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Útdráttur 

Tilgangur rannsóknarinnar var að skoða upplifun og túlkun einstaklings sem á maka með 

insúlínháða sykursýki á aðlögun hans að sjúkdómnum. Það getur aukið innsæi 

hjúkrunarfræðinga á aðlögun maka og fjölskyldu einstaklinga með sykursýki týpu 1 að 

sykursýkinni og þannig bætt heilbrigðisþjónustuna. 

Rannsóknarspurningar voru opnar og óstaðlaðar til að fá sem bestu mynd af túlkun 

meðrannsakanda af reynslu hans af því að eiga maka með sykursýki. Spurningarnar gengu út 

frá eftirfarandi hugmyndum um spurningar: Hvernig gengur mökum sykursjúkra einstaklinga 

að aðlagast lífsstíl þeirra? Hvernig gengur að aðlaga fjölskyldulífið að sjúkdómnum? Hefur 

sjúkdómurinn áhrif á líðan og umhyggju makans gagnvart þeim sjúka á jákvæðan eða 

neikvæðan hátt?  

Rannsóknaraðferð var eigindleg fyribærafræðileg samkvæmt Vancouver-skólanum. 

Vancouver-skólinn byggir rannsóknaraðferðir sínar á því að greina viðtöl þar sem notaðar eru 

óstaðlaðar spurningar sem bjóða upp á sveigjanleika í viðtölum. Hugmyndin að þessari 

rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum m.a. í þeim tilgangi að 

bæta mannlega þjónustu eins og t.d. í heilbrigðisþjónustu.  

Niðurstöður rannsóknarinnar gáfu eitt aðalþema sem var að „forða börnunum frá því að fá 

sykursýki“. Meðrannsakandi vill koma í veg fyrir það að börn sín fá sykursýki líka  eins og 

makinn, ef hann getur það. Að öðru leyti hefur meðrannsakanda gengið vel að aðlagast þeim 

lífstíl sem sykursýki maka hans krefst af honum og heimili þeirra en meðrannsakandi telur að 

litlu hafi þurft að breyta. Sjúkdómurinn hefur áhrif á líðan og umhyggju meðrannsakanda 

gagnvart maka og börnum sem kemur m.a. fram í því að honum finnst maki þreyttari. 

Varðandi frekari barneignir eftir að maki greindist var ekki rætt að ráði að sögn 

meðrannsakanda. Að lokum upplifir hann sig á varðbergi gegn einkennum sykursýkinnar hjá 

börnunum sínum þar sem möguleiki er á að sjúkdómurinn sé genískur. 

Ályktanir: Greint er frá fjórum atriðum sem rannsakandi telur hafa takmarkandi áhrif á 

rannsóknina sem eru: Einn rannsakandi og aðeins einn meðrannsakandi og því eitt kyn, 

 rannsókn er unnin undir tímapressu, eigindlegar rannsóknir hafa lítið alhæfingargildi. Gildi 

rannsóknarinnar fyrir hjúkrunarfræði er að auka innsæi hjúkrunarfræðinga á aðlögun maka að 

sykursýki sambúðaraðila síns. Fyrir rannsakanda hefur hún mikið gildi bæði sem einstakling 
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og sem væntanlegan hjúkrunarfræðing. Nýtist hjúkrunarstjórnendum með því að bæta gæði 

þjónustunnar inn á sjúkrastofnunum. Rannsóknin getur aukið líkur  á gagnreynda hjúkrun 

með því að auka þekkingu að aðstæðum aðstandanda sykursjúkra. Rannsakandi mælir með 

því að fjölga eigindlegum rannsóknum á þessu viðfangsefni til að undirbúa jarðveginn fyrir 

megindlegar rannsóknir.  

Rannsakandi vonar að rannsókn þessi sé hvatning til frekari rannsókna á fræðsluþörf og 

þátttöku maka sykursjúkra einstaklinga á aðlögun að þessum sjúkdómi því rannsóknir sýna að 

sykursjúkir meðhöndla betur þennan sjúkdóm ef þeir njóta margvíslegs stuðnings frá maka 

eða vinum.  

Lykilhugtök: Coping, aðlögun, sykursýki, maki, mataræði, fjölskylda.  
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Abstract 

The objective of the study was to examine the experience and interpretation of an 

individual whose spouse had insulin-dependent diabetes, of adjustment to the disease. This 

can improve nurses’ insight into the adjustment of spouses and families of individuals with 

Type 1 diabetes to the disease, and thus improve health service. 

The research questions were open and non-standardised, in order to gain the best 

possible picture of the co-researcher’s interpretation of the experience of having a spouse 

with diabetes. The questions were based on the following ideas: How successful are spouses 

of diabetics in adjusting to their lifestyle? Does the disease affect the spouse’s care for the 

diabetic in a positive or negative way?  

The research method was qualitative phenomenology according to the Vancouver 

School. The Vancouver School bases its research  methods on analysis of dialogues which 

use non-standardised questions, so that the dialogues can be flexible. The idea of this research 

method is to improve knowledge of human phenomena, inter alia in order to improve human 

services, such as e.g. health service.  

