en heilsu sjúklingsins fór að hraka var langur eða stuttur sveifluðust tilfinningar 

umönnunaraðilanna fram og til baka úr jákvæðum í neikvæðar (Grbich o.fl., 2001). 

Flestir umönnunaraðilar létu í ljós umtalsverða ánægju með það ef tími fram að 

andláti var langur því það gerði þeim kleift að kanna hluti sem þeir hefðu annars ekki átt 

möguleika á og njóta dýrmætra stunda með deyjandi ástvini. Allir umönnunaraðilarnir 

voru ánægðir og stoltir af því að hafa ráðið við þá umönnun sem ástvinir þeirra þurftu á að 

halda þrátt fyrir þá staðreynd að þeir höfðu enga þjálfun í umönnun veikra einstaklinga og 

helmingur umönnunaraðila voru sjálfir í lélegu líkamlegu ásigkomulagi (Grbich o.fl., 

2001). 

Neikvæðar tilfinningar komu einnig fram hjá flestum umönnunaraðilunum, svo 

sem mikil líkamleg og andleg þreyta. Einstaklingarnir lýstu þessu þannig að þeir hefðu 

verið of þreyttir til að elda eða borða almennilega og hefðu ekki haft tíma til þess að 

setjast og slaka á. Endalaus truflun á svefni kom líka fram. Nokkrir umönnunaraðilar áttu 

erfitt með að skilja ástæðuna fyrir því að þetta hefði hent þá og litu á það sem refsingu 

fyrir gjörðir í fortíðinni. Einnig fundu umönnunaraðilarnir fyrir hjálparleysi við að horfa 
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upp á hnignun ástvinarins. Sú reynsla að annast veikan ástvin gerði það að verkum að 

aðstandendurnir sögðust vera í tilfinningalegum ,,rússíbana.” Sumir þurftu að sækja sér 

hjálp frá heilbrigðisstarfsfólki og fá uppáskrifuð lyf sökum álags á heilsu. Þeir sem ekki 

höfðu fjölskyldu sína nálægt sér upplifðu töluverðan einmanaleika en aðrir fundu fyrir 

auknu álagi í stöðugum heimsóknum þar sem það gaf lítið rúm til þess að eiga tíma út af 

fyrir sig. Einnig áttu þeir erfitt með að takast á við sorg annarra og flestir umönnunaraðilar 

voru óvissir um það hvernig þeir myndu ráða við sorgina sem því fylgir að missa náinn 

ástvin. Allir höfðu þeir áhyggjur af því hvað framtíðin bæri í skauti sér, svo sem hræðsla 

við einmanaleika, missi ástvina og ekkjur höfðu miklar áhyggjur af fjárhagserfiðleikum 

(Grbich o.fl., 2001). 

Það er margt sem hefur áhrif á hvernig aðstandendum tekst að aðlagast nýjum 

hlutverkum sínum sem umönnunaraðili ástvinar síns. Nijboer og félagar (2000) könnuðu 

breytingar á lífsmynstri umönnunaraðila á sex mánaða tímabili. Umönnunaraðilum var 

skipt upp meðal annars eftir aldri og kyni. Í ljós kom að kvenkyns umönnunaraðilar voru 

líklegri til að upplifa minnkun á líkamlegum styrk og tjáðu síður jákvæð áhrif 

umönnunarstarfsins á sjálfmynd. Þá sýndu Goldstein og félagar (2004) fram á að yngri 

aðstandendur voru líklegri til að tjá meiri umönnunarbyrði. Það voru þá helst yngri 

einstaklingar með lélegt stuðningsnet í kringum sig sem einnig þurftu að sinna ungum 

börnum og öðrum athöfnum daglegs lífs sem erfitt var að leggja til hliðar. Þeir 

umönnunaraðilar sem ekki gátu sinnt félagslegum skyldum sínum voru líklegir til að 

upplifa meiri umönnunarbyrði.  

Þunglyndi er alvarlegur fylgikvilli umönnunarbyrði. Þeir umönnunaraðilar sem 

hafa lítið stuðningsnet í kringum sig eru mun líklegri en þeir sem hafa gott stuðningsnet til 

að þróa með sér þunglyndi (Kim, Duberstein, Sörensen og Larson, 2005).  
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Rannsóknir hafa sýnt að umönnunarálagið er þyngra hjá aðstandendum deyjandi 

einstaklinga en annars staðar í veikindaferlinu. Það birtist meðal annars í verri líkamlegri 

heilsu umönnunaraðila, minnkuðu félagslegu stuðningsneti og hærri tíðni dauðsfalla 

meðal umönnunaraðila en almennings (Goldstein o.fl., 2004).  

Í rannsókn sem Grunfeld, Coyle, Whelan og Clinch (2004) gerðu sýndi það sig að 

áhrif umönnunar á getu umönnunaraðila til að stunda vinnu skiptist eftir tímabilum í 

sjúkdómsástandi ástvinar. Í veikindaferlinu voru um 56% umönnunaraðila í fullri vinnu 

eða hlutastarfi og engin breyting varð á því í deyjandi ferlinu en þeir misstu frekar úr 

vinnu eða þurftu að færa vinnutíma til sökum umönnunar í deyjandi ferlinu. Ásamt 

umönnunarbyrði, þunglyndi og líkamlegum veikindum bætast því oft á tíðum við 

áhyggjur af fjárhagi fjölskyldunnar og atvinnu. 

 

Þættir sem styrkja aðstandendur í umönnunarhlutverkinu. 

Strang og Koop (2003) gerðu eigindlega rannsókn á því hvaða þættir hjálpuðu 

aðstandendum í umönnunarhlutverkinu og hvaða þættir það væru sem hefðu truflandi 

áhrif. Tekin voru viðtöl við 15 einstaklinga á aldrinum 37-81 árs sem allir höfðu annast 

ástvin með krabbamein. Umönnunarhlutverkið varði frá einum mánuði upp í 11 mánuði. 

Viðtölin voru tekin eftir andlát ástvinanna.  

Rannsóknin leiddi í ljós að einstaklingarnir fundu ýmist beint eða óbeint eiginleika 

innra með sér sem hjálpuðu þeim að takast á við aðstæðurnar. Þessir eiginleikar fólu m.a. í 

sér að viðurkenna innri styrk sinn, að þekkja sjálfan sig, að geta tekið ákvarðanir og leyst 

vandamál, ásamt því að gera sér grein fyrir þeim gildum, viðhorfum og trú sem lágu að 

baki þessum þáttum (Strang og Koop, 2003).  

Þátttakendurnir töluðu um innri styrk sem þeir höfðu ekki áður gert sér grein fyrir 

að þeir byggju yfir. Þetta styrkti þá í trú sinni á eigin getu til að takast á við 
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umönnunarhlutverkið. Aðstandendurnir lýstu því hvernig eigin sjálfsþekking hjálpaði 

þeim að takast á við erfiðar aðstæður. Í sjálfsþekkingunni fólst þekking á eigin takmörkum 

og það hjálpaði þeim að takast á við þær kröfur sem á þá voru gerðar. Forsenda þess að 

aðstandendurnir gætu haldið áfram að annast ástvin sinn var að þeir gættu að eigin heilsu. 

Sumir þátttakendanna í rannsókninni viðurkenndu að það hefði haft neikvæð áhrif, t.d. 

líkamleg, í för með sér þegar þeir hefðu ekki þekkt sín takmörk (Strang og Koop, 2003). 

Annar þáttur sem gerði umönnunaraðilum kleift að takast á við hlutverk sitt var 

hæfileikinn til að taka ákvarðanir og leysa vandamál. Þegar einstaklingarnir höfðu ákveðið 

að takast á við þetta hlutverk voru þeir staðráðnir í að gera allt sem í þeirra valdi stóð til 

að aðstoða ástvin sinn. Það sem hjálpaði þeim að standa við skuldbindingu sína voru gildi, 

viðhorf og trú (Strang og Koop, 2003). 

Rannsóknin sýndi að umönnunaraðilarnir fengu mikinn stuðning frá deyjandi 

ástvinum sínum og kom sú niðurstaða rannsakendum mjög á óvart. Þessi stuðningur fólst 

bæði í beinni aðstoð frá sjúklingunum og í andlegum stuðningi. Það hjálpaði líka 

aðstandendum ef sjúklingarnir voru búnir að sætta sig við yfirvofandi andlát. Sjúklingarnir 

gátu líka hjálpað umönnunaraðilum sínum með því að hafa skilning á þörfum þeirra. 

Umönnunaraðilarnir lögðu einnig áherslu á þá hjálp sem fólst í gildum, viðhorfum og trú 

hinna deyjandi ástvina og hvernig sátt sjúklinganna gaf þeim jákvæðari upplifun af 

umönnunarhlutverkinu (Strang og Koop, 2003). 

Þegar þátttakendur rannsóknarinnar lýstu því hvernig þeir hefðu komist í gegnum 

síðustu dagana fyrir andlát komu fram þemu í tengslum við bæði óformlegt stuðningsnet 

og formlegt stuðningsnet. Börn, vinir, nágrannar og ættingjar veittu óformlegan stuðning 

en oftast voru það hjúkrunarfræðingar og stundum læknar sem veittu formlegan stuðning. 

Óformlegur stuðningur kom oftast fram í lýsingum umönnunaraðilanna og gaf hann þeim 

styrk til að halda áfram. Mikil hjálp fólst einnig í formlegum stuðningi hvort sem hann 
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beindist einungis að hinum deyjandi einstaklingi eða einnig að umönnunaraðilum. Það 

sem var umönnunaraðilum mikilvægast var að fagfólk sýndi hinum deyjandi nærgætni og 

virðingu þannig að þeir fengju viðhaldið reisn sinni. Einnig var það aðstandendum 

mikilvægt að fagfólk hjálpaði þeim að sjá fyrir þær breytingar sem urðu dag frá degi, það 

væri ávallt til staðar og gæfi ráð varðandi umönnun. Mikið öryggi fólst í því að geta haft 

samband við fagaðila á hvaða tíma sólarhrings sem var (Strang og Koop, 2003). 

Stundum upplifðu aðstandendurnir hjálp frá ættingjum og vinum sem truflandi og 

uppáþrengjandi. Þetta átti sér einnig stað þegar fagaðilar sem voru óhæfir juku á álag 

umönnunaraðilanna í stað þess að létta á því. Lélegt skipulag þjónustunnar skapaði óvissu 

hjá aðstandendum og þá sérstaklega ef margir mismunandi fagaðilar komu að umönnun 

sjúklinganna. Tillitsleysi fagaðila í garð sjúklinga og aðstandenda gerði aðstæðurnar 

einnig erfiðari (Strang og Koop, 2003). 

Í rannsókn Grbich og félaga (2001) kom fram að þau bjargráð sem 

umönnunaraðilar notuðu til að komast í gegnum þetta erfiða ferli hefðu meðal annars 

verið þau að nýta þann tíma sem gafst til að sinna áhugmálum sínum. Ekki höfðu allir 

tækifæri til að komast út og reyndu þeir þá að eiga gæðatíma nálægt þeim veiku. 

 

Samskipti milli sjúklinga, umönnunaraðila og heilbrigðisstarfsfólks. 

Góð tengsl sjúklinga og umönnunaraðila og hæfni þeirra til að eiga samskipti eru 

mikilvæg í veikindaferlinu. Hilton og Koop (1994) gerðu rannsókn á samskiptamynstri 

innan fjölskyldna þegar konur greindust með brjóstakrabbamein. Í ljós kom að mjög 

mikilvægt er að tjá tilfinningar sínar um þýðingu sjúkdómsins og áhrif hans á 

fjölskylduna. Með því að deila á þennan hátt tilfinningum sínum geta fjölskyldumeðlimir 

verið samstíga í því að styðja hver annan. Þannig er fjölskyldan upplýst um atburði og 

málefni sem aðrir í fjölskyldunni eru að fást við og upplifa. Það sem hefur mest að segja 
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um ánægju og aðlögunarhæfni fjölskyldna er það að hafa svipaðar skoðanir og þörf fyrir 

að tjá sig um ótta sinn og áhyggjur, þ.e.a.s allir í fjölskyldunni þurfa að vera á sömu 

bylgjulengd þegar kemur að því að tjá tilfinningar sínar og upplifun, hvort heldur sem þeir 

þurfa að tjá sig mikið eða lítið (Hilton og Koop, 1994).  

Þessar niðurstöður styður rannsókn Fried, Bradley, O´Leary og Byers (2005) þar 

sem könnuð voru tengsl milli samskipta umönnunaraðila og sjúklings og byrði 

umönnunaraðila. Fram kom að ef umönnunaraðili upplifði þörf fyrir aukin samskipti við 

sjúkling og  þeim þörfum var ekki mætt voru auknar líkur á því að hann fyndi fyrir 

umönnunarbyrði. 

Waldrop (2006) fjallar um mikilvægi heiðarlegra samskipta og útskýringa án 

málalenginga. Niðurstöður hennar gefa til kynna að bein samskipti, fjölskyldufundir og 

símtöl séu samskiptaform sem skjólstæðingar helst kjósa. Samkvæmt Deber (1994) er 

mikilvægt að upplýsingar sem gefnar eru sjúklingum gefi þeim fullnægjandi og skýra 

mynd um sjúkdóm og sjúkdómsástand þeirra og séu auðskiljanlegar. 

 

Sorg. 

Sorg er eðlilegt viðbragð við missi. Kübler-Ross setti árið 1969 fram kenningu þar 

sem sorginni er skipt í fimm stig: 

- Afneitun: einstaklingurinn hagar sér eins og ekkert hafi gerst og hann gæti 

neitað að skilja og horfast í augu við missi sinn. 

- Reiði: einstaklingurinn berst á móti missi sínum og gæti átt það til að láta reiði 

sína bitna á hverjum og hverju sem fyrir verður. 

- Samningar: á þessu stigi reynir einstaklingurinn að fresta vitund sinni á 

raunveruleikanum og gæti hagað sér eins og hægt sé að koma í veg fyrir 

missinn. 
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- Þunglyndi: hér skellur raunveruleikinn á einstaklinginn og hann áttar sig á 

merkingu missisins. Einnig getur einstaklingurinn orðið yfirþyrmandi einmana 

og gæti forðast samskipti við aðra einstaklinga.     

- Sátt: hér byrjar einstaklingurinn að sætta sig við missinn og getur byrjað að 

horfa til framtíðar (Kübler-Ross, 1986).       

Rannsókn Ringdal, Jordhøy, Ringdal og Kaasa (2001) sýndi fram á að 

sorgarviðbrögð meðal þeirra sem misst hafa fjölskyldumeðlim úr krabbameini minnka 

marktækt frá einum mánuði eftir andlát þar til 13 mánuðum frá andláti. Hugsanleg ástæða 

á minnkun á sorgarviðbrögðum allt frá einum mánuði frá andláti er sú að sorgarferlið hafi 

byrjað mörgum mánuðum fyrir andlát ástvinar þar sem hann var með banvænan sjúkdóm 

og því hafi aðstandendur verið undirbúnir fyrir andlátið.  

Í rannsókn Grbich og félaga (2001) kom í ljós að tíminn eftir andlát var áfram 

erfiður fyrir umönnunaraðilana því að þrátt fyrir að umönnun væri lokið voru þeir 

útbrunnir bæði líkamlega og andlega og erfiðar tilfinningar héldu áfram að brjótast fram. 

Tíminn eftir jarðarför var einnig erfiður og þegar að þeim formsatriðum sem henni fylgir 

var lokið blasti sú staðreynd við þeim að ástvinir þeirra kæmu ekki til baka og þeir 

skynjuðu alvarleika missis síns. 

 Það kom einnig fram í rannsókn Grbich og félaga (2001) að það sem 

aðstandendur gerðu til að ráða við sorgina var meðal annars að reyna að horfa til 

framtíðar, taka einn dag í einu, halda sér uppteknum og að forðast það að festast í 

sorgarferlinu. Þeir fundu huggun í því að hafa pláss í rúminu þar sem ástvinurinn svaf 

áður, tala við hinn látna, fara í frí til að leiða hugann að einhverju nýju, skoða myndir úr 

jarðaförinni og að tala um upplifun sína og tilfinningar.   

Syrgjandi umönnunaraðilar eru í allt að þrefalt meiri hættu en almenningur á að 

þróa með sér þunglyndi allt að þremur árum eftir ástvinamissi. Þeir einstaklingar sem eru 
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virkir í trú sinni eru í minni áhættu á að þjást af þunglyndi og á það bæði við um syrgjandi 

einstaklinga og þá sem ekki eru syrgjandi (Fenix, Cherlin, Prigerson og Johnson-Hurzeler, 

2006). 

 

Þjónusta við krabbameinssjúklinga og aðstandendur þeirra  

Í þessum undirkafla verður fjallað um líknandi meðferð og þá þjónustu sem í boði 

er fyrir krabbameinssjúklinga og aðstandendur þeirra á Akureyri. 

 

Líknandi meðferð.  

Líknandi meðferð er sérstakt form af heilbrigðisþjónustu fyrir einstaklinga með 

banvænan sjúkdóm og fjölskyldur þeirra. Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) 

skilgreinir líknandi meðferð sem heildræna umönnun sjúklinga með sjúkdóm sem bregst 

ekki við læknandi meðferð (Claxton-Oldfield o.fl., 2004).  

Markmið líknandi meðferðar er að sjá hinum sjúka fyrir bestu mögulegu 

lífsgæðum með því að tryggja þægindi, umsjá og virðingu við lífslok. Með þetta markmið 

að leiðarljósi er líknandi meðferð skilvirkust með þverfaglegri teymisvinnu hinna ýmsu 

heilbrigðisstétta, s.s. lækna, hjúkrunarfræðinga, félagsráðgjafa og lyfjafræðinga, í 

samvinnu við presta/djákna, þjálfaða sjálfboðaliða, aðstandendur og vini (Claxton-

Oldfield o.fl., 2004). 

Hospice (hospitality) er líknandi meðferð sem leggur áherslu á líkn en ekki 

lækningu. Hospice er besta mögulega þjónusta sem hægt er að veita deyjandi einstaklingi 

og fjölskyldu hans út frá heildrænum sjónarmiðum sem þverfaglegur hópur fagfólks veitir 

undir forystu hjúkrunarfræðinga og lækna. Það er andleg, líkamleg og sálfélagsleg 

þjónusta. Hægt að veita hana hvar sem er, heima fyrir, á stofnun eða á sjúkrahúsi. Hospice 

leggur megináherslu á gæði lífsins en ekki á tímalengdina sem einstaklingurinn á eftir 
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ólifað. Hospice hvorki framlengir né styttir líf einstaklingsins, lítur á dauða sem eðlilegan 

hluta lífsins, umlykur alla fjölskylduna og virðir ákvörðunarrétt hins deyjandi einstaklings 

og fjölskyldu hans. Hospice heldur áfram eftir að einstaklingurinn er látinn (Bára 

Sigurjónsdóttir, 2006).  

Þrátt fyrir að ekki allar fjölskyldur þarfnist flókinnar eftirfylgdar verður líknandi 

meðferðaráætlun að bjóða upp á sorgarráðgjöf. Læknar og hjúkrunarfræðingar á 

krabbameinsdeildum sem hlotið hafa þjálfun í að fást við fjölskyldur í neyð geta hjálpað 

til við að koma þeim í samband við líknarmeðferðarhópinn eða aðila sem sinna 

sorgarráðgjöf (MacDonald, 1998). 

 Sjúklingar sem ekki eru hrjáðir af líkamlegum vandamálum, s.s. verkjum eða 

ógleði, eiga auðveldara með að taka á hinum ótal sálfélagslegu málum sem fylgja þróun 

langvinna sjúkdóma. Til þess að fagstéttir sem veita líknandi meðferð geti aðstoðað 

sjúklinga og fjölskyldur þeirra við þessi vandamál, verða þær að starfa í samstilltu kerfi 

sem gefur meðlimum teymisins fullt vald til að beita hæfni sinni. Læknar verða að vera 

næmir fyrir félagslegri, sálrænni og andlegri þjáningu en þeir verða jafnframt að vera 

tilbúnir til að þiggja hjálp frá þeim sem eru hæfari til að sinna þessum málum (t.d. 

hjúkrunarfræðingum, félagsráðgjöfum, sálfræðingum og djáknum) (MacDonald, 1998). 

Þar sem eitt af aðalmarkmiðum líknandi meðferðar er að auka ánægju 

þjónustuþega er gagnlegt fyrir fagfólk að þekkja þá þætti sem stuðla að aukinni ánægju. 

Megindleg rannsókn á þáttum sem stuðla að ánægju þjónustuþega líknandi meðferðar á 

stofnun leiddi í ljós að ánægja aðstandenda með hjúkrun var meðal annars sterklega tengd 

stærðinni á stofunum/herbergjunum og hlutfalli einkastofa, þ.e. meiri ánægja var með 

stærri stofur og einkastofur. Jákvæð tengsl voru við aðgengi að félagsráðgjafa. Jákvæð 

tengsl voru milli ánægju með upplýsingar og fjölda lækna á hvert rúm. Aðrir þættir sem 

höfðu áhrif voru aldur sjúklings, aldur aðstandenda, starfsstétt o.fl. (Morita o.fl., 2002).  
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Samkvæmt Melin-Johansson, Axelsson og Danielson (2007) kjósa sjúklingar og 

aðstandendur þeirra að vera heima eins lengi og kostur er og í mörgum tilfellum deyr 

einstaklingurinn heima. Þrátt fyrir að líknarteymin leggi áherslu á að bjóða upp á eins 

góða þjónustu og mögulegt er, þá er það í höndum nánustu aðstandenda að sjá um stóran 

hluta umönnunarinnar.  

Í eigindlegri rannsókn Hawker og félaga (2006) á reynslu syrgjandi aðstandenda af 

líknandi meðferð á ríkisreknum sjúkrahúsum, sem gerð var í Bretlandi, kom fram að 

aðstandendum fannst hjúkrunarfræðingar mjög skilningsríkir og næmir í deyjandi fasa 

einstaklingsins. Ástvinir fengu góðar upplýsingar og svör við spurningum sínum. 

Sjúklingnum var komið fyrir í einstaklingsherbergi þegar aðstæður leyfðu, starfsfólk bauð 

ástvinum upp á veitingar og þægilega stóla.  

Í þessari rannsókn tjáðu ástvinir einnig mikilvægi þess að hafa sjúkrahúsið nálægt 

þar sem ástvinur þeirra fékk líknandi meðferð. Þægindin og öryggið við nálægðina gerði 

það að verkum að ástvinirnir gátu komið oftar og dvalið styttri tíma í einu. Þegar dauðinn 

nálgaðist gátu ástvinir dvalið um lengri tíma en höfðu jafnframt þann möguleika að geta 

skotist heim í sturtu og sinnt persónulegum erindagjörðum en vera nálægt ef ástandið 

kynni að versna. Ástvinir tjáðu mikilvægi þess að aðstandendaherbergi væru vel búin en 

oftast kusu þeir að vera inni hjá sjúklingnum á næturnar og sofa í hægindastól í stað þess 

að sofa í rúmi inni á aðstandendaherbergi. Einnig fannst aðstandendum mikilvægt að 

umhverfi spítalans væri heimilislegt og huggulegt. Ástvinir kunnu að meta þá staðreynd 

að sökum smæðar sjúkrahússins voru kunnugleg andlit um allt og einnig þá staðreynd að 

sjúklingurinn var í kunnuglegu umhverfi (Hawker o.fl., 2006) .  

Það sem  ástvinir höfðu helst yfir að kvarta var hávaði á deildum út frá 

aðvörunarbjöllum, sjónvörpum, samskiptum milli sjúklinga og starfsfólks og einnig á 
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milli starfsfólks. En þar sem líknandi meðferð fer fram á almennum sjúkradeildum er erfitt 

að koma í veg fyrir þennan daglega hávaða (Hawker o.fl., 2006). 

Hjúkrunarfræðingar eru stór hluti af stuðningsneti deyjandi einstaklinga og 

aðstandenda þeirra. Til þess að hlúa að andlegum hluta umönnunar geta 

hjúkrunarfræðingar talað við einstaklinginn og ástvini hans um lífið og tilveruna og 

mikilvægi þess að lifa í núinu þar sem ekkert okkar veit hvenær okkar tími kemur. Að 

hlusta og taka tillit til tilfinninga einstaklingsins er oftast nóg. Til þess að vera styðjandi 

þarf hjúkrunarfræðingurinn að hafa þann eiginleika að geta sýnt samhygð (Fryback og 

Reinert, 1999). 

 

Þjónusta á vegum Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri. 

FSA býður upp á þjónustu við krabbameinsveika einstaklinga og aðstandendur 

þeirra og verður henni gerð skil hér. 

 

Almenn meðferð á FSA 

 Á FSA eru starfræktar tvær lyflækningadeildir. Þær hafa það markmið að veita 

alhliða þjónustu í lyflækningum og hjúkrun á flestum sviðum lyflækninga. Á 

Lyflækningadeild I er aðaláhersla lögð á bráðlækningar og sérfræðiþjónustu í hjarta- og 

æðasjúkdómum, lungnasjúkdómum, meltingarfærasjúkdómum, smitsjúkdómum og 

taugasjúkdómum. Deildin sinnir einnig krabbameinslækningum í samstarfi við 

krabbameinslækningadeild Landspítala-háskólasjúkrahúss (Fjórðungssjúkrahúsið á 

Akureyri, e.d.).  

Lyflækningadeild II er bæði dag- og 5-daga meðferðar- og rannsóknardeild. 

Sérfræðingar og aðstoðarlæknar lyflækningadeildar annast rannsóknir og meðferð 

sjúklinga á deildinni. Árlega hafa innlagnir verið 7-800 talsins. Um 40% innlagna er 
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vegna sjúklinga með illkynja sjúkdóma, sem leggjast inn til lyfjameðferðar 

(Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, e.d.). Alls voru veittar 362 krabbameinsmeðferðir árið 

2005 (Ársskýrsla FSA, 2005). Um 30% sjúklinga leggjast inn til rannsókna vegna 

meltingarfærasjúkdóma og öndunarfærasjúkdóma. Frá deildinni er höfð umsjón með 

blóðþynningarmeðferð fjóra daga í viku. Markmið lyflækningadeildar II er að veita 

skjólstæðingum bestu mögulegu meðferð á sviði lyflækninga og hjúkrunar sem völ er á á 

hverjum tíma (Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, e.d.). 

Handlækningadeild veitir þjónustu á sviði almennra skurðlækninga, 

æðaskurðlækninga og þvagfæraskurðlækninga allt árið bæði fyrir valsjúklinga og 

bráðasjúklinga (Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, e.d.). Einstaklingar koma inn á 

Handlækningadeild til frekari rannsókna ef grunur er um krabbamein. Oftast er notast við 

röntgenmyndatöku eða skurðsýni til greiningar. Þegar einstaklingur greinist með 

krabbamein er reynt eftir fremsta megni að standa vel að því að tilkynna slíkt og er það í 

höndum læknis og hjúkrunarfræðings. Oftast er reynt að halda fjölskyldufund. Mikið 

samstarf er við prest, djákna og félagsráðgjafa. Á deildinni er veitt verkjameðferð og er 

hún mest veitt eftir blöðruhálskirtilstöku hjá karlmönnum. Auk almennrar umönnunar er 

starf hjúkrunarfræðinga fólgið í því að hjálpa einstaklingum með réttindamál og sjá til 

þess að þeir fái það sem þeir eiga rétt á og koma á tengslum við félagsráðgjafa þegar þörf 

er á (Kristrún Þ. Ríkharðsdóttir og Þorbjörg Árnadóttir, munnleg heimild, 7. maí 2007). 

 

Þjónustuhópur til stuðnings krabbameinsveikum einstaklingum á FSA 

 Á FSA starfar þjónustuhópur sem stofnaður var 7. maí 2002 til að samþætta 

þjónustu við krabbameinssjúklinga og tryggja samfellu milli deilda. Hópurinn 

samanstendur af hjúkrunarfræðingum, sjúkrahúspresti, djákna og félagsráðgjafa og veitir 

sjúklingum, sem greinst hafa með krabbamein eða aðra lífsógnandi sjúkdóma, og 
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aðstandendum þeirra, ráðgjöf, stuðning og sálfélagslega þjónustu. Þjónustuhópurinn 

kemur ekki fram á skipuriti FSA (Hólmfríður Kristjánsdóttir, munnleg heimild, 19. mars 

2007).  

Þjónustuhópurinn hittist einu sinni í viku. Á fundum er farið yfir stöðu hvers og 

eins og hjúkrunarfræðingar koma skilaboðum áleiðis til djákna eða félagsráðgjafa um 

hverja þurfi að hitta eftir að hafa metið þjónustuþörfina. Aukið flæði upplýsinga hefur 

margsannast með þessari þjónustu. Einu sinni í mánuði hitta hjúkrunarfæðingar í 

þjónustuhópnum hjúkrunarfræðinga í Krabbameinsfélaginu og Heimahlynningu. Með því 

hefur flæði upplýsinga batnað enn frekar (Hólmfríður Kristjánsdóttir, munnleg heimild, 

19. mars 2007).  

 Í maí árið 2005 byrjuðu Hólmfríður Kristjánsdóttir hjúkrunarfræðingur á 

Lyflækningadeild 1 og Valgerður Valgarðsdóttir djákni með eftirfylgd fyrir aðstandendur 

krabbameinsveikra sem látist hafa á Lyflækningadeild 1. Þetta var tilraunaverkefni af 

hálfu framkvæmdastjórnar FSA í eitt ár, frá janúar 2005 til janúar 2006. Bréf er sent 

aðstandanda þremur mánuðum eftir andlát ástvinar og honum og fjölskyldunni allri boðið 

til samverustundar með Valgerði Valgarðsdóttur djákna ásamt Margréti Þorsteinsdóttur 

deildarstjóra og Hólmfríði Kristjánsdóttur hjúkrunarfræðingi. Viku fyrir áætlaðan dag 

hringir Hólmfríður og athugar hvort viðkomandi ætlar að koma og hversu margir. Í 

samverustundinni eru fjölskyldumeðlimir fræddir um sorg og sorgarviðbrögð og rætt 

almennt um það sem leitar á hugann eftir ástvinamissi. Í greinagerð um eftirfylgdina 

kemur fram að aðstandendum finnst gott að taka þátt í þessari samverustund. Einnig hefur 

djákna, deildarstjóra og hjúkrunarfræðingi fundist gott að hitta aðstandendur til að fá 

tækifæri til að ræða saman um það tímabil sem þeir dvöldu á deildinni og til að huga að 

líðan þeirra eftir andlátið (Hólmfríður Kristjánsdóttir, munnleg heimild, 19. mars 2007). 
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Heimahlynning á Akureyri. 

Heimahlynning er sjálfstætt starfandi hjúkrunarþjónusta sem vinnur í nánu 

samstarfi við Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri og aðrar heilbrigðisstéttir á 

Akureyrasvæðinu. Þessi sérhæfða þjónusta er veitt í heimahúsum og er í boði fyrir 

einstaklinga með alvarlega og/eða langvinna sjúkdóma auk þeirra sem eru í erfiðri 

lækningameðferð. Þjónustan felur í sér vitjanir á heimili sjúklings í samráði við 

sjúklinginn og fjölskyldu hans. Það fer allt eftir þörfum og óskum sjúklingsins og 

fjölskyldunnar hversu oft og hve lengi þjónustan er veitt. 

Markmið heimahlynningar er að aðstoða bæði sjúklinginn og fjölskyldu hans að 

aðlagast nýjum lífsháttum sem oft á tíðum fylgja því að vera með alvarlegan eða 

langvinnan sjúkdóm. Aðstoðin felur meðal annars í sér lyfjatiltekt, lyfjagjafir, aðstoð við 

persónulega hirðingu, útvegun hjálpartækja og annað sem stuðlar að auknum lífsgæðum 

sjúklings (Heimahlynning á Akureyri, e.d.). 

Heimahjúkrun. 

Heimahjúkrun byggir á vitjunum hjúkrunarfræðinga og sjúkraliða í heimahús til að 

aðstoða einstaklinga við athafnir daglegs lífs. Markmið heimahjúkrunar er að gera 

einstaklingum kleift að dvelja heima við eins eðlilegar aðstæður og hægt er. Allir 

einstaklingar sem búa innan umdæmis Heilsugæslustöðvarinnar á Akureyri eiga rétt á 

aðstoð heimahjúkrunar ef þess er þörf að mati lækna, hjúkrunarfræðings og/eða annarra 

sem annast hafa viðkomandi (Akureyri.is, e.d.). Krabbameinssjúklingar fá þjónustu frá 

Heimahjúkrun og felur sú þjónusta yfirleitt í sér lyfjatiltekt og aðstoð við böðun sé þess 

þörf. Ef sjúklingurinn missir frekari getu og þarf á meiri þjónustu að halda útskrifast hann 

frá Heimahjúkrun yfir í Heimahlynningu en náið samstarf er á milli þessara þjónustuaðila 

(Þórdís R. Sigurðardóttir, munnleg heimild, 7. maí 2007). 
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Heimaþjónusta. 

Heimaþjónusta er veitt þeim sem búa í heimahúsum og geta ekki hjálparlaust séð 

um heimilishald, persónulega umhirðu og nauðsynlegar athafnir daglegs lífs vegna 

skertrar getu, fjölskylduaðstæðna, álags, veikinda, barnsburðar, fötlunar eða af öðrum 

ástæðum sem Félagsmálaráð metur gildar. Ekki er að jafnaði veitt þjónusta sem aðrir 

heimilismenn geta sinnt. Með heimaþjónustu skal stefnt að því að efla viðkomandi til 

sjálfsbjargar og sjálfræðis, gera honum kleift að að búa sem lengst á eigin heimili við sem 

eðlilegastar aðstæður og njóta menningar og félagslífs eftir getu. Greitt er fyrir þjónustuna 

samkvæmt gjaldskrá sem Félagsmálaráð Akureyrarbæjar setur (Akureyri.is, e.d.). Sú 

þjónusta sem krabbameinssjúklingar og fjölskyldur þeirra fá helst frá Heimaþjónustu eru 

heimilisþrif (Þórdís Sigurðardóttir, munnleg heimild, 7. maí 2007). 

 

Þjónusta á vegum Krabbameinsfélags Íslands. 

 Krabbameinsfélag Íslands var stofnað 27. júní 1951. Tilgangur Krabbameinsfélags 

Íslands er að styðja og efla í hvívetna baráttuna gegn krabbameini, svo sem með því að 

stuðla að þekkingu og menntun um krabbamein og krabbameinsvarnir, efla 

krabbameinsrannsóknir, m.a. með söfnun og vísindalegri úrvinnslu upplýsinga, beita sér 

fyrir leit að krabbameinum á byrjunarstigi og styðja framfarir í meðferð krabbameina og 

umönnun krabbameinssjúklinga (Krabbameinsfélag Íslands, e.d.). 

Krabbameinsfélag Akureyrar og nágrennis er eitt af aðildarfélögum 

Krabbameinsfélags Íslands og var stofnað 21. nóvember 1952 (Krabbameinsfélag Íslands, 

e.d.). Í dag vinna þar tveir starfsmenn og skráðir félagsmenn eru 1447. Opið er þrisvar 

sinnum í viku, auk þess sem veitt eru viðtöl eftir þörfum. Í húsnæði félagsins geta 

einstaklingar, sem koma utan af landi í lyfjameðferð, dvalist til skemmri tíma. 

Sjálfsstyrkingarnámskeið fyrir einstaklinga sem greinst hafa með krabbamein og 
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aðstandendur þeirra hefur verið haldið þrisvar sinnum og verður haldið í fjórða sinn 

næstkomandi haust og er stefnt á að það verði árlegur viðburður (Jóhanna Júlíusdóttir og 

Þorbjörg Ingvadóttir, munnleg heimild, 8. maí 2007).  

Sá tími í veikindaferlinu sem einstaklingar leita helst til Krabbameinsfélagsins er 

stuttu eftir greiningu eða eftir að þeir eru útskrifaðir frá sjúkrastofnunum en á þessum 

tímum ríkir oft mikið tómarúm og óvissa um hvað tekur við í lífi einstaklinganna (Jóhanna 

Júlíusdóttir og Þorbjörg Ingvadóttir, munnleg heimild, 8. maí 2007). 

Norðankraftur er stuðningshópur þeirra sem greinst hafa með krabbamein og 

aðstandenda þeirra og eru 40 manns á skrá hjá félaginu. Hópurinn er ekki hluti af 

Krabbameinsfélaginu en nýtur stuðnings þess. Hópurinn hittist einu sinni í viku (Jóhanna 

Júlíusdóttir og Þorbjörg Ingvadóttir, munnleg heimild, 8. maí 2007). 

Samantekt 

Það er mikið áfall fyrir einstakling að greinast með krabbamein, en þessi 

sjúkdómsgreining hefur ekki aðeins áhrif á þann sem greinist heldur fjölskylduna alla. 

Krabbameini fylgja margir líkamlegir kvillar sem hafa áhrif á lífsgæði einstaklinganna. 

Einnig þurfa einstaklingarnir að takast á við streitu og óvissu um framtíð sína. Félagslegur 

stuðningur er krabbameinssjúklingum mikilvægur og felur hann í sér tilfinningalegan 

stuðning, upplýsingastuðning og áþreifanlegan stuðning. 

Rannsóknir hafa að mestu leyti einblínt á aðlögun sjúklingsins en lítið á aðlögun 

fjölskyldumeðlima. Umönnunaraðilar hafa lýst þreytu, hjálparleysi, fjárhagsáhyggjum og 

tilfinningalegum ,,rússíbana” í tengslum við umönnunarhlutverkið en jafnframt ánægju og 

stolti yfir að ráða við hlutverk sitt. Þættir sem styrkja aðstandendur í 

umönnunarhlutverkinu eru m.a. innri styrkur, sjálfsþekking, hæfileikinn til að taka 

ákvarðanir og leysa vandamál, stuðningur frá hinum deyjandi ástvini, ættingjum, vinum, 
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hjúkrunarfræðingum og læknum. Góð samskipti innan fjölskyldu og við 

heilbrigðisstarfsfólk eru mikilvæg. 

Sorg er eðlilegt viðbragð við missi. Kübler-Ross skipti sorginni í fimm stig, 

afneitun, reiði, samninga, þunglyndi og sátt. Sorgarferlið getur byrjað mörgum mánuðum 

fyrir andlát ástvinar þegar um banvænan sjúkdóm er að ræða. 

Líknandi meðferð er sérstakt form af heilbrigðisþjónustu fyrir einstaklinga með 

banvænan sjúkdóm og fjölskyldur þeirra. Markmið líknandi meðferðar er að sjá hinum 

sjúka fyrir bestu mögulegu lífsgæðum með því að tryggja þægindi, umsjá og virðingu við 

lífslok. 