The results of the study yielded one principal theme, which was to “protect the children 

from developing diabetes.” The co-researcher wants to prevent the children from developing 

diabetes like the spouse, if possible. Otherwise the  co-researcher has been successful in 

adjusting to the lifestyle which the spouse’s diabetes requires of spouse and home; the co-

researcher feels that little change was required. The disease affects the co-researcher’s well-

being and care for the spouse and children; this is seen, inter alia, in the co-researcher finding 

the spouse more fatigued. The question of having more children after the diagnosis of the 

spouse was not discussed to any degree, according to the co-researcher. The co-researcher 
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also feels on the alert vis-à-vis symptoms of diabetes in the children, as there is a possibility 

that the disease may be genetic.  

Conclusions: Four factors are mentioned which the researcher feels could have a limiting 

effect on the study, i.e.: One researcher and only one co-researcher, and thus only one gender; 

the study was carried out with limited time; and one cannot generalise from qualitative 

studies. The value of the study for nursing is to improve nurses’ insight into the adjustment of 

a spouse to the partner’s diabetes. It can be of use to nursing administrators to improve the 

quality of service in health institutions. The study can also improve the possibility of 

evidence-based nursing, by improving knowledge of the situation of families of diabetics. The 

researcher recommends that further qualitative studies be carried out on this subject, in order 

to prepare the way for quantitative studies.  

The researcher hopes that this study will lead to further studies on the participation of 

spouses of diabetics in adjustment to the disease, and their need for education; research shows 

that diabetics cope better with the disease if they have a variety of support from spouse or 

friends.  

Ken concepts: Coping, adjustment, diabetes, spouse, diet, family.  
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Kynning 

Kafli 1 

 

Ég ákvað að skoða hvernig fullorðnir einstaklingar, á aldrinum 20 til 50 ára og eiga maka 

með sykursýki týpu eitt, takast á við daglegt líf auk þess að vera með heimili og börn. Dags 

daglega stendur manneskjan frammi fyrir vali á hinu og þessu sem tengist því að lifa. 

Mataræði og hreyfing hafa áhrif á heilbrigði og hefur einstaklingurinn um það mikið val. 

Allir framkvæma þetta val á mismunandi hátt eftir þörfum hvers og eins. Þarfir sykursjúkra 

týpu eitt eru þó frábrugðnar að því leyti að þeir hafa minna val því þeir þurfa að borða 

reglulega og rétta fæðu til að halda líkamsstarfseminni í jafnvægi allan sólarhringinn.  

Rannsóknir á einstaklingum með sykursýki hafa sýnt að fjölskyldutengsl og samband 

hjóna hafi jákvæð áhrif á meðferð sjúkdóms sem kemur fram í betri virkni í meðhöndlun, 

aðlögun að sjúkdómi og stjórnun á blóðsykri. Samt sem áður hefur lítið verið rannsökuð 

hegðun og álit makans um það hvernig aðlögun hans fari fram og virki í hinu daglega lífi með 

sykursjúkum sambúðaraðila sínum (Trief, Sandberg, Greenberg og Graff, 2003). 

 

1.1 Bakgrunnur rannsóknar 

Lítið er vitað hvernig mökum sykursjúkra einstaklinga tekst að aðlagast sykursýki ástvinar 

síns. Eru þeir virkir í meðferð sykursýkinnar og/eða ná þeir að aðlaga sig og heimilið að 

sjúkdómnum án þess að það hafi neikvæð áhrif á makann eða heimilið?  Hvernig upplifa 

fjölskyldur sig þar sem einhver er með sykursýki týpu eitt? Finnst þeim sjúkdómurinn vera 
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álag á heimilið eða fellur sjúkdómurinn ósjálfrátt inn í hina daglegu rútínu? Finnst maka hann 

bera ábyrgð á heilsu sykursjúks maka síns og ef svo er af hverju þá? Þetta eru spurningar sem 

leita á hugann. Við öflun fræðilegra heimilda í þessa rannsókn kom í ljós að lítið hefur verið 

rannsakað áhrif sykursýki einstaklings á maka. Í rannsókn eftir Callaghan og Williams (1994) 

kemur fram að aðstandendur reyna að koma til móts við maka sína og þá helst í mataræðinu 

með því að gera nauðsynlegustu breytingarnar sem fela í sér meiri reglur í kringum 

matmálstíma og forðast matvæli sem eru óæskileg fyrir sykursjúka.  

 

1.2 Tilgangur  

Tilgangur og gildi þessarar rannsóknar fyrir hjúkrun er að auka innsæi hjúkrunarfræðinga 

á aðlögun maka og fjölskyldu einstaklinga með sykursýki týpu eitt. Samkvæmt reynslu 

rannsakanda þá hefur sjúkdómurinn áhrif á daglegt líf, tilfinningar og umhyggju hans fyrir 

sambúðaraðila sínum sem er með sykursýki.  

 

1.3 Skilgreining á meginhugtökum  

Coping: Snýst um það hvað maður gerir við það sem að truflar mann (Ahlström og 

Hansson, 2000). 

Aðlögun: Felur í sér að horfa á það sem veldur álagi á jákvæðan hátt og með tilgangi 

(Ahlström og Hansson, 2000). McHaffie (1992) segir að aðlögun fara fram eftir ákveðnu ferli 

yfir ákveðið tímabil.
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Sykursýki: Er lífshótandi efnaskiptasjúkdómur þar sem um er að ræða orkuflutning úr 

blóði í allar frumur líkamans. 

Maki: Einstaklingur sem er jafnoki og/eða  hjúskaparaðili og er giftur eða hefur staðfesta 

sambúð með öðrum einstaklingi (Ásgeir Blöndal Magnússon, 1989). 

Mataræði: Fæðuhringurinn, matarvenjur fólks m.t.t. hans. 

Fjölskylda: Einstaklingar sem búa saman á heimili og hafa tilfinningaleg tengsl, t.d. hjón 

og börn.  

 

1.4 Rannsóknarspurningar 

Hvernig gengur mökum sykursjúkra einstaklinga að aðlagast lífsstíl þeirra? Hvernig 

gengur að aðlaga fjölskyldulífið að sjúkdómnum? Hefur sjúkdómurinn áhrif á líðan og 

umhyggju makans gagnvart þeim sjúka á jákvæðan eða neikvæðan hátt?  

 

1.5 Rökstuðningur á vali rannsóknaraðferðar  

Ég valdi það að framkvæma rannsóknina eftir eigindlegum fyrirbærafræðalegum 

rannsóknaraðferðum Vancouver-skólans sem byggist á greiningu á viðtölum þar sem notaðar 

eru óstaðlaðar spurningar sem býður upp á sveigjanleika í viðtölum (Sigríður Halldórsdóttir, 

2003). Þessari rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum m.a. í 

þeim tilgangi að bæta mannlega þjónustu, t.d. heilbrigðisþjónustuna (Sigríður Halldórsdóttir, 

2003), sem er tilgangur þessarar rannsóknar.  



Aðlögun aðstandanda að sykursýki maka 4

1.6 Gildismat rannsakanda 

Gildi rannsóknarinnar er að skoða hvernig makar einstaklinga með sykursýki týpu eitt 

tekst að aðlaga sig að lífi þeirra og aðlögun fjölskyldunnar að sjúkdómnum en rannsóknin 

hefur mikið gildi fyrir rannsakanda bæði sem einstakling og sem væntanlegs 

hjúkrunarfræðings. 

Eiginmaður rannsakanda er með sykursýki týpu eitt og hefur verið með hana í brátt 25 ár 

eða síðan hann var fjórtán ára. Þegar þau voru að kynnast þá skipti sykursýki hans 

rannsakanda ekki máli, gerði hann bara enn meira spennandi. Um það leyti sem þau voru að 

kynnast var farið í ferðalag og hann ók bílnum. Þá fór rannsakandi að hugsa út í það hvort 

hann væri búinn að borða nóg, hvenær hann þyrfti að borða næst og hvort blóðsykur hans 

væri í lagi af því að hann keyrði bílinn. Rannsakandi varð að setja traust sitt á hann við 

ökusætið. Helsta ástæða fyrir óróleika rannsakanda var þekking hans um sykursýkina úr 

sjúkraliðanáminu. Rannsakanda fannst hann borða svo lítið miðað við það að vera karlmaður. 

Þegar stoppað var í sjoppu og rannsakanda langaði í ís þá komu samviskuspurningar inn í 

hugann hvort viðeigandi væri að fá sér ís. Þá spurði rannsakandi hann um það hvort hann 

mætti fá sér ís sem að hann játti.  

Hugleiðingar rannsakanda um sykursýki maka hans hafa orðið minna áberandi með 

tímanum. Rannsakandi ásetti sér að halda sig við það að sykursýkin væri undir hans ábyrgð. 

Það kemur þó stundum fyrir að makinn er spurður að því hvort honum finnist hann vera í 

nógu góðu jafnvægi til þess að keyra bílinn með fjölskylduna. Við sérstök tækifæri þegar 

rannsakandi fer að huga að matseld og/eða bakstri er ósjálfrátt hugsað til eiginmannsins. 

Rannsakandi tekur þó iðulega þá ákvörðun að það er hann sem stjórnar því hvað hann setur 

ofan í sig.  
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Reynsla rannsakanda af því að búa með sykursjúkum einstaklingi hefur leitt það í för með 

sér að hann hefur mikinn áhuga á að vita hvernig öðrum einstaklingum gengur að aðlagast 

sykursýki maka síns. Er það eitthvað sem hægt er að læra af öðrum sem lifa við svipaðar 

aðstæður sem svo mundi nýtast rannsakanda sjálfum sem einstaklingi og sem 

hjúkrunarfræðingi? Vonandi mun því þessi rannsókn dýpka skilning og innsæi til annarra 

einstaklinga sem standa í sömu sporum og rannsakandi. Eins gæti þessi rannsókn verið leið til 

að upplýsa aðra heilbrigðisstarfsmenn um aðstæður sykursjúkra og fjölskyldur þeirra 

almennt.  

 

1.7 Vísindalegur ávinningur  

Vísindalegur ávinningur er þekking á aðlögun, upplifun og líðan fjölskyldumeðlima 

sykursjúkra einstaklinga af sykursýki týpu eitt.  Lítið er vitað um aðlögun aðstandenda 

sykursjúkra. Við öflun fræðilegs efnis um þetta efni kom í ljós að lítið hefur verði skrifað um 

það. Í dag hefur orðið aukning á sykursýki meðal fólks og sjúkdómurinn er flókinn og erfiður 

sem hefur áhrif á alla fjölskyldumeðlimi. Því þykir rannsakanda brýnt að fleiri upplýsingum 

um aðlögun aðstandenda sykursjúkra komi fram í dagsljósið.  
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Fræðileg umfjöllun 

Kafli 2 

 

Hugmyndafræðilegur rammi verkefnisins er að skoða aðlögun einstaklinga að lífstíl maka 

sinna með sykursýki týpu 1 og reyna að sjá hver áhrifin eru á þá og óbeint á  

fjölskyldumeðlimi en sykursýki er langtímasjúkdómur sem hefur áhrif á alla þætti lífsins og 

þar á meðal fjölskyldu (Callaghan og Williams, 1994). 