FSA veitir lyfja- og skurðmeðferðir við krabbameini, ásamt líknandi meðferð 

þegar læknandi meðferð ber ekki árangur. Þar starfar einnig þjónustuhópur til stuðnings 

krabbameinsveikum einstaklingum og aðstandendum þeirra. Heimahlynning á Akureyri 

veitir líknandi meðferð í heimahúsi fyrir þá einstaklinga sem kjósa að velja heima eins 

lengi og kostur er. Einnig er þjónusta og stuðningur í boði hjá Heimahjúkrun, 

Heimaþjónustu og Krabbameinsfélagi Akureyrar og nágrennis. 
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Kafli 3 

Aðferðafræði rannsóknar 
 
Kynning 

Í þessum kafla verður fjallað um þá rannsóknaraðferð sem notuð var í 

rannsókninni, fyrirbærafræðilega aðferðafræði Vancouver-skólans. Greint verður frá þeim 

rannsóknarspurningum sem gengið var út frá, vali á þátttakendum í rannsókninni, aðferð 

við upplýsingasöfnun og greiningu gagna. Einnig verður fjallað um siðferðilega þætti 

rannsóknar, réttmæti og áreiðanleika mælitækis. 

 

Val á aðferðafræði 

Rannsakendur völdu Vancouver-skólann í fyrirbærafræði, þar sem þeirri 

rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum, meðal annars til að 

bæta mannlega þjónustu á borð við heilbrigðisþjónustu (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Það 

er von rannsakenda að rannsóknin veiti innsýn í þarfir aðstandenda krabbameinsveikra og 

geti með því bætt þá þjónustu sem fyrir er. Ekki hefur áður verið gerð rannsókn á Íslandi á 

reynslu kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein og þeirri þjónustu sem aðstandendum 

er veitt.  

Fyrirbærafræði er bæði heimspeki og rannsóknaraðferð (Burns og Grove, 1997). 

Samkvæmt Boyd (1993) er tilgangur fyrirbærafræðilegra rannsókna að lýsa reynslu 

einstaklings á þann hátt sem hann sjálfur upplifir hana, svo sem að lýsa eigin upplifun af 

sársauka eða sorg. 

Fyrirbærafræði rannsakar hinn raunverulega heim (Benner, 1994; Boyd, 1993; 

Strauss og Corbin, 1998). Með hugtakinu eigindleg rannsókn er átt við hverja þá aðferð 

sem leiðir til niðurstaðna sem ekki er aflað með tölfræðilegum aðferðum og leiðir til 

upplýsinga í formi frásagnar (Carter og Henderson, 2005; Strauss og Corbin, 1998). Það 



Kafli 3: Aðferðafræði rannsóknar   30 

getur meðal annars vísað til rannsókna á lífi fólks, reynslu, upplifunum, hegðun og 

tilfinningum (Strauss og Corbin, 1998). Markmiðið með því að rannsaka manneskjur, 

atburði og athafnir á þeirra eigin skilmálum er að öðlast skilning á heiminum, sjálfinu og 

öðrum (Benner, 1994).  

Samkvæmt Boyd (1993) eru eigindleg rannsóknargögn í formi orða og eru greind 

út frá einstökum viðbrögðum, lýsandi ágripi, eða hvoru tveggja. Rannsakandinn ber kennsl 

á flokka sem hann notar til að raða og skipuleggja gögnin. Tilgangurinn með greiningunni 

er að skipuleggja gögnin í þýðingarfulla, einkennandi túlkun eða beinagrind sem lýsir 

fyrirbærinu sem verið er að rannsaka. Niðurstöður eigindlegrar rannsóknar einskorðast við 

þá rannsókn og það er ekki ásetningur rannsakanda að yfirfæra niðurstöður á stærra þýði. 

Hinsvegar gagnast skilningur á merkingu fyrirbæris í ákveðnum aðstæðum við skilning á 

svipuðu fyrirbæri í svipuðum aðstæðum (Burns og Grove, 1997). 

Hin margvíslegu snið eigindlegra rannsókna deila almennt ákveðnum eiginleikum, 

s.s. heildrænni nálgun við spurningar, viðurkenningu á því að mannlegur veruleiki er 

margþættur, athyglinni beint að mannlegri reynslu og samhengi mannlegrar hegðunar, 

gjarnan sterk tengsl rannsakenda við þátttakendur, óstöðluð djúpviðtöl og tækni við 

athuganir notuð og gögnin sem aflað er eru venjulega lýsingar fólks í frásagnarformi á 

atburðum í ákveðnum aðstæðum (Boyd, 1993). 

Vancouver-skólinn. 

Vancouver-skólinn í fyrirbærafræði er túlkun á fyrirbærafræðilegri heimspeki og 

notkun hennar sem rannsóknaraðferð í hugvísindum og þá sérstaklega mannvísindum. 

Vancouver-skólinn í fyrirbærafræði er einstök blanda af lýsingu, túlkun, útskýringu og 

samsetningu/útleggingu/byggingu og hefur sannað sig sem aðferðafræði sem getur leitt til 

kerfisbundinnar útlistunar á mannlegri reynslu (Sigríður Halldórsdóttir, 2000).  
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Vancouver-skólinn felur í sér þá trú uppbyggingar – og túlkunarstefnu að til þess að 

skilja hinn merkingarbæra heim verði einstaklingurinn að túlka hann. Hann felur einnig í 

sér skilning á því að rannsóknargögnin sem slík tali ekki máli sínu, heldur þarf 

rannsakandinn að reyna að túlka gögnin á merkingarbæran hátt í samvinnu við 

þátttakendur, sem litið er á sem meðrannsakendur (Sigríður Halldórsdóttir, 2000). Leitast 

er við að skilja hvern einstakling í því samhengi sem hann er í (Sigríður Halldórsdóttir, 

2003).  

Þegar rannsakandinn býr sig undir að gera fyrirbærafræðilega rannsókn að hætti 

Vancouver-skólans þarf hann að temja sér listina að vera opinn og móttækilegur fyrir því 

sem hann er að reyna að öðlast skilning á. Rannsakandinn þarf að vera tilbúinn til að hugsa 

út fyrir fyrirfram ákveðinn hugmyndaramma og sjá heiminn með augum meðrannsakenda 

sinna. (Sigríður Halldórsdóttir, 2000). Rannsakandinn byggir, í samvinnu við hvern 

meðrannsakanda, upp ákveðna heildarmynd af því hvernig reynslan sem rannsökuð er lítur 

út frá sjónarhóli þess einstaklings. Síðan er sú heildarmynd borin saman við þá mynd sem 

byggð er upp varðandi næsta meðrannsakanda og þannig koll af kolli þar til heildarmynd af 

fyrirbærinu hefur fullmótast (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Þegar meðrannsakendur eru valdir er mikilvægt að þeir hafi persónulega reynslu af 

fyrirbærinu sem verið er að rannsaka og hafi áhuga á og getu til að lýsa reynslu sinni 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

Rannsóknarspurningar  

Rannsóknarspurningarnar sem settar voru fram voru tvær:  

1. Hver er reynsla kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein? 

2. Hver er reynsla kvenna af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri í 

sjúkdómsferli ástvina sinna?  



Kafli 3: Aðferðafræði rannsóknar   32 

 Í upphafi var ætlunin að fá lýsingar á reynslu aðstandenda af því að eiga ástvin með 

krabbamein en þar sem úrtakið samanstóð eingöngu af konum var ákveðið að breyta fyrri 

rannsóknarspurningunni í samræmi við það. Seinni rannsóknarspurningin tók einnig 

breytingum í rannsóknarferlinu þar sem sú þjónusta sem kom fram við gagnagreiningu var 

mun viðameiri en í upphafi var áætlað, en þá var eingöngu miðað við þjónustu á FSA.  

 

Val og lýsing á þátttakendum 

Hólmfríður Kristjánsdóttir hjúkrunarfræðingur á Lyflækningadeild I á 

Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri útvegaði tíu mögulega þátttakendur og af þeim drógu 

rannsakendur af handahófi einn hver til að óhlutdrægni væri gætt og tveir voru dregnir út 

til viðbótar ef einhver af hinum einstaklingunum hefði ekki áhuga á að taka þátt. Þeir 

einstaklingar sem komu til greina í rannsóknina voru einstaklingar sem átt höfðu ástvin 

sem látist hafði úr krabbameini og fengið þjónustu á FSA. Ekki máttu hafa liðið minna en 

sex mánuðir frá andláti aðstandandans og ekki meira en þrjú ár.  

Hólmfríður, sem einnig starfar í þjónustuhópnum, hafði samband við þá 

einstaklinga sem rannsakendur höfðu dregið út og kynnti fyrir þeim rannsóknina og spurði 

hvort þeir hefðu áhuga á að taka þátt í rannsókninni. Því næst sendu rannsakendur þessum 

einstaklingum kynningarbréf til að kynna betur rannsóknina og höfðu samband við þá í 

framhaldi af því. Þeir einstaklingar sem samþykktu þátttöku í rannsókninni skrifuðu undir 

upplýst samþykki áður en viðtölin voru tekin. Tveir einstaklingar samþykktu þátttöku 

þegar hjúkrunarfræðingurinn hafði samband en drógu það til baka eftir að kynningarbréfið 

barst þeim. 

Þátttakendur voru þrjár konur á aldrinum 45-60 ára og voru þeim gefin dulnefnin 

Anna, Rósa og Sigga. Konurnar voru ekki beðnar um að gefa frekari persónulegar 

upplýsingar. 
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Upplýsingasöfnun og greining gagna 

Rannsakendur tóku hver fyrir sig viðtal við einn þátttakanda. Tekin voru tvö viðtöl 

við hvern þeirra. Fyrra viðtalið tók um eina og hálfa klukkustund en seinna viðtalið um 

hálftíma. Þátttakendur voru beðnir um að lýsa reynslu sinni af því annars vegar að hafa átt 

ástvin með krabbamein og hins vegar af þeirri þjónustu sem þeir, sem aðstandendur, fengu 

á Akureyri í sjúkdómsferli ástvinar síns á eins. Þetta skyldu þeir leitast við að gera á eins 

opinn og frjálsan hátt og mögulegt var. Viðtölin voru tekin upp á segulband og skrifuð 

orðrétt upp. Allar upplýsingar fengust á þann hátt og því var ekki þörf á að afla upplýsinga 

úr skýrslum eða gögnum í vörslu annarra, s.s. sjúkrahúsa. Greind voru sameiginleg þemu 

samkvæmt Vancouver-skólanum í fyrirbærafræði. 

Óstöðluð viðtöl teljast til gagnasöfnunaraðferða eigindlegrar aðferðafræði. Með 

óstöðluðum viðtölum er leitast við að skilja fyrirbæri í tilveru fólks, reynslu þátttakenda frá 

þeirra eigin sjónarhóli. Umræðuefnið í viðtölunum er fyrirfram ákveðið af rannsakanda en 

innihald samræðnanna ekki. Rannsakandi og viðmælandi ræða saman á jafnréttisgrundvelli 

um atburði, hugrenningar, tilfinningar, hegðun, skynjun, vonir, væntingar og annað sem 

skiptir viðmælandann máli. Viðtalsramminn er ekki í föstum skorðum en þó þarf að setja 

vissan ramma varðandi umræðuefnið. Það hversu nákvæmur viðtalsramminn er og hversu 

vel honum skal fylgt tengist m.a. rannsóknarspurningunni og aðferðafræðilegum 

forsendum rannsóknarinnar (Helga Jónsdóttir, 2003). Spurningarnar eru opnar til að bjóða 

upp á lýsingar og skoðanir þátttakenda. Góður rannsakandi spyr ekki of margra spurninga 

heldur leyfir viðmælandanum að stjórna innihaldi samræðnanna að mestu leyti (Carter og 

Henderson, 2005). Þátttakendurnir í þessari rannsókn voru beðnir um að lýsa reynslu sinni 

á eins opinn hátt og mögulegt var, eins og þeir væru að segja sögu. Þó voru ákveðin atriði 

sem rannsakendurnir leituðu eftir og spurðu nánar út í ef þau höfðu ekki komið nægilega 

vel fram í frásögninni. Carter og Henderson (2005) leggja áherslu á það að rannsakandinn 
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þurfi ekki að hræðast hlé eða þagnir í viðtalinu þar sem verið er að kanna tilfinningar og 

tilfinningalíf ásamt því að leita eftir lýsingum á atburðum. 

Samkvæmt Kvale (1996) er virk hlustun forsenda þess að viðtöl verði árangursrík. 

Rannsakandinn túlkar yrta og óyrta tjáningu viðmælanda síns, aðstoðar viðmælanda við að 

tjá sig skýrar og tjáir honum skilning sinn á tjáningu hans með og án orða. Óyrt tjáning er 

jafn mikilvæg og sú tjáða og þarf rannsakandi að gera sér grein fyrir því að það er munur á 

að heyra það sem hann vill eða býst við að heyra og því sem viðmælandi raunverulega 

segir. Svipbrigði og raddblær getur haft meira að segja en það sem sagt er (Helga 

Jónsdóttir, 2003). Virkri hlustun var beitt í þessari rannsókn og þess gætt að spyrja ekki 

leiðandi spurninga. Orð og setningar voru endurteknar til að tjá skilning rannsakanda á því 

sem viðmælandi sagði.  

Kvale (1996) lýsir því hvernig viðtöl geta verið mismunandi frá einum þátttakanda 

til annars. Þó viðfangsefnið sé hið sama getur innihald umræðnanna verið mismunandi. 

Leitast er við að ná fram eins mörgum hliðum reynslunnar og mögulegt er og fyrirbærið 

skoðað frá ólíkum sjónarhornum. Meðrannsakendur okkar voru allir beðnir um að lýsa 

reynslu sinni af sama fyrirbærinu en frásagnirnar voru ólíkar þar sem um persónulega 

reynslu er að ræða. Mismunandi var hvaða þjónustu konurnar höfðu þegið og því var 

innihald samræðnanna ekki nákvæmlega það sama. 

Eins og áður sagði voru gögnin greind í samræmi við Vancouver-skólann í 

fyrirbærafræði. Samkvæmt Sigríði Halldórsdóttur (2003) samanstendur rannsóknarferlið af 

12 grunnþrepum: 

1. Velja samræðufélaga (val á úrtaki). Á þessu þrepi völdu rannsakendur 

meðrannsakendur (sjá kafla um val og lýsingu á þátttakendum). 



Kafli 3: Aðferðafræði rannsóknar   35 

2. Vera kyrr (áður en byrjað er á samræðum). Á þessu þrepi gerðu rannsakendur sér 

grein fyrir fyrirfram ákveðnum hugmyndum sínum um viðfangsefnið og reyndu að 

nálgast það með opnum huga. 

3. Þátttaka í samræðum (gagnasöfnun). Á þessu þrepi leituðu rannsakendur að 

heimildum um fyrirbærið og tóku viðtölin. 

4. Vitund skerpt varðandi orð (byrjandi gagnagreining). Rannsakendur unnu samhliða 

að gagnasöfnun og gagnagreiningu. Allar samræður voru hljóðritaðar og skrifaðar 

orðréttar upp í tölvu. Rannsakendur prentuðu afritin af samtölunum út og lásu 

mörgum sinnum yfir með opnum huga. 

5. Byrjandi greining á þemum (setja orð á hugmyndir). Rannsakendur lásu viðtölin 

vandlega og greindu út frá þeim þemu. 

6. Átta sig á heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Rannsakendur röðuðu 

mismunandi þemum saman í heild. 

7. Staðfesting á heildarmynd hvers einstaklings með honum sjálfum. Á þessu þrepi 

tóku rannsakendur seinni viðtöl sín við meðrannsakendurna til að staðfesta skilning 

sinn á fyrirbærinu. 

8. Átta sig á heildarmyndinni á fyrirbærinu sjálfu (meginniðurstöður 

rannsóknarinnar). Rannsakendur báru saman viðtölin til að finna rauðan þráð í þeim 

og til að sjá hvaða mismunandi upplýsingar komu fram. 

9. Bera saman niðurstöðurnar við rannsóknargögnin. Eftir að hafa farið í gegnum 

heimildavinnu og lesið sér til um fyrirbærið báru rannsakendur saman heimildirnar 

og niðurstöðurnar úr viðtölunum. 

10. Velja rannsókninni heiti sem lýsir niðurstöðu hennar í örstuttu máli (felur í sér 

túlkun á niðurstöðum rannsóknarinnar). Heiti rannsóknar kom fram í fyrra viðtali 

við einn meðrannsakanda okkar. 
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11. Sannreyna niðurstöðurnar með einhverjum meðrannsakendanna. Greiningarlíkön 

rannsóknarinnar voru borin undir meðrannsakendurna og samþykktu þeir þau þemu 

sem sett höfðu verið fram. 

12. Skrifa upp niðurstöður rannsóknarinnar. Þetta er síðasta grunnþrep rannsóknarferlis 

samkvæmt Vancouver-skólanum.   

 
Siðfræði rannsóknar 

Siðfræði er fræðigrein sem leitast við að svara spurningum um rétt og rangt, gott og 

illt. Í siðfræði heilbrigðisgreina eru fjórar höfuðreglur sem liggja til grundvallar þeim 

siðareglum sem gilda um vísindarannsóknir og menn eru nokkuð sammála um. Þessar 

reglur eru kenndar við sjálfræði, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti og verða hér kynntar í 

mjög stuttu máli. 

Sjálfræðisreglan (,,the principle of respect for autonomy”) fjallar um virðingu fyrir 

manneskjunni og sjálfræði hennar. Hver manneskja hefur gildi sem setur því mörk hvernig 

aðrir mega koma fram við hana. Þessi regla leiðir af sér kröfuna um upplýst og óþvingað 

samþykki (Sigurður Kristinsson, 2003). Þátttakendur þessarar rannsóknar skrifuðu undir 

upplýst samþykki áður en viðtölin voru tekin en eftir að hafa lesið kynningarbréf um 

rannsóknina. Nokkrir erfiðleikar voru við að fá þátttakendur þar sem um erfiða lífsreynslu 

er að ræða og ekki allir sem haft var samband við treystu sér til að taka þátt. 

Skaðleysisreglan (,,the principle of non-maleficence) fjallar um að 

heilbrigðisstarfsfólk skuli umfram allt forðast að valda skaða. Ganga skal í skugga um að 

áhættan sér innan viðunandi marka og að ávinningur sé nægjanlegur til að réttlæta 

rannsóknina (Sigurður Kristinsson, 2003). Þessi rannsókn fól ekki í sér neina áhættu aðra 

en þá að upp gætu komið óþægilegar tilfinningar við að rifja upp reynsluna af því að hafa 

átt ástvin með krabbamein. Þátttakendum var öllum bent á að þeir gætu fengið aðstoð við 

að vinna úr þeim tilfinningum ef þær kæmu upp. 
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Velgjörðarreglan (,,the principle of beneficence”) fjallar um skylduna að láta sem 

best af sér leiða og velja til þess leiðir sem minnstu fórna. Samkvæmt þessari reglu er það 

skylda rannsakenda að gera einungis rannsóknir sem eru mannkyninu til hagsbóta á 

heildina litið (Sigurður Kristinsson, 2003). Rannsakendur álíta það vera til bóta fyrir 

heilbrigðisþjónustuna á Akureyri og víðar að fá innsýn í reynslu og þarfir aðstandenda 

krabbameinssjúklinga. 

Réttlætisreglan (the principle of justice”) fjallar um sanngirni í dreifingu gæða og 

byrða og að hver og einn fái það sem hann eða hún á skilið. Í sögu vísindarannsókna hefur 

áhættan af  þátttöku oft lent á þeim hópum í samfélaginu sem minna mega sín en 

ávinningurinn aftur á móti skilað sér fyrst til þeirra sem búa við góð kjör og heilsugæslu. 

Réttlætisreglan hefur því fyrst og fremst leitt af sér kröfuna um að þeir hópar sem minna 

mega sín séu verndaðir fyrir áhættu (Sigurður Kristinsson, 2003). Þátttaka í rannsókninni 

hefur engin áhrif á gæði þeirrar heilbrigðisþjónustu sem þátttakendur kunna að þurfa á að 

halda í framtíðinni.  

Þátttakandi í rannsókn hefur rétt á að vita í hverju þátttaka hans felst og hvaða 

upplýsingar verða birtar. Einnig skal honum vera heimilt að draga þátttöku sína til baka 

hvenær sem er (Sigurður Kristinsson, 2003). 

Til að gæta að siðferði var fengið leyfi hjá Siðanefnd Fjórðungssjúkrahússins á 

Akureyri, frá framkvæmdastjórum hjúkrunar og lækninga á FSA, deildarstjóra 

Lyflækningadeildar I og forstöðulækni Lyflækningadeilda. Einnig var send tilkynning til 

Persónuverndar.  

Rannsakendur og Kristín Þórarinsdóttir leiðbeinandi munu einungis hafa aðgang að 

rannsóknargögnum. Til að tryggja að þátttakendur þekkist ekki er nafnleyndar gætt og ekki 

er minnst á neina persónugreinandi þætti í rannsókninni. Einu persónulegu upplýsingarnar 
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sem óskað var eftir var kyn þátttakenda og aldur innan fimm ára aldursbils. Fyllsta 

trúnaðar er gætt. Þátttakendur gátu hætt þátttöku hvenær sem var. 

Upptökum af viðtölum var eytt að lokinni úrvinnslu gagna og einnig upplýsingum 

sem skráðar voru í tölvu. Eitt eintak af hverju viðtali verður geymt á útprentuðu formi í 

læstum skáp. Ábyrgðaraðili og rannsakendur munu hafa umráðarétt yfir gögnunum að 

lokinni rannsókn. 

 

Réttmæti rannsóknar 

Samkvæmt Vancouver-skólanum í fyrirbærafræði eru rannsóknarniðurstöður 

þekkingarframlag og mun framtíðin ein leiða í ljós hversu ,,góðar,” ,,sannfærandi” eða 

,,afgerandi” þær eru. Réttmæti eða trúverðugleiki rannsóknarniðurstaða fer að hluta til eftir 

því hversu trúverðuglega rannsakandinn setur fram niðurstöður sínar (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2003). Með aðferðafræði Vancouver-skólans er sífellt leitast við að auka 

réttmæti eða trúverðugleika rannsóknar með því að hafa ávallt í huga það sem ógnað getur 

réttmæti hennar. Það er gert með spyrjandi hugarfari þar sem rannsakandinn spyr sjálfan 

sig: ,, Hef ég skilið þetta rétt?” ,,Er þetta í raun og veru rauði þráðurinn í því sem 

viðmælendur mínir hafa verið að segja?” Rannsakendur spurðu meðrannsakendur sína 

hvort þeir hefðu skilið þá rétt varðandi ýmis atriði þegar seinni viðtölin voru tekin. 

 Lincoln og Guba (1985) settu fram fjórar meginógnanir við réttmæti eða 

trúverðugleika eigindlegra rannsókna: 

1. ,,Vantar fyllri mynd af fyrirbærinu,” þegar rannsakandinn þyrfti fleiri viðmælendur 

eða fleiri samræður við þá viðmælendur sem hann hefur. 

2. ,,Skekkja í úrtaki,” þegar úrtakið er of einsleitt og skekkja verður í heildarmyndinni 

af fyrirbærinu. 
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3. ,,Ónóg fagleg fjarlægð,” þegar rannsakandinn heldur ekki þægilegri faglegri 

fjarlægð við þátttakendur rannsóknarinnar. 

4. ,,Ótímabær rannsóknarlok,” þegar rannsakandinn tekur sér ekki nægan tíma til 

gagnagreiningar og lokar of fljótt á greiningarferlið. Fyrir vikið verða 

niðurstöðurnar ekki trúverðugar. 

 

Samantekt 

Rannsóknin er eigindleg og var unnin eftir Vancouver-skólanum í fyrirbærafræði. 

Þessari rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum og er 

áherslan á hinn raunverulega heim, viðbrögð einstaklingsins í heild, lýsingu einstaklingsins 

á reynslu sinni eins og hann sjálfur upplifir hana. Rannsakandinn þarf að vera opinn og 

móttækilegur fyrir því sem hann er að reyna að öðlast skilning á og tilbúinn að sjá heiminn 

með augum meðrannsakenda sinna. Meðrannsakendur þurfa að hafa persónulega reynslu af 

fyrirbærinu sem verið er að rannsaka og vera viljugir og hafa getu til að lýsa reynslu sinni. 

Rannsóknarspurningarnar í þessari rannsókn voru tvær: ,,Hver er reynsla kvenna af 

því að eiga ástvin með krabbamein?” og ,,Hver er reynsla kvenna af þeirri þjónustu sem 

þær fengu á Akureyri í sjúkdómsferli ástvina sinna?” 

Hjúkrunarfræðingur á Lyflækningadeild I á FSA útvegaði mögulega þátttakendur 

sem átt höfðu ástvin sem látist hafði úr krabbameini fyrir hálfu til þremur árum síðan og 

hafði fengið þjónustu á FSA í sjúkdómsferlinu. Rannsakendur drógu síðan af handahófi 

einn hver til að óhlutdrægni væri gætt. 

Rannsóknir fela í sér ákveðna áhættu. Djúpviðtöl geta komið af stað tilfinningalegu 

róti sem kallar á faglega úrlausn. Þátttakendur hafa rétt á að vita í hverju þátttaka þeirra 

felst og hvaða upplýsingar verða birtar og einnig hafa þeir rétt á að draga þátttöku sína til 
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baka hvenær sem þeir vilja. Gæta verður fyllsta trúnaðar og gera ráðstafanir til að ekki sé 

hægt að þekkja þátttakendur af gögnunum. 

Með aðferðafræði Vancouver-skólans er sífellt leitast við að auka réttmæti eða 

trúverðugleika rannsóknar með því að hafa ávallt í huga það sem ógnað getur réttmæti 

hennar, s.s. hvort það vanti fyllri mynd af fyrirbærinu, skekkja í úrtaki, ónóg fagleg 

fjarlægð og ótímabær rannsóknarlok. 
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Kafli 4  

Niðurstöður 
 
Inngangur 

Í þessum kafla verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar, reynslu kvenna af 

því að eiga ástvin með krabbamein og reynsla kvennanna af þeirri þjónustu sem þær fengu 

á Akureyri í sjúkdómsferli ástvina sinna. Í byrjun kaflans verða meðrannsakendur kynntir 

án þess að það komi niður á trúnaði við þá. 

Frásagnir meðrannsakenda voru túlkaðar og greindar niður í þemu sem sett voru 

fram í tvö greiningarlíkön ( sjá greiningarlíkan 1 og 2 á bls. 42) sem byggð eru á 

aðalþemunum. Rauði þráðurinn eða aðalþemað í reynslu kvenna af því að eiga ástvin með 

krabbamein var, þörf fyrir að vera alltaf til staðar. Rauði þráðurinn eða aðalþemað í 

reynslu þeirra af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri var hins vegar, stuðningur.

Kynning á meðrannsakendum 

Meðrannsakendur okkar voru þrír, allt konur sem bjuggu á Akureyri í veikindaferli 

ástvina sinna. Allar þáðu þær þjónustu hjá Heimahlynningu, Heimaþjónustu og á FSA og 

ástvinir þeirra létust allir á Lyflækningadeild I á FSA.  

Meðrannsakendum voru gefin nöfnin Anna, Rósa og Sigga. Anna og Rósa misstu 

báðar eiginmenn sína og lýstu reynslu sinni af því en Sigga missti hins vegar móður sína. 

Þær eru á aldursbilinu 45-60 ára. Staðreyndum var breytt til að gæta trúnaðar við 

meðrannsakendur, án þess þó að það komi niður á gildi lýsingarinnar. 
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Greiningarlíkön  

Greiningarlíkan 1 

Mynd 4.1 Greiningarlíkan 1: Reynsla kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein 
 

Greiningarlíkan 2 

Mynd 4.2 Greiningarlíkan 2: Reynsla kvenna af þeirri þjónustu sem þær fengu á 
Akureyri í sjúkdómsferli ástvina sinna 

 

Þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin 
Erfið reynsla 

Að horfa upp á ástvin sinn veikan 

Umönnunarbyrði 

Þakklæti 

Styrkjandi þættir 

Samsömun 

Að viðhalda reisn 

Leitað í trú og innri styrk 

Sátt 

Sorg og söknuður 

 

Stuðningur 
Tilfinningalegur stuðningur 

Virðing 

Fræðsla 

Öryggi 

Áþreifanlegur stuðningur og þægindi 

Mismunandi þörf fyrir eftirfylgd 

Trú og trúarleg þjónusta 
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Reynsla kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein 

Rauði þráðurinn í lýsingum meðrannsakendanna á reynslunni af því að eiga ástvin 

með krabbamein var, þörf fyrir að vera alltaf til staðar. Einnig voru greind meginþemun 

erfið reynsla, þakklæti, styrkjandi þættir og sorg, ásamt undirþemunum að horfa upp á 

ástvin sinn veikan, umönnunarbyrði, samsömun, að viðhalda reisn og leitað í trú og innri 

styrk. 

 

Þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin. 

 Þörf kvennanna fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin var gegnum gangandi í 

lýsingum þeirra af því að eiga ástvin með krabbamein. Allir meðrannsakendurnir lýstu 

sterkri þörf fyrir að vera til staðar fyrir ástvin sinn og gera allt til að honum gæti liðið sem 

best og til að njóta sem mestrar nálægðar við hann. Anna lýsti þessari þörf með þessum 

orðum:  

Þarna var ég svolítið upptekin af því að .. vera með honum eiginlega alltaf .. 

mikið af þessum tíma.  

 

Í framhaldi af því talaði hún um mikilvægi þess fyrir manninn sinn líka:  

Og einhvern veginn honum fannst gott að hafa mig hjá sér og ég fann það alveg 

og mér fannst í rauninni rosalega gott að vera bara involveruð eins mikið og hægt 

var ... 

 

Rósa lýsti því hvernig hún snéri sólarhringnum við til að geta notið samvista við eiginmann 

sinn í sjúkdómsferli hans:  

Ég tók fljótlega upp það ráð að ég svaf bara þegar að hann svaf … ég varð að .. ef 

ég ætlaði eitthvað að vera með honum að þá varð þetta bara að vera svona.  
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Þessi þörf fyrir að vera alltaf til staðar kom fram oftar en einu sinni í viðtalinu við Rósu og 

seinna lýsti hún því hvernig hugurinn var alltaf hjá ástvininum:  

… mín skoðun .. tilfinning er sú, ég hef ekkert með að gera að fara út, hvað á ég 

að gera út, ég er hérna og hugurinn er hérna og ef hann dæi meðan ég væri í burtu 

veistu ég mundi aldrei fyrirgefa mér það. 

 

Í viðtalinu við Siggu kom þessi þörf einnig mjög sterkt fram:   

… við reyndum allar að vera alltaf hjá henni .. við skildum hana aldrei, aldrei, 

aldrei eftir eina.”  

Einnig sagði hún:

… ég vildi endilega koma með henni og vera hjá henni ...  

 

Þörfin fyrir að vera til staðar var ekki síður sterk þegar ástvinurinn var kominn á sjúkrahús 

og lýsti Sigga þeirri tilfinningu að fá ekki að vera öllum stundum hjá móður sinni:  

... þá erum við svona hvattar bara til að fara að hvíla okkur sko ... við vildum vera 

hjá henni og hún vildi hafa okkur ... mér fannst henni líða betur þegar hún hafði 

okkur og okkur leið líka betur ... mér fannst það svolítið óþægilegt og manni leið 

illa heima eiginlega. 

 

Erfið reynsla.  

 Erfið reynsla var eitt af meginþemum undir aðalþemanu, þörf fyrir að vera alltaf til 

staðar fyrir ástvin. Þetta kom fram í því að meðrannsakendur nefndu allir erfitt tímabil 

þegar þeir rifjuðu upp sjúkdómsferli ástvinar síns. Einnig lýsti Anna því þegar henni og 

eiginmanni hennar var greint frá sjúkdómsgreiningunni:  

... og eftir að hafa sagt eitthvað fimm sinnum ,,þetta er ekki skurðtækt” fóru þeir 

og skildu okkur eftir ein inni á stofunni og ég man þetta var eins og eitthvað 

móment, það var bara eins og einhver hefði stoppað tímann, rosalega skrítið, það 

var bara eins og einhver hefði .. hefði kýlt mann í magann og svo bara stoppaði 

allt sko... 
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Rósa lýsti þessu tímabili svo:  

Og okkur náttúrulega fannst alveg ægilegur dómur sko að fá þarna tvo mánuði en 

eins og ég segi þá lifði hann í tvö ár eftir þetta … og það var náttúrulega mjög 

strembinn tími. 

 

Sigga kom inn á það oftar en einu sinni í viðtalinu hversu erfið reynsla og erfiður tími þetta 

hefði verið:  

Já, þetta náttúrulega er erfið reynsla … okkur fannst þetta ofboðslega langur tími 

og erfiður tími. Seinna sagði hún: ... í rauninni voru þetta ekki nema sex 

mánuðir .. en þessir sex mánuðir voru mjög, mjög erfiðir ... 

 

Það hversu erfið reynsla það var fyrir meðrannsakendur okkar að ganga í gegnum þessa 

lífsreynslu með ástvinum sínum birtist til dæmis í afneitun, eða eins og Anna sagði: 

Hérna við vorum náttúrulega í bullandi afneitun eiginlega bara allan tímann því 

þetta var svo stuttur tími ... þetta var meira bara eins og ég segi óstjórnleg hræðsla 

við það sem var að gerast og hérna í rauninni okkar leið var bara að hérna, eða 

þetta var ekki meðvitað að vera í svona afneitun, það var bara eitthvað sem 

gerðist og bara það eina sem við gátum gert. 

 

Að horfa upp á ástvin sinn veikan 

Að horfa upp á ástvin sinn veikan kom fram sem undirþema meginþemans, erfið 

reynsla. Það að horfa upp á ástvin sinn veikan var eitt af því sem gerði reynsluna eins 

erfiða og raun bar vitni. Anna sagði í þessu sambandi: 

... og bara allur í rauninni þessi sjúkrapakki það var svo ofsalega erfitt að hérna í 

rauninni bara að horfa upp á þessi veikindi ... það var bara pakki út af fyrir sig... 

 

Sigga lýsti vissum létti við andlátið vegna þess hversu erfitt það reyndist henni að horfa 

upp á móður sína þjást:  

... þetta var voðalega strembinn tími ... samt verð ég að segja af því að það var 

engin von, það var viss léttir líka, það var svo erfitt að horfa upp á þetta, það var 

svo erfitt að horfa upp á hana þjást svona. 
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Umönnunarbyrði 

Umönnunarbyrði var annað undirþema meginþemans, erfið reynsla. Þetta kom 

sérstaklega fram hjá tveimur meðrannsakendanna, án þess þó að vera sagt með beinum 

orðum. Rósa sagði t.d.:  

Því ég var hérna ein með hann og stóð alveg vaktina...  

Einnig lýsti hún því hversu erfitt það var á líkama og sál að annast veikan ástvin: 

… þú ert bara flak, þú ert bæði þreyttur andlega og líkamlega og þú ert 

gjörsamlega uppgefinn, þú ert bara gjörsamlega upptuskaður sko og átt fullt í 

fangi með bara sjálfan þig … 

 

Umönnunarbyrðina var líka hægt að lesa út úr orðum Siggu:  

... eina nóttina fór hún og ég eiginlega vakna samt ekki við það, ég var orðin svo 

þreytt líka, að ég heyri að hún er á klósettinu og ég kalla mamma ... kallaðu þegar 

þú ert búin ... en hún gerði það ekki og ég heyri bara skellinn, þá datt hún á gólfið 

og ég stökk náttúrulega alveg í ofboði hérna fram .. og ég gat ekki komið henni 

upp, hún var það þung sko, ég var ein ...  

Á öðrum stað í viðtalinu sagði hún:

... þetta var svona erfiðara og erfiðara með hverjum deginum ... við gátum ekki 

skipt á henni hérna inni í rúmi, við réðum ekki við það ... 

 

Þakklæti. 

Áberandi var hversu þakklátir meðrannsakendur okkar voru fyrir að hafa getað 

verið til staðar fyrir ástvini sína og átt tíma með þeim og var það eitt af meginþemum 

aðalþemans, þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin. Sigga lýsti þakklæti sínu á 

eftirfarandi hátt:  

… hún óskaði eftir að vera hérna og ég er ofboðslega fegin því að ég gat verið 

hérna mikið hjá henni, ég er ofsalega þakklát fyrir þann tíma. 

 

Þakklætið mátti einnig lesa út úr orðum Rósu:  
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... eftir á að hyggja þá finnst mér þetta bara alveg ofboðslega mikils virði að hafa 

getað gert þetta og ég hefði ekkert viljað tapa einni mínútu sem að við í rauninni 

áttum saman ... sem betur fer þá fékk hann tvö ár í staðinn fyrir tvo mánuði. 

 

Styrkjandi þættir.  

 Styrkjandi þættir birtust í ýmsum myndum og komu fram sem meginþema undir 

aðalþemanu, þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin. Styrkjandi þættir birtust t.d. 

sem óformlegur stuðningur, s.s. stuðningur frá hinum veika ástvini, frá fjölskyldu og 

vinum og frá einstaklingum sem höfðu gengið í gegnum svipaða reynslu. Þegar Anna 

talaði um þennan óformlega stuðning kom fram að maki hennar var hennar helsti 

stuðningsaðili:  

Það var hérna svolítið merkilegt að hérna við vorum í rauninni .. sko í rauninni 

vorum við alltaf bara tvö eða þannig og við leituðum voða mikið alltaf til hvors 

annars … allt í einu þarna kom að því að ég þurfti að fá stuðning hjá einhverju 

öðru fólki og það var eitthvað sem að hérna var bara nýtt … ég var svolítinn tíma 

að venjast því líka, ég átti rosalega góðar vinkonur og allt það en hérna þá eftir á 

að hyggja fann ég hvar ég hafði alltaf leitað í stuðninginn …  

 

Sigga aftur á móti lýsti þeim stuðningi sem hún fékk á annan veg:  

… mamma átti voða marga vini og kunningja, hún var voða vinamörg kona og 

þetta fólk var allt mjög .. sko komu margir að heimsækja hana og það var 

stuðningur í öllu þessu fólki, mér fannst það sko fyrir mig stuðningur í fólki sem 

ég þekkti. 