Áður fyrr brögðuðu læknar á þvagi sjúklinga sinna sem þá grunaði um sykursýki og ef 

bragðið var sætt var það talin sterk vísbending um það sem var að gerast í líkamanum, s.s. 

hækkaðan blóðsykur (Davíð Þórisson, 2001). Í Evrópu hefur tíðni sykursýki aukist um 20% 

síðastliðinn áratug og eru orsakir taldar tengjast því að sífellt fleiri eru of þungir og of fáir 

hreyfa sig reglulega (Árún K. Sigurðardóttir, 2000; Rannsóknarstöð Hjartaverndar, 2003).  

 

2.1 Sykursýki 

Sykursýki er krónískur sjúkdómur sem setur áskorun á þann sem veikist af honum (Potter 

og Perry, 2001; Primomo, Yates og Woods, 1990). Sjúkdómurinn veldur því að mikill sykur 

verður í blóði með þeim afleiðingum að sykurlaus vökvi leitar úr líkamanum með himnuflæði 

(osmósu) sem eykur rúmmál þvags (Davíð Þórisson, 2001; Vander, Sherman og Luciano, 

2001). Þannig veldur aukin þvaglosun ofþornun á vefjum líkamans sem verður að fyrirbyggja 

(Vander o.fl., 2001). Þess vegna krefst sjúkdómurinn lífstílsbreytinga sem stutt er í gegnum 

fræðslu og stuðnings  heilbrigðisstarfsfólks (Árún K. Sigurðardóttir, 2005). 
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Sykursýki er til í tveimur gerðum sem oftast er auðkennt sem týpa 1 eða 2. Það sem gerist í 

líkamanum þegar við fáum sykursýki er að ákveðnir hlutar líkamans hætta að virka sem 

skyldi. Raunverulegur vettvangur sykursýkinnar er ekki innan frumunnar heldur utan, nánar 

tiltekið í blóðrásinni (Davíð Þórisson, 2001). Orsökina má hins vegar rekja til atburða sem 

gerast innan frumunnar og má flokka sykursýki eftir þeim í tvær tegundir (Davíð Þórisson, 

2001). Þessar tvær tegundir sykursýki eru skilgreindar sem sykursýki týpa 1 og 2. Sykursýki 

gerð 1 er insúlínháð sykursýki sem orsakast af galla í frumunum í brisinu þannig að 

ónæmiskerfið þekkir þær ekki og ræðst því gegn þeim (Davíð Þórisson, 2001; Vander o.fl., 

2001). Eftir nokkur ár framleiðir brisið ekki lengur insúlín í nægilegu magni til að stýra 

sykurbúskap líkamans á eðlilegan hátt (Davíð Þórisson, 2001). Sykursýki týpa 2 er 

insúlínóháð sykursýki og er algengari tegundin og orsakast af gölluðum viðtökum á 

frumunum sem binda og nota insúlín (Vander o.fl., 2001). Insúlínið er til staðar en nýtist ekki 

líkamanum. Sameiginlegt með báðum tegundum sykursýki er að sjúkdómurinn veldur of háu 

magni sykurs í blóðrásinni og  bæði skammtíma- og langtímaeinkennum, svo og fylgikvillum 

(Davíð Þórisson, 2001). Þessum fylgikvillum er unnið gegn með því að meðhöndla 

sjúkdóminn með viðeigandi lyfjameðferð, mataræði og líferni. 

 

2.1.1  Nánar um sykursýki týpu eitt. 

Sykursýki týpa 1 er lífshótandi efnaskiptasjúkdómur þar sem um er að ræða algjöran skort 

á hormóninu insúlíni sem sér um flutning orku úr blóði í allar frumur líkamans. Til þess að 

manneskja með sykursýki týpu 1 geti haldið einkennum sjúkdómsins niðri þarf hún að 

sprauta sig með insúlíni reglulega fyrir máltíðir allan sólarhringinn.  
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Það sem gerir sjúkdóminn erfiðan er stöðugt eftirlit með blóðsykri en markmiðið hjá 

sykursjúka einstaklingnum er að halda blóðsykrinum innan ákveðinna marka til þess að áhrif 

sjúkdómsins haldist í skefjum. Til þess að halda blóðsykrinum sem mest innan ákveðinna 

marka þurfa sykursjúkir einstaklingar að borða mat sem er lengi að brotna niður í 

meltingarveginum áður en hann kemst út í blóðið og sprauta sig með insúlíni fyrir máltíðina 

til þess að líkaminn geti nýtt sér orkuna úr matnum.  

Insúlín er hormón sem er framleitt í kirtli sem heitir bris og tilheyrir meltingafærum 

líkamans. Brisið losar insúlín út í blóðrásina þegar líkaminn skynjar hækkaðan blóðsykur. 

Þetta gerist til dæmis eftir máltíð og er í raun viðbragð líkamans við skilaboðum um að nú sé 

næg orka til staðar og nota skuli afgangsorkuna til að byggja upp orkuforða (Davíð Þórisson, 

2001; Vander o.fl., 2001). Grænt ljós er gefið á flutning sykurs (orku) úr blóðrás inn í frumur 

líkamans og uppbygging á prótínum, fjölsykrum og fitu hefst (Vander o.fl., 2001). 

Uppbyggingarfasi er hafinn og þegar insúlín lækkar svo aftur hefst niðurbrotsfasi líkamans, 

orkuforðanum er breytt aftur í blóðsykur svo að líkaminn hafi stöðugan aðgang að orku, 

einkum hinn orkufreki heili (Davíð Þórisson, 2001). 

 

2.1.2  Áhrif sykursýki á líkama og líf einstaklings. 

Sykursýki er krónískur sjúkdómur og krefst flókinnar meðferðar þar sem sykur í blóði 

helst of hár (Bailey og Kahn, 1993). Hann hefur aukaverkanir í för með sér eins og 

kransæðasjúkdóma, útæðasjúkdóma, taugaskemmdir, augnvandamál og blindu, 

nýrnasjúkdóma og aflimanir (Bailey og Kahn, 1993; Trief o.fl., 2003). Hægt er að draga úr 

þessum aukaverkunum með því að halda blóðsykurmagni innan ákveðinna marka og 

framkvæma eftirfarandi reglulega: Sprauta sig með insúlíni, testa blóðsykur reglulega og oft, 
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borða hæfilega og rétt samsetta fæðu og sprauta sig fyrir mat (Trief o.fl., 2003). Þá er mjög 

gott að stunda hæfilega líkamsrækt. En ef magn sykurs í blóði verður of lítið er hætta á að 

einstaklingurinn missi meðvitund ef ekkert er að gert, sem síðan getur leitt til dauða. Það er 

jafnvægi á blóðsykri sem er svo mikilvægt að hafa fyrir sykursjúkan einstakling til að halda 

góðri heilsu eins lengi og mögulegt er. 

Áhrif sykursýkinnar koma fyrir í öllu sem viðkemur daglegu lífi einstaklingsins og er það 

þess vegna í hans höndum hvernig hann tekst á við sjúkdóminn. Sykursýki og meðhöndlun á 

henni hefur áhrif á mataræði viðkomandi jafnt sem hans nánustu í kringum hann (Baily og 

Kahn, 1993). Eins hefur sjúkdómurinn áhrif á alla aðra þætti mannlegs lífs eins og fjölskyldu, 

hjónaband, barneignir, félagslíf og vinnu (Callaghan og Williams, 1994; Primomo o.fl. 1990). 

Það er andlegt og líkamlegt álag á fólk að greinast með sykursýki og kallar sjúkdómurinn á 

aðlögun að kröfum hans til að halda einkennum hans sem mest niðri (Callaghan og Williams, 

1994).  

Það eru fjórir grunnþættir aðlögunar sem sykursjúkir þurfa að ganga í gegnum í leið að 

góðri sjálfsmeðhöndlun og það eru þættir eins og (a) aðlögun að sjúkdómnum, (b) kunnátta á 

insúlínsprautur og blóðsykurmæla, (c) sannfæring á því að geta tekið þátt í félagslegum 

þáttum lífsins og (d) þekking á einkennum sykursýkinnar á líkamann (Potter og Perry, 2001). 

Í rannsókn McHaffe (1992) kemur fram að leggja verði áherslu á að aðstoða fólk til að læra á 

sjúkdóminn á sem árangursríkastan hátt bæði fyrir þá sjálfa og fjölskyldur þeirra.  

Einn mikilvægur þáttur í meðferð sykursýki er blóðsykurmæling til að fylgjast með 

blóðsykurmagni í blóði (Bailey og Kahn, 1993). Góð blóðsykurstjórnun maka með sykursýki 

týpu 1 ætti því að bæta lífsgæði beggja aðila í sambandi, því léleg blóðsykurstjórnun er talin 

hafa slæm áhrif á líðan aðstandenda (Rappaport, 1999). Góð blóðsykurstjórnun hefst með 
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þekkingu á sjúkdómnum þar sem daglegum þörfum til að halda einkennum niðri er sinnt 

reglulega.  

Sykursýki er alvarlegur sjúkdómur sem krefst stöðugs eftirlits og kunnáttu þess sem fær 

hann. Hann þarf að læra hvernig sjúkdómurinn veldur hækkuðum blóðsykri  og hvernig hann 

er meðhöndlaður. Mikilvægasti þáttur eða drifkraftur meðhöndlunar á sykursýki er að ná fram 

nógu góðri meðhöndlun á sjúkdómi til að forðast mögulega fylgikvilla sjúkdómsins. 

 

2.2 Góð fræðsla virkar sem góð forvörn gegn aukaverkunum 

Að stuðla að góðri sjálfsumönnun er stórt og gott markmið hjúkrunarfræðings í fræðslu 

hans um sykursýki því sjúkdómurinn krefst margþættra breytinga í hegðun og daglegu lífi, til 

að ná stjórn á flókinni meðferð (Toljamo og Hentinen, 2001).  