 

Samsömun 

 Allir meðrannsakendurnir lýstu miklum styrk og stuðningi í því að tala við fólk sem 

hafði gengið í gegnum svipaða reynslu. Anna sagði t.d.:  

Ég var heppin hvað það varðar að … það var ein að vinna með mér sem missir 

manninn sinn úr krabbameini nokkrum árum á undan mér og vinkona hennar, þær 

tengdust svolítið mikið, voru með mennina sína veika á sama tíma … þær fóru að 
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bjóða mér í svona kvöldhitting og við hittumst í nokkur skipti … það var voða 

gott að geta sagt sko er ég að verða biluð, því að þú veist mér líður svona … og 

það var æðislegt … 

 

Sigga hafði svipaða sögu að segja og Anna:  

… mágkona mömmu sem var voða góð vinkona hennar … hún var ofsalega indæl 

og góður stuðningur og mér fannst voða gott að tala við hana .. þá var hún nýbúin 

að missa manninn sinn, bróður hennar mömmu, úr krabbameini … og mér fannst 

það voðalega notalegt og gott alltaf að tala við hana ... 

 

Að viðhalda reisn 

Það að sjúklingurinn gæti viðhaldið reisn sinni var mikilvægt fyrir aðstandendurna 

og kom fram sem undirþema meginþemans, styrkjandi þættir. Sigga lýsti því á hvaða hátt 

hún styrkti sig með því að gæta þess að móðir hennar fengi viðhaldið reisn sinni:  

... hún vildi bara vera á sínu heimili og hafa allt sitt og ráða hvað var í matinn og 

maður spurði hana alltaf og svona til þess að það yrði ekki .. til að taka engin ráð 

af henni þó að hún væri veik ... 

 

Í frásögn Önnu kom fram mikilvægi þess að sjúklingurinn fái að viðhalda reisn sinni þrátt 

fyrir að vera á sjúkrastofnun:  

... eins og á Kristnesi þá borðaði hann frammi í matsal og þú veist hélt alveg sinni 

reisn ... 

Einnig lýsti hún mikilvægi þess að hafa góða aðstöðu:

Það er í rauninni eitthvað svona sem þarf að vera til staðar, eitthvað afdrep fyrir 

fólk til að geta í rauninni dáið með einhverri reisn ... 

 

Leitað í trú og innri styrk 

Trúin og innri styrkur skiptu miklu máli sem styrkjandi þáttur hjá öllum 

meðrannsakendunum og var því undirþema meginþemans, styrkjandi þættir. Sigga talaði 

um þá trú að ekki sé öllu lokið eftir þetta líf:  
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Það náttúrulega hefur svo mikið að segja að hafa trú á framhaldslíf, að þetta sé 

ekki allt búið þegar við deyjum, það skiptir kannski náttúrulega öllu máli í þessu 

lífi ...  

 

Anna lýsti því hvað hjálpaði henni að komast í gegnum þessa reynslu: 

... það var svona eins og í teiknimyndunum, svona einhver engill sem að  ... svona 

lítil rödd sem að hérna fullvissaði mig um það að ... þetta væri einhver svona lítill 

tími sem að þú veist myndi bara ganga yfir .. meðan ég hafði þessa litlu rödd þá 

var ég rosalega róleg ... og meðan ég hafði þessa litlu rödd þá hérna vissi ég að 

þetta yrði allt í lagi.  

 

Hjá Rósu birtist hennar innri styrkur á eftirfarandi hátt:  

... ég held að ég hafi farið á visst flug svona alls ekkert áttað mig á, ég vissi 

eitthvað var jú að ske en ég held að ég hafi alls ekki áttað mig, það er einhver 

svona ventill í manni, ég held það sé svona einhvers konar sársaukaventill ... það 

er einhver auka ventill bara einhver orka eða eitthvað, ég veit ekki hvað það er ...    

 

Sátt 

Sátt var einnig styrkjandi þáttur sem birtist þó á mismunandi vegu hjá 

meðrannsakendunum. Það styrkti konurnar í þessari erfiðu reynslu að ná sátt. Í viðtalinu 

við Siggu kom sterklega fram það viðhorf að dauðinn er eðlilegur hluti af lífinu:  

... auðvitað var þetta áfall, það er það alltaf, en við verðum náttúrulega bara að 

læra að lifa við það .. ég er orðin þetta gömul .. ég get ekki búist við að hafa 

mömmu þangað til ég verð sjötug ... lífið er bara ekkert þannig og eina sem við 

eigum víst er að við förum einhvern tímann og maður verður bara að reyna að 

sætta sig við það ...   

Einnig sagði hún: 

Ég er náttúrulega ekki í vafa um að henni líði vel núna. 
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Sorg og söknuður. 

 Sorgin kom fyrir bæði í veikindaferlinu og einnig mjög sterkt eftir andlát 

ástvinarins. Sorg og söknuður kom fram sem meginþema aðalþemans, þörf fyrir að vera 

alltaf til staðar fyrir ástvin. Anna talaði um atburð stuttu eftir að eiginmaður hennar 

greindist og fjölskyldan fór saman að kaupa jólatré:  

... og einhvern veginn vissum við að sko að þetta yrði síðasta skiptið sem þetta 

yrði gert og þú veist það voru örugglega allir háskælandi inni í sér þó að enginn 

sko segði eða gerði neitt... 

 

Rósa lýsti sorg sinni eftir að eiginmaður hennar lést:  

... það var ekki fyrr en bara dálítið ... mikið seinna að ég bara, þá er kvölin orðin 

svo yfirþyrmandi og allt er búið og allir farnir, að þá bara var ég ýlfrandi sko sár, 

sko ég var bara eitt stórt sár. 

 

Einnig lýsti hún söknuði þar sem þau höfðu verið svo lengi saman og söknuði yfir 

þeim stundum sem þau myndu ekki fá:  

... við áttum náttúrulega 40 ára samveru þó hann væri ekki gamall maður en við 

vorum bara svo ung þegar við tókum saman, við vorum hálf alin upp saman ... í 

gær þá var ég að keyra í ægilega góðu veðri og þá sá ég svo mikið af jafnöldrum 

okkar sem að ég vissi nú að væru búin að vera .. ættu nú langan tíma saman og 

þau voru svona úti að ganga .. þá kom svona tilfinning .. vá þetta á ég aldrei eftir 

að gera með honum, það var sárt.    

 

Sigga lýsti söknuði eftir andlát móður sinnar:  

Ég meina þetta var bara sorgaratburður í lífi manns að missa móður sína ... þegar 

allt var búið og .. og þá kom svona tómarúm skilurðu og það gerðist aftur og aftur 

og .. liggur við að það sé ennþá, það er svo ótrúlegt, ég upplifði það alltaf að ég 

ætlaði að fara að spyrja mömmu ... 
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Reynsla kvenna af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri í sjúkdómsferli ástvinar 

síns 

Rauði þráðurinn í reynslu kvennanna af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri í 

sjúkdómsferli ástvina sinna var, stuðningur. Meginþemun voru, tilfinningalegur 

stuðningur, öryggi, þægindi, eftirfylgd og trú og trúarleg þjónusta. Undirþema 

tilfinningalegs stuðnings var, virðing.

Stuðningur  

Stuðningur kom fram sem aðalþema og gekk eins og rauður þráður í gegnum 

frásögn kvennanna af reynslu þeirra af þeirri þjónustu sem þær fengu á Akureyri. Þar kom 

glögglega í ljós að sá formlegi stuðningur sem aðstandendur fengu skipti miklu máli. Helst 

var áberandi sá stuðningur sem Heimahlynning veitti.  

Sigga talaði um það hversu umhugað henni var um að móðir hennar fengi stuðning 

við greiningu:  

... mér fannst númer eitt, tvö og þrjú að mamma fengi stuðning en ekki við ... 

maður var í því að reyna að styðja við hana, en við vorum ekkert að hugsa um 

okkur þannig.  

 

Anna talaði um skort á stuðningi þegar maður hennar greindist:  

... og þannig er okkur tilkynnt þannig að það ryðjast þarna inn einhverjir læknar í 

hvítum sloppum og segja okkur þetta og ég sat einmitt við hliðina á honum sko og 

hérna ég man að þeir segja þetta er ekki skurðtækt og endurtóku það eitthvað 

fimm sinnum og það var þeirra leið að segja að það væri ekki hægt að gera neitt 

því þetta var komið út um allt ... og eftir að hafa sagt þetta eitthvað fimm sinnum 

fóru þeir og skildu okkur ein eftir inni á stofunni. 

 

Tilfinningalegur stuðningur. 

Það var greinilegt að tilfinningalegur stuðningur var það form stuðnings 

sem skipti mestu máli, hann birtist meðal annars sem góð samskipti, hlýlegt 
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viðmót og síðast en ekki síst virðing, sem er undirþema í þessum undirkafla. Þetta 

kom skýrt fram í frásögn Siggu þar sem hún lýsti mikilvægi hlýlegs viðmóts 

starfsfólks: 

… það var einn hjúkrunarfræðingur þarna, ég var svolítið fegin þegar hún var 

ekki á vakt, hún vann lítið, hana vantaði alla hlýju, sko hún var kurteis en það 

vantaði þetta .. æ þetta hlýlega viðmót sem er ofboðslega mikils virði á svona 

tímum, alveg sérlega sko, en hún var alltaf kurteis sko skilurðu … ég er ekkert að 

setja út á neitt, allar voru yfirleitt mjög hlýlegar, allar starfsstúlkur … ekkert bara 

hjúkrunarfræðingar og læknar, heldur starfsfólk almennt. 

 

Rósa lýsti sinni reynslu af þeim tilfinningalega stuðningi sem hún fékk á 

Lyflækningadeild:  

Já ég held að ég hafi fengið alveg ofsalega góðan stuðning þarna uppi á 

Lyfjadeild og þær .. öll deildin var bara .. þetta var bara alveg yndislegt að vera 

þarna … ef að kom svona upp að ég fannst ég þurfa eitthvað að tala sko það var 

alltaf reynt … það var alltaf einhver … við gátum farið inn í aðstandendahornið 

og þá spjallað saman. 

 

Anna lýsti því hversu miklu máli góð samskipti skipta:  

… ég get alveg sagt að mesti stuðningurinn var frá hjúkrunarfólkinu … það voru 

bara allir eins og englar … og [læknirinn okkar] var bara engill, þú veist bara 

æðislegur maður og hérna það er bara ekki hægt að hugsa sér betri lækni heldur 

en hann, sko bara mannlegur og hann talar við þig og þú veist gaf sér tíma til að 

tala við þig utan við stofugang … þetta náttúrulega skiptir bara rosalega miklu 

máli … allir hjúkrunarfræðingarnir og sjúkraliðarnir og þú veist bara í rauninni 

þetta er stuðningurinn … 

 

Það kom skýrt fram að allar konurnar fengu tilfinningalegan stuðning frá 

Heimahlynningu. Anna hafði þetta að segja:  

 Þegar við komum aftur norður sko þá er sko komið inn Heimahlynning sem var í 

rauninni alveg æðislegt ... þarna komu inn bara draumakonur sem bara þú veist 

sáu um allt … já þú veist, töluðu í rauninni við okkur líka, þær voru að sjá í 

rauninni um miklu meira en bara hann akkúrat, bara sjúklinginn og það var í 

rauninni bara frábært sko. 
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Rósa lýsti svipaðri reynslu og Anna af Heimahlynningu:  

Heimahlynningin er náttúrulega alveg gjörsamlega hún er svo frábær að hérna ég 

hef bara aldrei kynnst eins miklum englum og þeim …þær stóðu bara svo fast við 

bakið á mér … þær voru ekki síður að sinna mér heldur en honum. 

 

Sigga talaði um að það skipti miklu máli hvernig staðið er að kynningu um 

tilfinningalegan stuðning til að hann nýttist sem skyldi:  

... þá hérna kemur inn kona og ég hélt að hún væri að villast, ég hélt að hún bara 

að fara stofuvillt ... ,,þetta er stofa níu,” segi ég ... og þá segir hún ,,nei, nei ég er 

ekkert að villast” og kynnir sig, hún segist vera [trúarlegur aðili] og mömmu, ég 

finn það alveg því að ég þekkti mömmu svo vel, henni brá alveg ofboðslega ... 

mér fannst þetta svo ofboðslega óþægilegt ... ég hef ekkert á móti [trúarlegum 

aðilum] en mér finnst lágmark að ræða við fólk áður, spyrja það vill það fá 

[trúarlegan aðila] óskar það eftir því og kynna það fyrir sjúklingnum ... ég fann 

alveg hvernig mömmu brá vegna þess að mamma var orðin það fullorðin að þegar 

hérna í gamla daga þá var presturinn að koma og gefa síðasta sakramentið ... 

 

Virðing 

Konurnar töluðu sérstaklega um virðingu og því greinist það sem undirþema 

meginþemans, tilfinningalegur stuðningur. Það fólst mikill stuðningur í því að sjúklingum 

og aðstandendum þeirra var sýnd virðing og gott viðmót. Yfirleitt fannst 

meðrannsakendunum þeir hafa mætt virðingu en einnig kom þó fyrir að þeir upplifðu 

virðingarleysi. Anna sagði:  

... og svo bara viðmót hjá fólki sem að hérna þú veist er að vinna í kringum þig 

skilurðu bara ákveðin virðing þú veist sem að við mættum í eiginlega öllum 

tilfellum en það var kannski svona inn á milli svona einn og einn sem að kannski 

þú veist kannski vantaði þennan skilning ... við fengum sjúkraþjálfara hérna á 

Lansanum ... hún nennti engan veginn að gera það sem hún var að gera ... þetta 

skipti hann öllu máli skilurðu innlagður á spítala ... stundum fór hún bara eitthvað 

og mætti ekki ... svo komum við og hún var ekki ... 
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Sigga lýsti virðingarleysi gagnvart móður sinni:  

... hún bað læknana um það og ég hlustaði á það og þeir eiginlega önsuðu henni 

ekki ... og það er nú líka svo dýrt að hafa fólk á sjúkrahúsi, ég veit ekki hvort það 

spilaði eitthvað inn í og manneskjan að verða áttræð ... 

 

Rósa talaði um heiðarleika og virðingu læknis gagnvart eiginmanni sínum:  

... þeir voru svo einlægir hvor við annan ... þeir einhvern veginn báru svo mikið 

respect fyrir hvor öðrum. 

 

Fræðsla. 

Anna lýsti einnig reynslu sinni af öðrum fagaðilum sem veittu henni meðal annars 

fræðslu og upplýsingastuðning:  

… ég fór og talaði við sálfræðinga eins og á Landspítalanum og hérna 

félagsráðgjafinn á FSA hjálpaði mér eftir allt þetta að finna út úr alls konar 

réttindamálum og það var alveg frábært sko og djákninn kom og talaði við okkur 

…

...ég man við hittum hana [félagsráðgjafa]... þá var ég einmitt ennþá á 

skrifstiginu, ég bara ohhh, greip blað og blýant... og var búin að skrifa 

alveg A4 blað um þetta og þá stóð .. stóð hún upp og sagði ,,nú ætla ég að 

ná í pappíra handa ykkur” og það er greinilega búið að vinna rosa góða 

vinnu með það. 

 

Öryggi. 

 Í viðtölunum við meðrannsakendur kom sterkt fram hversu mikið öryggi fólst í því 

að geta alltaf hringt eftir aðstoð fagaðila. Rósa og Anna lýstu þessu mjög svipað og kom sú 

öryggistilfinning sem Heimahlynning veitti beint fram í orðum Önnu:  

Maður gat hringt í þær hvaða tíma sólarhrings sem var og þá komu þær og 

redduðu öllu … 
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Rósa lýsti  reynslu sinni af FSA á svipaðan hátt:  

Eins og ég segi, maður mátti hringja á hvaða tíma sólarhringsins sem var... ég 

hafði líka aðgengi að Lyfjadeildinni.  

 

Áþreifanlegur stuðningur og þægindi. 

 Áþreifanlegur stuðningur og þægindi komu fram sem meginþema aðalþemans, 

stuðningur. Það var greinilegt í viðtölunum við meðrannsakendur að mikill stuðningur fólst 

í þægindum, að hafa afdrep út af fyrir sig, sér stofu, aðstandendaherbergi, fá matarbakka og 

rúm fært upp að rúmi ástvinar. Áþreifanlegur stuðningur og þægindi fólust einnig í því að 

fá Heimaþjónustu og þurfa ekki að sinna heimilisþrifum til viðbótar við annað álag. Anna 

lýsti því hvað fólst í þægindum á þeim tíma sem maðurinn hennar lá á 

Lyflækningadeildinni:  

Og þessi tími þarna undir rest á Lyflækningadeildinni var bara ótrúlega fínn sko, 

algjörlega til fyrirmyndar. Það er í rauninni eitthvað svona sem þarf að vera til 

staðar .. Þarna höfðum við bara sér herbergi og gátum haft þetta eins og við 

vildum, gátum verið saman, bara æðislegt. 

 

Rósa lýsti einnig þeim þægindum sem henni voru veitt þegar eiginmaður hennar lá á 

Lyflækningadeildinni:  

Þær voru allar yndislegar og þau öllsömul, það var t.d. búið um mig, það voru tvö 

rúm þarna inni í þessari stofu og þetta var stórt og gott herbergi og á kvöldin 

komu þær alltaf inn og færðu rúmin saman, það var svo hlýlegt … náttúrulega 

rúmin ná ekki alveg saman og dýnurnar og þær settu meira að segja lök eða 

eitthvað á milli.   

 

Hjá Önnu kom fram hversu mikill áþreifanlegur stuðningur er fólginn í smáatriðum eins og 

því að fá matarbakka:  

… eitt sem að var sko þvílíkt náttúrulega fínt sko eins og á FSA það var þessi litli 

matarbakki sem kom alltaf til mín, þetta hélt manni gangandi skilurðu, bara þessi 



Kafli 4: Niðurstöður   56 

litli matarbakki sem að kom alltaf … maður var alltaf þarna alla daga og til að 

halda manni gangandi þurfti það bara.  

 

Rósa upplifði mikinn stuðning af Heimaþjónustu gegnum aðstoð við þrif og kom það fram 

í eftirfarandi orðum:  

Já, mér fannst alveg ofboðslegur stuðningur af því að það ... var allt út um allt 

heilu sólarhringana ... þetta var engin smá hjálp að fá, ég fór gjarnan ... meðan 

þær komu inn þá fór ég gjarnan út og verslaði.  

 

Anna hafði sömu sögu að segja:  

Já, það [Heimaþjónusta] kom bara strax inn, við fengum þrif einu sinni á 

hálfsmánaðar fresti, það hjálpaði rosalega mikið. 

Mismunandi þörf fyrir eftirfylgd. 

Tveir af meðrannsakendunum höfðu þegið eftirfylgd hjá þjónustuhópnum á FSA. 

Anna lýsti sinni reynslu af eftirfylgdinni á eftirfarandi hátt:  

... í mínu tilviki var hún fín [eftirfylgdin], ég hafði fullt af fólki [fjölskyldu og 

vini] sem fylgdist með okkur og allt þetta og ég er viss um ... en ef fólk væri eitt 

eða eitthvað þannig að eftirfylgnin yrði kannski að vera önnur í þeim tilfellum. 

 

Rósa hins vegar lýsti mjög mikilli þörf fyrir eftirfylgd í tengslum við þá félagslegu 

einangrun sem hún upplifði:  

... tengslin voru náttúrulega búin að vera svo mikil í tvö ár og jafnvel lengur þá 

fannst mér ég hreinlega missa þarna stóran vinahóp 

... eftirfylgdin mætti aðeins hlúa að manni betur ... manni finnst maður einhvern 

veginn hanga í lausu lofti og missa allt þetta fólk allt í einu í burtu ... ég myndi 

ítreka það að ef að hægt væri aðeins að fylgja manni eftir á eftir og hitta mann sko 

...   

 

Þetta sagði hún í tengslum við einangrunina sem hún upplifði: 
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... mér fannst ég í rauninni kannski voðalega afskipt á þessum tíma, mér fannst 

eins og fólk forðaðist mig, forðaðist að koma heim ... 