Í íslenskri rannsókn sem Árún K. Sigurðardóttir (2000) gerði um upplifun 

hjúkrunarfræðinga af hjúkrun sykursjúkra við upphaf insúlínmeðferðar, kemur fram að þeim 

fannst hlutverk sitt helst einkennast af sex þemum sem eins væri hægt að setja upp sem 

ákveðin þrep, sem eru: (1) Að kynna sjúklingum heim sykursýkinnar, (2) að hjálpa þeim að 

ná tökum á meðferðinni, (3) draga úr áfallinu sem kemur í kjölfar greiningarinnar, (4) kenna 

þeim á sykursýkina, (5) að meta og tryggja öryggi sykursjúkra og (6) að stuðla að samfellu í 

meðferðinni. Í rannsókninni  kemur einnig fram að heildræn samfelld hjúkrun sé 

þýðingarmikil til að hægt sé að hjálpa skjólstæðingi við að ná tökum á meðferðinni þannig að 

hann nái tökum á aðferðum við að stjórna blóðsykrinum, s.s. insúlíngjöf og lifnaðarháttum 

(Árún K. Sigurðardóttir, 2000). Með því að fræða skjólstæðing um mikilvægi markvissrar 

blóðsykurstjórnunar og veita honum stuðning og ráðgjöf geta hjúkrunarfræðingar komið 
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þannig í veg fyrir afleiðingar sykursýkinnar og dregið úr fylgikvillum hennar (Árún K. 

Sigurðardóttir, 2000).  

Tilgangur rannsóknar Árúnar K. Sigurðardóttur (2000) var að komast að raun um það 

hvernig hjúkrunarfræðingar sem vinna við hjúkrun sykursjúkra, upplifa hlutverk sitt við 

upphaf insúlínmeðferðar hjá einstaklingum með insúlínháða sykursýki.  Rannsóknaraðferð 

var eigindleg og byggð á fyrirbærafræðum þar sem hún hentar við þær aðstæður þar sem lítið 

er vitað um rannsóknarefnið (Árún K. Sigurðardóttir, 2000). Valið var tilgangsúrtak við öflun 

þátttakenda í rannsóknina því að þeir þurftu að uppfylla ákveðin skilyrði (Árún K. 

Sigurðardóttir, 2000).  

Í rannsókn eftir Callaghan og Williams (1994) eru rannsakaðar tvær hliðar á því að vera 

með sykursýki. Þessar tvær hliðar koma fyrir í rannsóknarspurningunum sem fjölluðu um það 

í fyrsta lagi, hverjar voru áskoranir fyrir sykursjúka að lifa með sykursýki og í öðru lagi 

hvernig var skynjun / skilningur fólks á þeirri hjúkrun sem það fékk (Callaghan og Williams, 

1994). Rannsókn þeirra Callaghans og Williams (1994) var könnunar rannsókn (exploratory 

study)/(tilgangsúrtak) með eigindlegri nálgun (qualitative approach). Úrtaksaðferð 

rannsóknarinnar var dómara mat (judgement sampling) þar sem einstaklingar úr einni 

göngudeild sykursjúkra í Englandi voru eingöngu valdir í rannsóknina. Þátttakendur voru 

ellefu talsins, með insúlínháða sykursýki og voru enskumælandi. Enginn mismunur var 

gerður á kyni eða kynþætti. Takmarkanir þessarar rannsóknar voru þær að niðurstöðurnar er 

ekki hægt að alhæfa yfir alla heldur einungis yfir á  þá sem eru í sambærilegum hóp. Hver 

þátttakandi var tekinn í viðtal einu sinni. Voru viðtölin tekin upp á segulbönd. Notaðar voru 

óstaðlaðar spurningar sem miðuðust að rannsóknarspurningunum. Eftir því sem viðtöl 

þróuðust komu í ljós lykilþættir sem notaðir voru í næsta viðtali eins og nokkurskonar 

snjóboltaaðferð í þeim tilgagni að öðlast yfirsýn á efninu. Þarna fór fram stöðugur 

samanburður í rannsókninni. 
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Niðurstöður úr fyrri rannsóknarspurningunni, sem var um það hverjar áskoranir væru fyrir 

þann sykursjúka að lifa með sykursýki, voru þær að þátttakendur lýstu þeirri mestu áskorun 

sem var og er að: Meðhöndla sykursýkina, ná stjórn á góðum gildum blóðsykurs og að 

nálgast lagni í meðferðinni. Neikvæð áhrif illa meðhöndlaðrar sykursýki var hvati á 

einstaklingana til að ná stjórninni á blóðsykrinum og þar af leiðandi sjúkdómnum. 

Þátttakendurnir lýstu því hvernig sjúkdómurinn stjórnaði lífi þeirra þannig að fólkið missir 

frelsi sitt til óvæntra athafna og fær í staðinn öryggisleysi. Með því að stjórna og aðlaga 

áhrifin sem sykursýkin veldur reyndi fólkið að draga úr áhrifunum sjúkdómsins. 

Niðurstöðurnar úr seinni rannsóknarspurningunni sem var um það hvernig skynjun/skilningur 

fólks á þeirri hjúkrun sem það fékk á þeirri hjúkrun sem þeir fengu inn á stofunum, sýndu 

þrjár eftirfarandi tegundir nálgana sem þeir upplifðu hjá hjúkrunarfræðingum, (a) 

persónumiðuð nálgun í hjúkrun, (b) viðeigandi nálgun og að lokum (c) aðgengileg hjúkrun 

(Callaghan og Williams, 1994). Til að útskýra þessa þrjár tegundir betur verður að fara nánar 

í þær. Persónumiðuð nálgun (a) í hjúkrun kemur fram í því að hjúkrunarfræðingurinn sýnir 

skjólstæðingi sínum áhuga og er vel upplýstur um sjúkdómsástand hans.  Það sem átt er við 

með viðeigandi nálgun í hjúkrun (b) er það að skjólstæðingur hjúkrunarfræðingsins ætlast til 

þess að hann búi yfir þekkingu og tæknilegri kunnáttu. Aðgengileg hjúkrun (c) þýðir það að 

skjólstæðingur viðurkennir ábyrgðina sem hann hefur á sjúkdómi sínum en hann viðurkennir 

líka það að hann verður að treysta á hjúkrunarfræðinga (Callaghan og Williams, 1994). 

Meginmarkmið við fræðslu sykursjúklinga er að stuðla að sem bestri sjálfsmeðhöndlun. 

Mikilvægir þættir við nálgun sjúklinga sem eru nýgreindir koma fram í íslenskri rannsókn á 

upplifun hjúkrunarfræðingsins á hlutverki sínu í fræðslunni til þeirra. Heildræn samfelld 

hjúkrun er æskilegust til að ná fram þeim árangri sem til er ætlast sem er góð 

sjálfsmeðhöndlun (Árún K. Sigurðardóttir, 2000). Góð fræðsla á sjúkdómi eins og sykursýki 

virkar sem besta forvörn gegn aukaverkunum sykursýkinnar. Rannsókn Callaghan og 
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Williams (1994) er athyglisverð fyrir það að sýna upplifanir einstaklinga sem nýlega voru 

greindir með  sykursýki og  veitir innsýn í  reynslu þeirra af því að þiggja heilbrigðisþjónustu. 

Þannig veitir hún innsýn inn í heim sykursjúklinga sem eru nýgreindir með sjúkdóminn og 

hafa aðlagast að þörfum hans. 

 

2.3  Aðlögun að krónískum sjúkdómi  

Krónískur sjúkdómur þýðir viðvarandi heilbrigðis-/sjúkdómsástand, eftir því hvernig litið 

er á það. Þetta þýðir það að einstaklingur þarf að búa við einhvern sjúkdóm það sem eftir er af 

hans ævi og þarf auk þess kannski að kljást við aukaverkanir sjúkdómsins eins og á við um 

króníska sjúkdóminn sykursýki. Einstaklingurinn þarf að læra aftur að lifa lífinu með nýja 

heilbrigðisástandi sínu með sem minnstum árekstrum og breytingum. Þetta ferli sem 

maðurinn fer í gegnum kallast oft aðlögun, þ.e. aðlögun á því sem veldur álagi sem krefst 

e.t.v. meðhöndlunar á sjúkdómi.  

Viðhorf þess sem er veikur og sjónarmið hans á heilbrigði sitt hefur áhrif á það hvernig 

honum gengur að venjast nýjum aðstæðum (Ahlström og Hansson, 2000). Gangi 

aðlögunarferlið vel þá þýðir það að einstaklingnum tekst vel að takast á við sjónarmið sín til 

sjúkdómsins þannig að hann viðheldur góðri heilsu miðað við líkamsástand. Árangursrík 

sálfélagsleg aðlögun hefur verið tengt við minni notkun á heilbrigðisþjónustu, betri 

lífsgæðum, betri tilfinningu fyrir tilgangi með lífinu, betra sjálfstrausti, kynferðis fullnægju 

og m.a. góðri stjórnun á blóðsykurbúskapnum (Willoughby, Kee og Demi, 2000). 

Mikilvægt er í upphafi krónísks sjúkdóms að þekkja hvað felst í góðri aðlögun. Andlegt 

heilbrigði einstaklingsins og hvernig lífi hann lifir hefur áhrif á aðlögunina alveg sama hversu 

veikur hann er (McHaffie, 1992). Aðlögun fer síðan fram eftir ákveðnu ferli sem fer fram yfir 



Aðlögun aðstandanda að sykursýki maka 14

ákveðið tímabil (McHaffie, 1992). Tilfinningar hafa áhrif á aðlögun og þær aðgerðir sem 

gripið er í til að ráða við og stjórna álaginu sem krónískur sjúkdómur veldur (Seppanen, 

Kyngas og Nikkonen, 1999). Rannsóknir hafa sýnt að góð aðlögun á veikindum og meðferð 

tengist samvinnu í fjölskyldu og að litlir árekstrar séu innan hennar (Trief, Himes, Orendorff 

og Weinstock, 2001).  