 

Sigga hafði ekki þegið eftirfylgd þrátt fyrir að vera boðið það:  

Já, já það var hringt hérna ... og okkur boðið að koma upp á sjúkrahús og fá svona 

einhvern stuðning og ég hringi í stelpurnar ... Guðrún [nafn systur] vildi það ekki, 

hún sagðist ekkert þurfa þess og Rebekka [nafn systur] .. við ætluðum að fara en 

svo stóð einhvern veginn þannig á að Rebekka komst ekki svo ég fór nú að hugsa 

,,æ, ætli ég þurfi þess nokkuð” .. eða svona, sko við erum náttúrulega engin 

smábörn. 

 

Trú og trúarleg þjónusta. 

Trú og trúarleg þjónusta fól í sér stuðning fyrir meðrannsakendurna og kom það því 

fram sem meginþema aðalþemans, stuðningur. Þegar Anna var spurð spurningarinnar 

,,Ertu trúuð?” svaraði hún:  

Já, ég er það og það hefur aukist alveg rosalega í kjölfarið á þessu öllu og hérna er 

sem sagt komin í þannig nám í dag og hérna kannski í beinu framhaldi af þessu. 

 

Rósa sagði að trúarlegt starf væri búið að hjálpa henni:  

... ég var byrjuð í kirkjustarfi í Glerárkirkju og hef verið þar bara á svokölluðum 

Alfa námskeiðum og það hefur reynst mér ægilega gott, að fara í kirkjuna og 

svona, það er það, ég hef svona fengið svör við ýmsu þar. 

 

Samantekt 

Við greiningu gagnanna komu fram eitt aðalþema í reynslu kvennanna af því að 

eiga ástvin með krabbamein, þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin. Meginþemu 

voru,  erfið reynsla, þakklæti, styrkjandi þættir og sorg og söknuður. Í frásögn kvennanna 

af reynslu sinni af þeirri þjónustu sem þeim var veitt kom fram eitt aðalþema, stuðningur.

Meginþemu voru, tilfinningalegur stuðningur, fræðsla, öryggi, áþreifanlegur stuðningur 

og þægindi, mismunandi þörf fyrir eftirfylgd og trú og trúarleg þjónusta.
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Við rannsóknarvinnuna kom greinilega í ljós mikilvægi þess fyrir meðrannsakendur 

okkar að vera alltaf til staðar fyrir ástvin sinn. Einnig kom sterkt fram hversu erfið reynsla 

þetta var, en jafnframt mikið þakklæti fyrir að hafa getað verið til staðar fyrir ástvin sinn.  Í 

reynslu meðrannsakendanna af þeirri þjónustu sem þeir fengu kom í ljós hversu miklu máli 

stuðningur skipti og bar þar hæst tilfinningalegan stuðning.  
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Kafli 5  

Umræður 
 
Inngangur 

Í þessum kafla verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar með tilliti til 

fræðilegrar umfjöllunar annars kafla. Við lokavinnslu niðurstöðukaflans kom í ljós að 

niðurstöður okkar samrýmast að miklu leyti þeim rannsóknarniðurstöðum sem getið er í 

öðrum kafla og ætlum við greina frá þeim. Reynsla aðstandenda af því að eiga krabbamein 

verður rædd og einnig reynsla af þeirri þjónustu sem þeim var veitt á Akureyri. Að lokum 

fjalla rannsakendur um eigin ályktanir.  

 

Þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir ástvin 

Þörfin fyrir að vera til staðar var rauði þráðurinn í reynslu kvennanna af því að eiga 

ástvin með krabbamein. Konurnar lýstu allar mikilli þörf fyrir að vera alltaf til staðar fyrir 

ástvini sína og gera allt til að þeim gæti liðið sem best og til að njóta sem mestrar nálægðar 

við þá. Rannsakendurnir skynjuðu að þetta var ástvinunum einnig mikilvægt en þessi þörf 

var samt sem áður frá konunum komin og ef til vill þeirra leið til að gera allt sem þær gátu 

í aðstæðum sem þær höfðu annars svo litla stjórn á. Ein kvennanna orðaði það svo að hún 

hefði reynt allt en ekki getað neitt. Í þeim orðum fólst hjálparleysi og eins og áður sagði 

getur þessi þörf fyrir að vera alltaf til staðar að einhverju leyti verið tilraun til að ná 

einhverri stjórn í aðstæðum sem ekki er á mannlegu valdi að stjórna. Tilfinning okkar er sú 

að á bak við þessa þörf sé ótti þar sem það hlýtur að vera kvíðvænlegt að horfa fram á tíma 

þar sem ástvinur er ekki lengur til staðar. Það hlýtur að teljast eðlilegt að vilja eyða hverri 

einustu stund með ástvini sínum þegar endalokin eru í sjónmáli. Þessi þörf er því hluti af 

sorgarferlinu. 
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Þörfin fyrir að vera til staðar hefur komið fram í fleiri rannsóknum og eru því 

rannsóknarniðurstöður okkar ekki einsdæmi. Í rannsókn Hawker o.fl. (2006) kom fram 

mikilvægi þess fyrir aðstandendur að hafa sjúkrahúsið þar sem ástvinur þeirra fékk 

líknandi meðferð nálægt heimili þeirra. Einnig tjáðu ástvinir mikilvægi þess að 

aðstandendaherbergi væru vel búin en oftast kusu þeir að vera inni hjá sjúklingnum á 

næturnar og sofa í hægindastól í stað þess að sofa í rúmi inni á aðstandendaherbergi.  

Það vakti athygli okkar hversu mikinn stuðning aðstandendur fundu hjá ástvini 

sínum í veikindaferlinu. Strang og Koop (2003) greina einnig frá þessu en rannsókn þeirra 

sýnir að umönnunaraðilar fá mikinn stuðning frá deyjandi ástvinum sínum sem felst bæði í 

beinni aðstoð frá sjúklingnum og í andlegum stuðningi. 

 

Erfið reynsla.  

Erfið reynsla var eitt af meginþemum fyrri rannsóknarspurningarinnar. Þetta kom 

fram í því að meðrannsakendur nefndu allir erfitt tímabil þegar þeir rifjuðu upp 

sjúkdómsferli ástvinar síns. Konunum fannst erfitt að horfa upp á ástvini sína veika og það 

var eitt af því sem gerði reynsluna svona erfiða. Umönnunarbyrði var stór þáttur í þessari 

erfiðu reynslu og var annar þeirra þátta sem erfið reynsla var greind út frá. Jafnvel þó að 

konurnar hafi aldrei orðað það beint að þær hafi fundið fyrir umönnunarbyrði var það 

greinilegt þegar þær lýstu reynslu sinni. Þær lýstu því hvernig þær þurftu að hjálpa 

ástvinum sínum með athafnir daglegs lífs og áttu erfitt með að hvílast. Umönnunarbyrði 

kom sérstaklega fram hjá Rósu og Siggu en Anna tjáði ekki neina umönnunarbyrði og 

líklegt er að það sé vegna þess að hennar ástvinur dvaldi meiri hluta veikindaferlisins inni á 

sjúkrastofnunum og lést eftir stutta baráttu við sjúkdóminn. Viðmælendur okkar voru ekki 

með lítil börn á þessu tímabili og höfum við velt því fyrir okkur hvernig það sé hjá þeim 

fjölskyldum þar sem umönnunaraðilinn þarf að takast á við þær skyldur að þurfa að sinna 
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börnum og heimili auk þess að takast á við veikindi ástvinar síns. Í framhaldi af þessum 

hugmyndum veltum við því fyrir okkur hvaða áhrif veikindi hafa á fjárhag fjölskyldunnar. 

Við teljum að það skipti miklu máli hversu lengi veikindin standa yfir og hvort 

sjúklingurinn eða aðstandandi geti sinnt sinni vinnu að einhverju leyti í veikindaferlinu. 

Einnig skiptir skilningur vinnuveitenda miklu máli. Það kom fram í viðtölum okkar að þar 

sem veikindin vörðu lengst komu þau niður á fjárhagnum og er það að sjálfsögðu aukið 

álag á aðstandendurna.   

Við spyrjum okkur að því hvort að það sé konum meira eðlislægt en körlum að taka 

að sér umönnun veikra ástvina sinna og hvort að síður hefði borið á umönnunarbyrði ef 

einhver viðmælenda okkar hefði verið karlmaður. Í rannsókn Nijboer og félaga (2000) sem 

rannsakaði breytingar á lífsmynstri umönnunaraðila á þriggja og sex mánaða tímabili kom í 

ljós að kvenkyns umönnunaraðilar eru líklegri til að upplifa minnkun á líkamlegum styrk 

og tjá síður jákvæð áhrif umönnunarstarfsins á sjálfsmynd. Strang og Koop (2003) gerðu 

eigindlega rannsókn á því hvað hjálpar aðstandendum krabbameinssjúklinga að takast á við 

umönnunarhlutverk sín og leiddi hún í ljós að það að þekkja sín takmörk hjálpi 

umönnunaraðilum að takast á við þær kröfur sem til þeirra eru gerðar. Við teljum að þessar 

niðurstöður séu trúverðugar en höldum samt sem áður að það sé ekki nóg að þekkja sín 

takmörk því að stundum eru aðstæður þannig að umönnunaraðilarnir leyfa sér ekki að 

hlusta á skilaboð líkamans og þetta teljum við að hafi átt við konurnar í okkar rannsókn.  

Í rannsóknargrein Strang og Koop (2003) kemur fram að sjúklingar og 

aðstandendur þeirra velja yfirleitt þann möguleika að dvelja heima eins lengi og kostur er á 

og í mörgum tilfellum deyja einstaklingarnir heima. Þrátt fyrir að líknarteymi bjóði upp á 

frábæra þjónustu er það samt sem áður að mestu leyti í höndum aðstandendanna að hugsa 

um hinn veika. Þetta kom mjög greinilega í ljós í frásögnum Rósu og Siggu þar sem þeirra 

ástvinir voru mjög ákveðnir í að dvelja heima eins lengi og mögulegt var. Einn 
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einstaklingurinn óskaði eftir því að fá að deyja heima en ekki var hægt að verða við þeirri 

ósk þar sem álagið af umönnun hans var orðið konunni ofviða. Sú ákvörðun að ástvinur 

hennar færi inn á sjúkrahús á þessum tímapunkti reyndist henni mjög erfið en í dag er hún 

sátt við þessa ákvörðun. Þetta kemur heim og saman við rannsókn Goldstein o.fl. (2004) 

þar sem fram kemur að umönnun deyjandi ástvinar er líkamlega erfitt og álagið á 

aðstandendur mest þegar sjúklingurinn er í deyjandi fasa.  

Í rannsókn Grbich og félaga (2001) kom fram að álagi á líkama og sál var ekki 

lokið þrátt fyrir andlát ástvinar og lok umönnunar. Þetta kom greinilega fram í rannsókn 

okkar þar sem konurnar þjáðust enn af líkamlegri og andlegri þreytu eftir andlát ástvina 

sinna en það birtist þó mismikið.  

Þrátt fyrir þessa erfiðu reynslu var áberandi hversu þakklátar konurnar voru fyrir að 

hafa getað verið til staðar fyrir ástvini sína og hafa átt með þeim tíma. Þessar niðurstöður 

eru í samræmi við rannsókn Grbich og félaga (2001) þar sem umönnunaraðilar tjáðu 

jákvæðar tilfinningar í umönnunarhlutverki sínu þrátt fyrir mikið álag. Meðal annars var 

ánægja með það ef tíminn fram að andláti var langur því þá gafst einstaklingunum tími til 

að komast að hlutum sem þeir hefðu annars ekki getað. Einnig var ánægja með þær 

gæðastundir sem einstaklingarnir áttu saman þrátt fyrir veikindin. Við teljum að ef þetta 

þakklæti væri ekki til staðar hefði verið mun erfiðara fyrir konurnar að ná sátt og 

sorgarferlið hefði ef til vill orðið erfiðara og reynslan neikvæðari í heildina. Ef 

einstaklingum gefst tími og tækifæri til að fá útrás fyrir reiðina og fá aðstoð við að komast 

í gegnum þau stig sorgarferlisins sem á undan koma ná þeir sáttarstiginu (Kübler-Ross, 

1986) 

Okkur fannst athyglisvert hversu mörg sameiginleg þemu komu fram hjá konunum 

þrátt fyrir að Sigga hafi verið að kveðja aldraða móður sína en Anna og Rósa eiginmenn 

sína á besta aldri. Rannsóknarniðurstöður okkar benda til þess að það sé sama á hvaða aldri 
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hinn deyjandi einstaklingur er eða hver tengsl umönnunaraðilans við þann veika eru, 

þarfirnar eru í megindráttum þær sömu og reynslan alltaf erfið. Helsti munurinn liggur ef 

til vill í sorgarferlinu þar sem það er að öllum líkindum auðveldara að ná sátt þegar aldrað 

foreldri er kvatt en þegar einstaklingur í blóma lífsins er kvaddur.  

 

Stuðningur í ýmsum myndum  

Schaefer og félagar (1981) greina félagslegan stuðning niður í tilfinningalegan 

stuðning, upplýsingastuðning og áþreifanlegan stuðning. Þau skilgreina tilfinningalegan 

stuðning sem nánd og tengsl, hughreystingu og að geta leitað til og treyst á annan aðila. 

Þetta allt stuðlar að því að einstaklingnum finnst hann elskaður og að umhyggja sé borin 

fyrir honum eða jafnvel að hann sé hluti af hóp en ekki einn á báti. 

Tilfinningalegur stuðningur kom fram bæði sem óformlegur stuðningur sem 

fjölskylda og vinir veittu og formlegur stuðningur sem kom frá fagaðilum. Óformlegi 

stuðningurinn kom meðal annars fram sem samsömun, það er að geta talað við aðra sem 

hafa gengið í gegnum svipaða reynslu. Í því fólst mikill styrkur fyrir konurnar. Einnig fólst 

tilfinningalegur stuðningur í því að ástvinurinn gæti viðhaldið reisn sinni. Eins og fram 

kom í fræðilega hlutanum fjölluðu Nåden og Sæteren (2006) um mikilvægi þess að 

krabbameinssjúklingar fái að viðhalda eða endurheimta reisn sína vegna þess hversu 

berskjaldaðir þeir eru. Þessir einstaklingar glíma við miklar líkamlegar og sálfélagslegar 

breytingar og samfara þeim þurfa þeir að takast á við þá streitu og óvissu sem því fylgir að 

vita ekki hvort þeir munu lifa eða deyja. 

Sá formlegi stuðningur sem konurnar fengu skipti þær miklu máli. Þessi stuðningur 

birtist sem tilfinningastuðningur, upplýsingastuðningur og áþreifanlegur stuðningur og 

skilaði því að konurnar upplifðu mikið öryggi í þessari þjónustu. En það sem vakti athygli 

okkar var að tilfinningalegur stuðningur kom lang sterkast fram í reynslu kvennanna af 
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þessari þjónustu en við höfðum búist við því að áþreifanlegur stuðningur myndi vega 

þyngra. Þetta kemur einnig fram í niðurstöðum Elsu B. Friðfinnsdóttur (1997) þar sem þörf 

fyrir áþreifanlegan stuðning er ekki eins áberandi og þörf fyrir tilfinningalegan stuðning.  

Virðing, hlýlegt viðmót og góð samskipti heilbrigðisstarfsfólks veitti konunum 

tilfinningalegan stuðning og töluðu þær sérstaklega um mikilvægi þess að ástvinum þeirra 

væri sýnd virðing. Að okkar mati eru þetta þættir sem eru svo sjálfsagðir í 

heilbrigðisþjónustu en því miður var upplifun viðmælenda okkar ekki að öllu leyti góð þar 

sem skortur á hlýju og virðingu kom fyrir í þjónustuferli tveggja þeirra.   

Tvær af konunum þáðu eftirfylgd hjá þjónustuhópnum á FSA en sú þriðja þáði ekki 

boðið. Það vakti athygli okkar hversu mismunandi þörf kvennanna var fyrir eftirfylgdina 

en við teljum það vera vegna þess hversu mismunandi sterkt félagslegt net þær höfðu í 

kringum sig. Önnur þeirra hafði mikinn félagslegan stuðning en hin upplifði aftur á móti að 

vinirnir hurfu frá í veikindaferli ástvinar hennar og að starfsfólk sjúkrahússins tók þeirra 

sess. Ef til vill hefur lengd umönnunar og veikindaferlis eitthvað með það að gera að sumir 

vinir hverfa frá en aðrir standa þétt við einstaklingana áfram. Það getur þá leitt til 

félagslegrar einangrunar í einhverju formi og getur það gert það að verkum að sumir 

aðstandendur finni fyrir missi á félagslegu neti við það að njóta ekki þjónustu 

heilbrigðisstarfsfólks lengur eftir andlát ástvinar. Sú kvennanna sem ekki þáði þjónustuna 

sagðist hafa komist að þeirri niðurstöðu að sennilega þyrfti hún ekki á henni að halda. Við 

drögum þá ályktun að ef til vill þurfi þjónustan að vera betur kynnt þannig að aðstandendur 

viti hvaða þjónusta er í boði, hvar hana sé að finna og hvað sú þjónusta felur í sér. Þetta 

kemur ekki aðeins fram í reynslunni af eftirfylgdinni heldur einnig annarri þjónustu sem 

boðið er upp á. Sigga, t.d., lýsti neikvæðri upplifun af trúarlegri þjónustu vegna þess að 

hún hafði ekki verið kynnt fyrirfram. Í rannsókn Elsu B. Friðfinnsdóttur (1997) á 

félagslegum stuðningi á greiningarstigi brjóstakrabbameins kom fram að sá verknaður sem 
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konurnar upplifðu sem neikvæðan stuðning var í öllum tilfellum vel meintur en þær 

skynjuðu hann sem neikvæðan og í sumum tilfellum jafnvel skaðlegan. Á sama hátt og 

félagslegur stuðningur dregur úr álagi getur neikvæður félagslegur stuðningur verið 

uppspretta álags. 

Upplýsingastuðningur felur í sér að veita upplýsingar og ráð sem gæti nýst 

einstaklingi við að ráða fram úr vandamáli eða veita upplýsingar um líðan einstaklings 

(Schaefer o.fl., 1981). Eins og áður sagði veitti Heimahlynning þátttakendum okkar 

upplýsingastuðning og fólst hann meðal annars í örygginu af því að geta hringt á hvaða 

tíma sólarhrings sem var. Helsta uppspretta upplýsingastuðnings var þó fagfólk 

sjúkrastofnana sem veitti upplýsingar um framgang sjúkdómsins, auk annarra mikilvægra 

upplýsinga. 

Áþreifanlegur stuðningur felur í sér beina hjálp eða þjónustu og getur falið í sér lán, 

gjafir og veitta þjónustu, s.s. að annast þurfandi einstakling eða sinna húsverkum fyrir 

einstakling (Schaefer o.fl., 1981). Heimaþjónusta veitti aðstoð með þrif og létti þar álagi af 

konunum og allar konurnar lýstu ánægju sinni með þann stuðning. Við teljum þessa 

þjónustu mjög mikilvæga þar sem umönnunaraðilinn þarf þá ekki að hafa áhyggjur af 

þrifum á þessum álagstíma. 

Þægindi flokkast einnig undir áþreifanlegan stuðning og kom það fram hjá öllum 

konunum hversu mikill stuðningur fólst í þægindum, það að hafa afdrep út af fyrir sig, vera 

á sér stofu, hafa aðgang að aðstandendaherbergi, fá matarbakka og að geta sofið við hlið 

ástvinar. Í rannsókn Hawker og félaga (2006) kom fram mikilvægi þess að sjúklingar 

fengju einstaklingsherbergi þegar aðstæður leyfðu og að starfsfólk byði ástvinum upp á 

veitingar og þægilega stóla. Samkvæmt rannsókn okkar reynir heilbrigðisstarfsfólk á FSA 

að fullnægja þessum þörfum þegar aðstæður leyfa. 
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Mikilvægi líknandi meðferðar kom vel í ljós í þessari rannsókn og viljum við sérstaklega 

koma inn á mikilvægi þess að sjúklingar þurfi ekki að þjást af verkjum. Konurnar töluðu allar um 

verkjalyfjameðferð sem mikilvægan hluta af líknandi meðferð þar sem engin þeirra vildi sjá ástvin 

sinn þjást. Þetta styðja markmið líknandi meðferðar þar sem þau eru að sjá hinum sjúka og fjölskyldu 

hans fyrir bestu mögulegu lífsgæðum með því að tryggja þægindi, umsjá og virðingu við lífslok 

(Claxton-Oldfield o.fl., 2004). 

 

Trú sem styrkjandi þáttur 

 Trúin og innri styrkur spiluðu stóran þátt sem styrkjandi þáttur hjá öllum 

viðmælendum okkar. Fryback og Reinert (1999) fjölluðu um þann stuðning sem sjúklingar 

geta fundið í trú og andlegri íhugun. Í rannsókninni kom fram að andleg íhugun sem felur í 

sér bænir, íhugun og notkun á jákvæðum hugsunum, sé mikilvæg því hún geti hjálpað 

sjúklingum að sætta sig við eigin dauðleika og það að greinast með lífsógnandi sjúkdóm. 

Þetta getur einnig hjálpað einstaklingum að losna við hræðslu og áhyggjur, finna tilgang 

lífsins og beina athyglinni að litlu ánægjulegu hlutunum í lífinu. Við teljum að þetta sé 

hægt að yfirfæra á aðstandendurna og að sá styrkur sem einstaklingar geti fundið í trú og 

andlegri íhugun geti hjálpað þeim í þessum erfiðu aðstæðum. Eigindleg rannsókn Strang 

og Koop (2003) sýndi einnig fram á að aðstandendur fundu oft innra með sér eiginleika 

sem hjálpuðu þeim að takast á við aðstæðurnar og voru þessir eiginleikar innri styrkur, 

þekking á sjálfum sér, hæfileikinn til að taka ákvarðanir og leysa vandamál, viðhorf, gildi 

og trú. 

Konurnar fundu mikinn styrk í trúnni eins og áður hefur komið fram og leituðu sem 

dæmi í trúarlegt starf . Í rannsókn Grbich og félaga (2001) kemur fram að í fyrstu eftir 

andlát ástvinar voru það aðallega fjölskylda, vinir, trúarsamfélag viðkomandi og þess 

háttar tengsl sem veittu einstaklingnum stuðning. Í rannsókn Fenix og félaga (2006) kom 
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fram að þeir einstaklingar sem voru virkir í trúnni voru síður líklegir en aðrir til að þjást af 

þunglyndi.   

Það að einstaklingar geti fundið styrk innra með sér er mikilvægt til að geta tekist á 

við allt sem því fylgir að eiga ástvin með krabbamein. Við teljum mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar virði þau bjargráð sem einstaklingar tileinka sér og hvetji einstaklinga 

til að nýta sér þau, auk þess að hjálpa sjúklingnum og aðstandendum að líta með jákvæðum 

augum á afrek lífshlaups þeirra.  

 

Sorg og söknuður 

Sorgin kom fyrir bæði í veikindaferlinu og einnig mjög sterkt eftir andlát 

ástvinarins. Í niðurstöðum okkar kom bæði fram afneitun og sátt. Kübler-Ross skiptir 

sorginni í fimm stig, afneitun, reiði, samningar, þunglyndi og sátt. Afneitun einkennist af 

því að einstaklingurinn hagar sér eins og ekkert hafi gerst og hann gæti neitað að skilja og 

horfast í augu við missi sinn. Á sáttarstiginu byrjar einstaklingurinn að sætta sig við missi 

sinn og getur byrjað að horfa til framtíðar (Potter og Perry, 2005). Það var sérstaklega ein 

kvennanna sem talaði um afneitun sína í veikindaferlinu og ein talaði líka um afneitun hjá 

sjúklingnum. 

Í rannsókn Ringdal og félaga (2001) kom fram minnkun á sorgarviðbrögðum allt að 

einum mánuði frá andláti ástvinar sem látist hafði úr krabbameini. Hugsanleg ástæða þess 

að sorgarviðbrögðin minnkuðu svona snemma er sú að sorgarferlið hafi byrjað mörgum 

mánuðum fyrir andlát ástvinarins. Því hafi margir einstaklinganna verið undirbúnir fyrir 

andlát ástvinar síns.  

Syrgjandi einstaklingar geta leitað eftir styrk og samsömun hjá öðrum með svipaða 

reynslu hjá stuðningsfélögum á vegum Krabbameinsfélagsins og hjá kirkjum. Það kom 

okkur á óvart að enginn af viðmælendum okkar nýtti sér þjónustu stuðningshópa á vegum 
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Krabbameinsfélagsins. Tveir þeirra sóttu fund á vegum Samhygðar, samtökum um sorg og 

sorgarviðbrögð, en töldu sig ekki hafa gagn af því. 

 

Samantekt 

 Þörfin fyrir að vera alltaf til staðar kom hvað sterkast fram í niðurstöðum okkar og 

var það ef til vill þörf kvennanna til að ná einhverri stjórn í erfiðum aðstæðum. Konurnar 

töluðu allar um erfitt tímabil þegar þær rifjuðu upp sjúkdómsferli ástvina sinna en 

jafnframt mikið þakklæti fyrir að hafa getað verið til staðar og gert allt sem í þeirra valdi 

stóð til að þeim liði sem best. Reynslan hefði að öllum líkindum orðið neikvæðari í 

heildina og konurnar átt erfiðara með að ná sátt hefði þakklætið ekki verið eins sterkt og 

raun bar vitni.  

 Tilfinningalegur stuðningur var mest áberandi þegar konurnar rifjuðu upp þann 

stuðning sem þær fengu á þessu tímabili. Hann kom bæði fram sem óformlegur stuðningur 

frá hinum veika, fjölskyldu og vinum og líka sem formlegur stuðningur frá fagfólki og bar 

þar hæst það öryggi og sá stuðningur sem Heimahlynning veitti sem og hlýlegt viðmót og 

virðing heilbrigðisstarfsfólks á sjúkrastofnunum. Mikilvægi eftirfylgdar og trúarlegrar 

þjónustu á FSA kom fram og hversu mikill tilfinningalegur stuðningur fólst í þeirri 

þjónustu en einnig hversu mikilvægt er að þjónustan sé vel kynnt til að hún nýtist sem 

skyldi. 

 Mörg sameiginleg þemu komu fram við greiningu gagnanna og drógu 

rannsakendurnir því þá ályktun að þarfir kvenna sem eiga ástvin með krabbamein séu í 

megindráttum þær sömu hver svo sem tengsl þeirra við hinn deyjandi ástvin eru. 
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Kafli 6 

Notagildi rannsóknar og framtíðarrannsóknir 
 
Takmarkanir rannsóknarinnar 

Þessi rannsókn er ekki gallalaus og hefur sínar takmarkanir, s.s. að það vantar fyllri 

mynd af fyrirbærinu en þar sem um nemendaverkefni er að ræða var úrtakið lítið. Auk þess 

er hægt að segja að reynsluleysi rannsakendanna í rannsóknarvinnu og sem spyrlar í 

viðtölum sé takmörkun á rannsókninni. 

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar     

 Samskonar rannsókn á reynslu kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein hefur 

ekki verið gerð á Íslandi áður. Rannsakendurnir telja að þessi rannsókn geti nýst öllum 

þeim fagaðilum sem koma að þjónustu sjúklinga með banvænan sjúkdóm og fjölskyldna 

þeirra. Einnig getur hún stutt þjónustuhópinn á FSA, Heimahlynningu og 

Krabbameinsfélagið við að byggja enn frekar upp þá þjónustu sem fyrir er. 

Þessi rannsókn hefur hagnýtt gildi fyrir hjúkrun að því leyti að hún getur aukið 

skilning og þekkingu hjúkrunarfræðinga á upplifun og þörfum aðstandenda sem eiga ástvin 

með krabbamein. Niðurstöður benda til að til þess að sú þjónusta sem í boði er nýtist sem 

skyldi þurfi meiri fræðslu og betri kynningu á þjónustunni. 

Rannsóknin getur ef til vill nýst hjúkrunarstjórnendum við að fá hugmyndir að því 

hvernig sé hægt að bæta það skipulag sem fyrir er og þannig auka gæði þjónustunnar. 

 Rannsóknin hefur hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarrannsóknir því ekki hefur áður verið 

gerð samskonar rannsókn hér á landi. Þar sem niðurstöður þessa rannsóknarverkefnis eru 

trúverðugar og gætu nýst í heilbrigðisþjónustu ef fyllri mynd fengist af fyrirbærinu hafa 

rannsakendurnir mikinn áhuga á að gera rannsókn áfram þannig að full mettun og 

nægjanlegt réttmæti og áreiðanleiki náist.  
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Rannsóknin hefur einnig hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarmenntun. Hjúkrunarnemar 

hafa yfirleitt ekki mikla reynslu af því að annast um krabbameinssjúklinga og aðstandendur 

þeirra. Það er von rannsakenda að þessi rannsókn geti gefið þeim örlitla innsýn í það sem 

þessir einstaklingar ganga í gegnum og eigi þá auðveldara með að nálgast þessa 

einstaklinga þegar þeir stíga sín fyrstu skref í hjúkrun þeirra. 

 

Framtíðarrannsóknir 

Þrátt fyrir takmarkanir rannsóknarinnar gefur hún ákveðnar hugmyndir um reynslu 

kvenna af því að eiga ástvin með krabbamein og reynslu þeirra af þeirri þjónustu sem þær 

fengu í sjúkdómsferli ástvina sinna. Rannsóknina er hægt að nýta til að gera frekari 

rannsóknir á þessu sviði hvort heldur sem er eigindlega eða megindlega rannsókn. 

Rannsakendurnir hafa áhuga á að gera rannsókn með stærra úrtaki til að ná mettun og fá 

fyllri mynd af fyrirbærinu og ef til vill væri hægt að rannsaka frekar ákveðna þætti 

fyrirbærisins. Forvitnilegt væri að sjá rannsóknir þar sem bæði kynin deildu reynslu sinni, 

auk þess sem forvitnilegt væri að bera saman reynslu kvenna og karla. 

 

Samantekt 

 Helstu niðurstöður rannsóknarinnar eru þær að meðrannsakendurnir höfðu mikla 

þörf fyrir að vera til staðar fyrir ástvini sína. Þrátt fyrir að þetta hafi verið mjög erfið 

reynsla eru þær samt sem áður mjög þakklátar fyrir að hafa getað stutt ástvini sína í 

gegnum þetta ferli. Í ljós komu ýmsir styrkjandi þættir sem að hjálpuðu konunum á einn 

eða annan hátt að takast á við það sem fylgdi þessu ferli. Einnig kom í ljós allur sá 

stuðningur sem fólginn er í þjónustu fagaðila á Akureyri. Þar kom fram mikilvægi hlýlegs 

viðmóts og virðingar og þeirrar öryggistilfinningar sem heilbrigðisþjónustan veitir. 
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Lestur heimilda og viðtöl við meðrannsakendurna hafa gefið rannsakendunum 

mjög mikið og víkkað sjóndeildarhringinn. Viðtölin voru góð æfing í mannlegum 

samskiptum og hvatning til að líta inn á við og skoða sinn innri mann. Sú innsýn sem 

rannsakendur hafa öðlast í rannsóknarferlinu mun nýtast í starfi hvar sem er, þar sem 

heildræn hjúkrun, góð samskipti, hlýlegt viðmót og virðing eru hluti af starfi 

hjúkrunarfræðinga hvar sem þeir starfa. 
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Fylgiskjal 1: Tilkynning til Persónuverndar og svar  
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Fylgiskjal 2: Umsókn til Siðanefndar FSA 
Nr. umsóknar:  
Móttekin:  
Afgreidd: 

Umsókn til siðanefndar 
Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri 
 
1. HEITI RANNSÓKNAR. Beðið er um fullt heiti rannsóknar, íslenskt eða erlent eftir atvikum. 

 
Reynsla aðstandenda af því að eiga ástvin með krabbamein sem fengið hefur þjónustu á 
FSA. 

2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur úr rannsókninni, þ.m.t. 
markmið, þátttakendur, framkvæmd og vísindalegur ávinningur. 
 
Með þessari rannsókn er ætlunin að kanna reynslu aðstandenda af því að eiga ástvin með 
krabbamein og af þeirri þjónustu sem þeim var veitt sem aðstandendur á FSA. 
Þátttakendur verða þrír aðstandendur látinna krabbameinssjúklinga sem þegið hafa 
þjónustu á FSA í sjúkdómsferlinu. Rannsóknin er fyrirbærafræðileg og tekin verða 2 
eigindleg viðtöl við hvern þátttakanda. Viðtölin verða tekin upp á segulband og skrifuð 
orðrétt upp. Greind verða  sameiginleg þemu samkvæmt Vancouver skólanum í 
fyrirbærafræði (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 
Helsti vísindalegi ávinningur er að rannsóknin getur bæði varpað ljósi á reynsluna af því 
að eiga ástvin með krabbamein ásamt því að varpa ljósi á þá reynslu sem  aðstandendur 
krabbameinsveikra hafa af þeirri þjónustu sem þeir hafa fengið á FSA í sjúkdómsferli 
ástvinar síns.   

.

3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn ábyrgðarmann úr sínum 
hópi sem annast samskipti við siðanefnd FSA og sem ber jafnframt faglega ábyrgð á framkvæmd 
rannsóknarinnar. 
 
Nafn: Kristín Þórarinsdóttir Kennitala: 280960-3229 Staða: Lektor við HA og   
 Verkefnastjóri FSA 
Vinnustaður: HA og FSA  Vinnusími: 460-8457 Fax: 
Heimilisfang: Skólastígur 9   Heimasími: 461-5057  Netfang: kristin@unak.is 
 

4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Tilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. annarra en 
ábyrgðarmanns. 
Nafn: Guðrún Berglind Bessadóttir Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri 
Staða: Hjúkrunarnemi 
Nafn: Guðrún Gígja Pétursdóttir Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri 
Staða: Hjúkrunarnemi 
Nafn: Kristey Þráinsdóttir Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri 
Staða: Hjúkrunarnemi 
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5. AÐRIR SAMSTARFSAÐILAR (þ.m.t. fjármögnunar - og styrktaraðilar). Hér skal t.d. 
greina frá þeim stofnunum og fyrirtækjum, innlendum eða erlendum sem að rannsókninni koma hafi slíkar 
upplýsingar ekki þegar komið fram í liðum 2 og 3. 
Stofnun / f yrirtæki: Heimilisfang: 
Stofnun / f yrirtæki: Heimilisfang: 
Stofnun / f yrirtæki: Heimilisfang: 
 

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSAÐILA. Hér skal greina frá því, hvaða aðilar hafa umsjón 
með einstökum verkþáttum rannsóknarinnar. Ef rannsakendur njóta styrkja eða annarrar fjármögnunar 
vegna rannsóknarinnar þurfa einnig að koma fram upplýsingar um tengsl fjármögnunaraðila við 
rannsakendur. 
Guðrún Berglind, Guðrún Gígja og Kristey taka hver 2 viðtöl við einn aðstandanda. 
Unnið verður sameiginlega að úrvinnslu viðtalanna undir leiðsögn Kristínar 
Þórarinsdóttur  
 

7. ÞÁTTTAKENDUR. Tilgreinið fjölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða forsendum úrtakið verður 
valið. 
 
Viðtöl verða tekin við þrjá aðstandendur einstaklinga sem hafa greinst með krabbamein. 
Þeir verða valdir af Margréti Þorsteinsdóttur  deildarstjóra  Lyflækningadeildar I. 
Rannsakendur munu biðja Margréti að velja þátttakendur sem hún tekur hæfa til að taka 
þátt í rannsókninni. Þátttakendur verða að hafa getu til að skilja innihald upplýsts 
samþykkis og upplýsingablaðs. Þá verða að vera liðnir a.m. k. 6 mánuðir frá láti sjúklings 
Þá er miðað við að ekki séu fleiri en 3 ár liðin frá andláti viðkomandi ástvinar. 
 

8. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Tilgreinið í hverju ávinningur jafnt sem áhætta þátttakenda í rannsókninni 
verður helst fólgin. 
Rannsóknin gæti varpað ljósi á þá þætti sem betur mega fara í þjónustu við aðstandendur 
krabbameinssjúklinga á FSA og einnig þá þætti er vel er staðið að. Helsti ávinningur 
rannsóknar er væntanlega bætt þjónusta við aðstandendur krabbameinssjúklinga og betri 
skilningur á þörfum þeirra 
Eina fyrirsjáanlega áhættan er sú að viðtölin gætu vakið upp óþægilegar tilfinningar 
aðstandenda. 
 

9. ÖFLUN UPPLÝSTS SAMÞYKKIS. Tilgreinið hvernig upplýsts samþykkis þátttakenda verður aflað, 
þ.m.t. hvaða aðili muni leita til þeirra eftir slíku samþykki. Athugið að ef afla á upplýs inga eða sýna frá börnum 
þarf samþykki frá foreldri eða forráðamanni. Afrit af upplýsingum og samþykki sblö ðum skulu fylgja umsókninni. 
Deildarstjóri á Lyflækningadeild 1 mun hafa samband við mögulega þátttakendur í síma 
og senda þeim kynningarbréf  (Sjá Fylgiskjal I). Hún mun í framhaldi af 
kynningarbréfinu hringja í þá og spyrja hvort rannsakendur megi hafa samband við þá í 
síma. Ef þeir samþykkja það munu rannsakandur hafa samband og biðja viðkomandi að 
taka þátt í rannsókninni. Samþykki viðkomandi það munu þátttakendur velja stað og tíma 
til viðtalsins. Áður en samtalið fer fram þurfa þátttakendur að skrifa undir upplýst 
samþykki (Sjá fylgiskjal II).

10. RANNSÓKNARGÖGN. Tilgreinið hvers konar gögnum (persónuupplýs ingum, lífsýnum o.s.frv.) er 
fyrirhugað að safna vegna rannsóknarinnar. Einnig hvaða aðilar hafi aðgang að þeim gögnum. Skýrið frá hvaða 
öryggisráðstafanir verða gerðar og hvernig trúnaði við þátttakendur verður haldið. Koma þarf fram hver hefur 
umráðarétt yfir gögnunum að rannsókn lokinni. 
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Fyrirhugað er að afla upplýsinga í formi viðtala um reynslu af þjónustu við aðstandendur 
krabbameinssjúklinga á FSA.  Rannsakendur og Kristín Þórarinsdóttir munu einungis 
hafa aðgang að rannsóknargögnum. Einu persónulegu upplýsingarnar sem óskað verður 
eftir er kyn þátttakenda og aldur innan fimm ára aldursbils. Nöfnum þátttakenda verður 
breytt á rannsóknargögnum svo ekki verði hægt að rekja persónuupplýsingar til 
einstaklinganna. Fyllsta trúnaðar verður gætt. Upptökum af viðtölum verður eytt að 
lokinni úrvinnslu gagna og einnig upplýsingum sem skráðar eru í tölvu. Eitt eintak af 
hverju viðtali verður geymt á útprentuðu formi. Ábyrgðaraðili og rannsakendur munu 
hafa umráðarétt yfir gögnunum að lokinni rannsókn.  
 

11. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af siðferðilegum toga sem 
rannsóknina varða. 
Þátttakendur taka þátt í rannsókninni af fúsum og frjálsum vilja. Ekki verður minnst á 
neina persónugreinandi þætti í rannsókninni. Rannsóknin hefur ekki áhrif á þá þjónustu 
sem þátttakendur fá á FSA í framtíðinni. Ef einhverjar spurningar vakna er þátttakendum 
heimilt að hafa samband við ábyrgðarmann rannsóknarinnar, Kristínu Þórarinsdóttur  
 

12. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi sem rannsóknin hefur í 
för með sér. 
Helsta vísindalega gildi rannsóknarinnar er að hjúkrunarfræðingar og aðrir fagaðilar sem 
sinna þjónustu við aðstandendur krabbameinssjúklinga á FSA ættu að fá betri innsýn í 
þarfir þeirra í sjúkdómsferli ástvina sinna. Auk þess ætti fagfólkið að fá meiri vitneskju 
um það sem vel er gert og það sem betur má fara í stuðningi við aðstandendur 
krabbameinssjúkra. Vonast er til að ávinningur af þessari rannsókn verði bætt þjónusta 
við aðstandendur krabbameinssjúklinga á FSA.  
 

13. FRÆÐIGRUNNUR RANNSÓKNAR. Lýsa skal í stuttu máli fræðilegri þekkingu á 
rannsóknarsviðinu og öðrum bakgrunni rannsóknarinnar, þ.m.t. helstu niðurstöðum eldri rannsókna. Taka skal 
sérstaklega fram, hvaða reynsla er af viðkomandi aðferðum og/e ða meðferð í fyrri rannsóknum. Þessum lið má 
skila á sérblaði eða vísa í ítarlegri rannsóknaráætlun sem þá skal fylgja umsókn. 
 
Einstaklingar sem standa frammi fyrir lífsógnandi sjúkdómi þurfa að aðlaga þá ógn að 
sjálfsmynd og framtíðarsýn sinni. Meðal annars  þurfa þeir að taka ýmsar ákvarðanir og 
forgangsraða.  Aðstandendur þurfa á huggun að halda. Læknismeðferðir létta á verkjum 
og óþægindum en gagnast lítið við að létta á þeirri angist sem fylgir vitneskjunni um 
yfirvofandi dauða (Fryback og Reinert, 1999).  
Þar sem makar fá síður aðstoð en aðrir óformlegir umönnunaraðilar er hægt að segja að 
þeir séu auðsæranlegasti/berskjaldaðasti hópurinn. Rannsóknir hafa ítrekað sýnt fram á að 
makar eru líklegri en aðrir óformlegir umönnunaraðilar til að upplifa umönnunarbyrði, 
verða veikir sjálfir og upplifa sálræn einkenni (Nijboer o.fl., 2000). 
Mikilvægt er að fyrirbyggja og meðhöndla alvarlegt þunglyndi meðal maka einstaklinga 
með krabbamein. Þunglyndi meðal umönnunaraðila getur minnkað gæði og magn þeirrar 
umönnunar sem veitt er heima (Kim, Duberstein, Sörensen og Larson, 2005). Líklegra er 
að sjúklingar fái ekki þarfir sínar uppfylltar ef byrði aðstandenda er of mikil (Goldstein, 
Concato, Fried og Kasl, 2004). Rannsókn Grunfeld o.fl. (2004) leiddi í ljós að stór hluti 
umönnunaraðila þjáðist af bæði kvíða og þunglyndi og bendir það til að óuppfylltar þarfir 
séu mælanlegar á fyrstu stigum hins lífsógnandi sjúkdóms. Það ítrekar þörfina á 
sálfræðilegu mati og mögulegri íhlutun snemma í ferlinu. 
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Ekki hefur áður verið birt rannsókn um þarfir aðstandenda krabbameinssjúkra og 
þjónustu við þá á Íslandi. 
 

Heimildaskrá:  
Fryback, P. og Reinert, B. (1999). Spirituality and people with potentially fatal diagnoses  
 [Vefútgáfa].  Nursing Forum, 34 (1), 13-22.  
Goldstein, N., Concato, J., Fried, T., Kasl, S. o.fl. (2004). Factors associated with  

caregiver burden among caregivers of terminally ill patients with cancer 
[Vefútgáfa]. Journal of Palliative Care, 20 (1), 38-43. 

Grunfeld, E., Coyle, D., Whelan, T., Clinch, J., Reyno, L., Earle, C., Willan, A., Viola,  
R., Coristine, M., Janz, T. og Glossop, R. (2004). Family caregiver burden: Results 
of a longitudinal study of breast cancer patients and their principal caregivers 
[Vefútgáfa]. Canadian Medical Association, 170 (12), 1795-1801. 

Kim, Y., Duberstein, P., Sörensen, S. og Larson, M. (2005). Levels of depressive  
symptoms in spouses of people with lung cancer: Effects of personality, social 
support, and caregiving burden [Vefútgáfa]. Psychosomatics, 46 (2), 123-130. 

Nijbojer, C., Triemstra, M., Tempelaar, R., Mulder, M., Sanderman, R. og Van den Bos,  
G. (2000). Patterns of caregiver experiences among partners of cancer patients 
[Vefútgáfa]. The Gerontologist 40 (6), 738-746. 

Sigríður Halldórsdóttir (2003). Vancouver skólinn í fyrirbærafræði. Í Sigríður 
Halldórsdóttir og Kristján  

Kristjánsson, Handbók í aðferðafræði og rannsóknum í heilbrigðisvísindum (bls. 
249-265). Akureyri: Háskólinn á Akureyri. 

 

14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Gera skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. Taka skal fram hvort 
ætlunin sé að afla upplýs inga frá öðrum en þátttakendum sjálfum. Ef ætlunin er að notast við upplýsingar úr 
sjúkraskrám, gagnabönkum (s.s. krabbameins skrá) eða sýni úr lífsýnabanka þurfa afrit af tilskyldum leyfum að 
fylgja umsókninni (sbr. lið 23 hér á eftir). Koma þarf fram til hvers er ætlast af þátttakendum, s.s. hvers konar 
rannsóknir verði gerðar á þeim, hversu oft þeir munu koma í eftirlit eða mat og hvers konar sýna og /eða 
upplýsinga verður aflað. Þessum lið má skila á sérblaði ef þörf krefur. 
 
Fyrirbærafræðileg rannsókn þar sem notaðar eru eigindlegar aðferðir við gagnasöfnun hjá 
þátttakendum (meðrannsakendum). Stuðst er við hugmyndafræði Vancouver skólans í 
fyrirbærafræði (Sigríður Halldórsdóttir). Þessi rannsóknaraðferð varð fyrir valinu þar sem 
hún veitir innsýn og skilning á upplifun aðstandenda. Tekin verða tvö viðtöl við 
aðstandendur. Búast má við að fyrra viðtalið taki eina og hálfa klukkustund en seinna 
viðtalið um hálftíma. Þátttakendur eru beðnir um að lýsa reynslu sinni af því annars vegar 
að hafa átt ástvin með krabbamein og hins vegar af þeirri þjónustu sem þeir sem 
aðstandendur fengu í sjúkdómsferli ástvinar síns á eins og opinn og frjálsan hátt og 
mögulegt er. Viðtölin verða hljóðrituð. Allar upplýsingar fást þannig og því þarf ekki að 
afla upplýsinga úr skýrslum eða gögnum sem eru í vörslu annarra, s.s. sjúkrahúsa. 
 

15. ÚRVINNSLA GAGNA. Tilgreinið hvers konar úrvinnsla (t.d. tölfræðileg) verður gerð. 

Við úrvinnslu gagna verður unnið eftir rannsóknaraðferð Vancouver skólans. 
 

16. RANNSÓKNARTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og hvenær henni ljúki. 
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Áætlað er að rannsókn hefjist í febrúar 2007 og ljúki í lok maí 2007.  
 

17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/ e ða birtingu/kynningu 
á niðurstöðum rannsóknarinnar. 
 
Niðurstöður rannsóknarinnar verða birtar í BS ritgerð sem varðveitt verður á bókasafni 
Háskólans á Akureyri. Fyrirhugað er að kynna niðurstöður rannsóknarinnar í málstofu við 
Háskólann á Akureyri 18. maí 2007. Þá kemur til greina að rannsakendur og 
ábyrgðarmaður birti síðar grein um rannsóknina. 

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugað er að flytja gögn rannsóknarinnar (t.d. lífsýni eða 
persónuupplý s ingar) úr landi verður að tilgreina í hvaða tilgangi og formi það verði gert, svo og til hvaða 
stofnunar og lands gögnin verði flutt. Jafnframt ber að tilgreina hver á viðkomandi stofnun hafi umráðarétt yfir 
gögnunum og/ e ða beri ábyrgð á þeim. 
Á ekki við X____ 
 

19. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðvei tt? Hvenær og hvernig 
verður þeim eytt? 

 

20. SAMNÝTING GAGNA. Tilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar rannsóknarinnar við 
aðrar skrár eða samnýta upplýsingar og/e ða sýni við aðrar rannsóknir. Ef svo er greinið þá frá heiti viðkomandi 
rannsóknar og ábyrgðarmanni. 
Á ekki við  ___ 

 

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit með heilsu og líðan þátttakenda og hvernig 
verður því háttað? Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 
Á ekki við ___ 
 
Áhætta þátttakenda er að upplýsingar um þá séu greinanlegar þrátt fyrir fyllstu 
varúðarráðstafanir og eyðingu gagna. Möguleiki er á því að upp komi óþægindi samfara 
því að deila upplifun sinni og reynslu. Hægt verður að leita til fagaðila gerist þess þörf 
um að aðstoða þátttakendur við að vinna sig út úr erfiðum tilfinningum. Kristín 
Þórarinsdóttir mun vera til taks og mun þátttakendum vera greint frá því í upphafi viðtals 
og á upplýsingablaði. 

22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í 
rannsókninni og þá jafnframt hvers eðlis og hversu háar þær greiðslur verði. 
Á ekki við X ___ 
 

23. AÐRAR UMSÓKNIR EÐA LEYFI. Afrit af leyfi stjórnar lífsýnasafns vegna notkunar lífsýna, leyfi 
yfirlæknis / - lækna vegna aðgangs að sjúkraskrám, leyfi annarra skráarhaldara (s.s. krabbameins skrár) og leyfi 
stofnunar fyrir framkvæmd rannsóknar skulu fylgja með umsókn, eftir því sem við á. Hafi umsóknin áður hlotið 
samþykki annarrar siðanefndar skal afrit þess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá 
dagsetningu umsóknar til viðkomandi aðila. 
JÁ X ___ NEI___ Persónuvernd, dags. 25. jan. 2007____________  
JÁ  X___ NEI___ Yfirlæknir: Jón Þór Sverrisson___________________ 

Eitt eintak verður varðveitt í læstum skáp. 

Mögulegt er að rannsakendur og ábyrgðarmaður taki fleiri sambærileg viðtöl og samnýti gögn í 
þeirri rannsókn. 
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JÁ ___ NEI X___ Lyfjastofnun, dags. _________________  
JÁ X___ NEI___ Hjúkrunardeildarstjóri: Margrét Þorsteinsdóttir 
____________________ 
JÁ ___ NEI X___ Geislavarnir ríkisins, dags. __________  
JÁ X ___ NEI___ Framkvæmdas tjóri lækninga: Þorvaldur Ingvarsson 
________________ 
JÁ X ___ NEI___ Stofnun, hvaða: Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri__________________  
JÁ X ___ NEI___ Framkvæmdas tjóri hjúkrunar: Ólína Torfadóttir  
_______________ 
JÁ ___ NEI X___ Önnur siðanefnd, hver: ______________ JÁ ___ NEI X___  
Lífsýnasafn, hvaða, hver: ____________________ 
 

24. FYLGISKJÖL MEÐ UMSÓKN. Starfságrip/ritaskrá ábyrgðarmanns, svo og upplýsinga - og 
samþykki sblö ð vegna þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn til siðanefndar. 
___x_ Starfsferils skrá ábyrgðarmanns ____ Nákvæmari rannsóknarlýsing(ar) 
__X__ Kynningarblað / - blöð ____ Spurningalistar, fjöldi ____ 
____ Upplýsingablað / - blöð ____ “Case Report Form” 
__X__ Samþykkisblað / - blöð ____ Afrit af leyfum 
____ Önnur fylgiskjöl (hver?) _____________________________________________________ 
 

25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri athugasemdum eða skýringum 
sem ekki komust fyrir annars staðar í umsókninni. 
VERÐI EINHVERJAR BREYTINGAR Á RANNSÓKNARÁÆTLUNINNI BER 
ÁBYRGÐARMANNI AÐ TILKYNNA ÞÆR ÁN TAFAR TIL SIÐANEFNDAR FSA.
Staður: Dagsetning: Undirskrift ábyrgðarmanns: 
_______________________ ___________________ 
______________________________ 
Vinsamlegast sendið umsókn og fylgiskjöl í fjórum eintökum. 
Umsókn sendist: Sigmundi Sigfússyni 
formanni Siðanefndar FSA 
Fjórðungs sjúkrahúsinu á Akureyri 
600 Akureyri 
Einnig má senda umsóknina á rafrænu formi með tölvupósti á netfangið: 
gudrunj@fsa.is 
Uppfært: 17.10.2003 
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Fylgiskjal 3: Samþykki frá Siðanefnd FSA 
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Fylgiskjal 4: Samþykki frá hjúkrunar- og lækningaforstjóra 
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Fylgiskjal 5: Samþykki frá deildarstjóra Lyflækningadeildar I 
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Fylgiskjal 6: Samþykki frá forstöðulækni Lyflækningadeilda 
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Fylgiskjal 7: Kynningarbréf 
 

Reynsla aðstandenda af því að eiga ástvin með krabbamein sem 

fengið hefur þjónustu á FSA. 
 

Kæri aðstandandi, 

 

Við erum þrír hjúkrunarnemar að gera lokaverkefni okkar í hjúkrunarfræði við Háskólann 

á Akureyri. Við viljum bjóða þér að taka þátt í þessari rannsókn sem er hluti af 

lokaverkefni okkar til BS gráðu í hjúkrunarfræði. Við erum að rannsaka reynslu 

aðstandenda af því að eiga ástvin með krabbamein sem fengið hefur þjónustu á FSA. 

Einnig munum við leitast eftir að kanna reynslu þína af  þjónustu sem þú fékkst í 

sjúkdómsferli ástvinar þíns. 

Leiðbeinandi okkar og ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er Kristín Þórarinsdóttir 

hjúkrunarfræðingur og lektor við Háskólann á Akureyri og verkefnastjóri á FSA.  

Tilgangur rannsóknarinnar er að fá  betri skilning á þörfum aðstandenda í þeirri von 

að hjúkrunarfræðingar geti betur frætt og stutt við bakið á aðstandendum á þessum 

álagstíma. 

Ein okkar mun koma til með að taka viðtal við þig tvisvar. Fyrra viðtalið mun taka 

um það bil eina og hálfa klukkustund en seinna viðtalið myndi taka um hálfa klukkustund 

og væri tilgangur þess að fá álit þitt á því hvort ég hef túlkað reynslu þína rétt og einnig að 

fá upplýsingar hjá þér um óljós atriði. Við munum ákveða viðtölin í sameiningu og velja 

stað og stund sem þú óskar eftir.  

Viðtölin verða tekin upp á segulband og færð í ritað form, að því loknu verður 

upptökunum eytt. Við viljum leggja áherslu á að þó að þú hafir samþykkt þátttöku hefur þú 

fullan rétt á að hætta hvenær sem er án þess að það hafi áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem 

þú sækir. Þú hefur rétt á að biðja um að samtal eða hluti úr samtali verði þurrkað út. Fyllsta 

trúnaðar er heitið. Birt og óbirt gögn munu ekki innihalda nein nöfn á persónum eða 

stofnunum og nafn þitt mun hvergi koma fram. Einu persónuupplýsingar sem fram koma í 

rannsókninni verða kyn þátttakenda og aldur á fimm ára aldursbili. 

 Rannsóknin verður kynnt við Háskólann á Akureyri og mun vera varðveitt á 

bókasafni skólans.  
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Við höfum ekki mikla reynslu af því að taka rannsóknarviðtöl né af því að hjúkra 

krabbameinssjúklingum né aðstandendum þeirra. Því gefum við upp nafn á fagaðila sem 

þú getur leitað til ef viðtölin vekja upp einhver óþægindi eða spurningar sem við getum 

ekki leyst úr eða svarað.    

 

Með kærri kveðju, 

 

__________________________________________ 

Guðrún Berglind Bessadóttir, hjúkrunarfræðinemi við Háskólann á Akureyri. 

Sími: 691-6166, netfang ha020126@unak.is 

 

__________________________________________ 

Guðrún Gígja Pétursdóttir,  hjúkrunarfræðinemi við Háskólann á Akureyri. 

Sími: 694-9933, netfang ha030225@unak.is 

 

_________________________________________ 

Kristey Þráinsdóttir, hjúkrunarfræðinemi við Háskólann á Akureyri. 

Sími: 849-2755, netfang ha020235@unak.is 

 

Ef einhverjar spurningar vakna er heimilt að hafa samband við neðangreinda sem er 

ábyrgðarmaður rannsóknarinnar:  

Kristín Þórainsdóttir , s: 863-5757 eða sent póst á kristin@unak.is 

 

Ef þú hefur einhverjar spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn getur þú 

snúið þér til Siðanefndar Fjórðungssjúkrahússins á Akureyri, s: 463-0100. 
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Fylgiskjal 8: Upplýst samþykki 
 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni: 

 

Ég undirrituð/aður samþykki þátttöku mína í rannsókninni eftir að hafa fengið 

upplýsingar með kynningarbréfi. Ég samþykki að veita tvö viðtöl um reynslu mína af því 

að eiga ástvin með krabbamein sem fengið hefur þjónustu á FSA . Einnig mun ég í 

viðtölunum verða spurður um þá reynslu mína af þjónustunni sem ég fékk í sjúkdómsferli 

ástvinar míns.  
Mér er kunnugt um að nafn mitt komi hvergi fram og ekki verði hægt að rekja 

persónuupplýsingar sem mig varða í niðurstöðum rannsóknarinnar. Ég hef rétt til að neita 

þátttöku á öllum stigum rannsóknarinnar.    

 

Ég undirrituð/aður hef lesið og skilið upplýsingarnar um rannsóknina: Reynsla 

aðstandenda af því að eiga ástvin með krabbamein sem fengið hefur þjónustu á FSA. 

 

Mér hefur einnig verið boðið að spyrja nánar út í rannsóknina. Ábyrgðamaður þessa 

verkefnis er Kristín Þórarinsdóttir hjúkrunarfræðingur og lektor, og hef ég verið upplýst/ur 

um að mér er heimilt að hafa samband við hana ef þörf er á. 

 

Ég undirrituð/aður samþykki hér með þátttöku mína í þessari rannsókn: Reynsla 

aðstandenda af því að eiga ástvin með krabbamein sem fengið hefur þjónustu á FSA.    

 

____________________ 

Dagsetning 

 

________________________________________ 

Þátttakandi 

 