Aðlögun er ekki hægt að meta án skírskotunar til umhverfis sem skapar þörfina á henni 

(McHaffie, 1992). Útkoma á henni kemur síðan fram í hegðun og í stjórn á tilfinningum, 

sjálftrausti og að lokum von (McHaffie, 1992). Við það að vera að aðlagast einhverju þá er 

verið að meina að manneskja er að komast yfir þau atriði sem valda henni streitu við nýjar 

aðstæður (McHaffie, 1992). Aðlögun er vissulega átak á einstaklinginn til að takast á við nýtt 

sjúkdómsástand sitt en með auknum skilningi á fyrirbærinu auðveldar það honum að lifa við 

þær aðstæður sem lífið hefur upp á að bjóða. Því hlýtur það að vera í verkahring 

hjúkrunarfræðinga að stuðla að sem bestum aðstæðum til þess að aðlagast nýjum sjúkdómi 

sem hefur áhrif á alla framtíð skjólstæðings hans. 

Skoðum hvaða streita er. Streita inniheldur truflun á einhverju sem hefur eitthvað að segja 

fyrir manneskjuna, m.a. truflun á skilningi og breytingu á því sem var svo sjálfsagt áður fyrr 

(Ahlström og Hansson, 2000). Þetta nýja streituálag hefur áhrif bæði á einstaklinginn sjálfan 

og alla í kringum hann, fólk og t.d. heimilisaðstæður, því allt hefur áhrif á hvort annað 

(Ahlström og Hansson, 2000). Sjúkdómur er ágætis dæmi um truflun á daglegu lífi og rútínu. 

Aðlögun er því mikilvægt þróunarferli hjá einstaklingnum, sem ekki einvörðungu hefur áhrif 

á það að komast yfir það sem er farið er heldur er aðlögunin hluti af þroska einstaklingsins 

þar sem það á sér stað breyting á viðhorfum og gildum í lífinu (Ahlström og Hansson, 2000). 

Krónískur sjúkdómur er álag á einstaklinginn sem annað hvort hvetur hann til eða kemur í 

veg fyrir góða aðlögun (Willoughby o.fl., 2000). Hjúkrunarfræðingar þurfa að fylgjast með 

aðlögunarferli einstaklinga sem veikjast skyndilega af krónískum sjúkdómum og veita þeim 
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síðan nauðsynlegustu fræðslu til að hjálpa sjúklingunum til að takast á við nýjar forsendur í 

lífinu.  

Aðlögun hefur í sér tvo virka þætti sem eru: Breyting á líkamsástandi og stjórnun á því, 

sem síðan krefst réttra viðbragða (McHaffie, 1992). Í rannsókn McHaffie (1992) er einnig 

talað um tvo meginþætti á aðlögun sem eru verkefnis- og tilfinningamiðuð aðlögun. 

Verkefnismiðuð aðlögun fjallar um að stjórna eða breyta vandamálinu eða bæta samband á 

milli einstaklings og umhverfi hans (McHaffie, 1992). Tilfinningamiðuð aðlögun er tilraun til 

að draga úr álagi eða koma reglu á tilfinningalega þætti sem álagið veldur á einstaklinginn 

(McHaffie, 1992). Þekking hjúkrunarfræðings á því hvað felst í því að aðlagast nýjum 

sjúkdómi auðveldar honum síðan við að leiðbeina skjólstæðingum sínum og sýna þeim 

þolinmæði í gegnum nýtt nám sem vissulega á sér stað þegar einstaklingur þarf að læra að 

meðhöndla sjúkdóm sinn. 

 

2.3.1  Aðlögun fjölskyldunnar. 

Í rannsókn Ahlström og Hansson (2000) kemur fram að sjúkdómur hefur ekki aðeins áhrif 

á sjúklinginn einan heldur einnig á nánustu aðstandendur hans. Maki og fjölskylda 

sykursjúkra einstaklinga þurfa á ákveðinn hátt að taka þátt í meðferð sjúkdómsins með því að 

sýna stuðning á þeim lífstíl sem sá sykursjúki þarf að tileinka sér. Trief o.fl. (2003) segir að 

fjölskylda þurfi að vita um eðli og meðferð sykursýkinnar til að geta stutt hinn veika. Eins og 

komið hefur fram þá hefur sykursýki í fjölskyldu áhrif á alla fjölskyldumeðlimi því 

sjúkdómurinn hefur í för með sér breytingar og söknuð yfir því sem má ekki lengur 

(Rapaport, 1999). Sjúkdómsgreiningin hefur líka áhrif á fjölskyldumeðlimi sem geta þjáðst af 

sektarkennd og óþægilegri tilfinningu yfir því að finna ekki til samúðar (Rapaport, 1999). 
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Hjúkrunarfræðingar þurfa að gera sér grein fyrir þessu og taka fjölskylduna inn í fræðsluna 

því nýtt heilbrigðisástand eins fjölskyldumeðlims hefur áhrif á hana alla. 

Það er viðurkennt að árangursrík sjálfsumönnun þar sem jafnvægi í blóðsykri er sem 

stöðugast krefst hvatningar, stuðnings og uppörvunar frá fjölskyldu, vinum og 

heilbrigðisstarfsfólki (Toljamo og Hentinen, 2001; Willoughby o.fl., 2000).  Góður 

stuðningur vina og maka er sagður auka aðlögun sykursjúkra að sjúkdómnum og hjálpa 

honum við að viðhalda góðri stjórnun á mataræði og blóðsykri en ónóg/slæm samskipti eru 

talin auka líkur á að sambandið hafi neikvæð áhrif á blóðsykurstjórnunina (Trief o.fl., 2001; 

Toljamo og Hentinen, 2001; Willoughby o.fl., 2000). 

Til að hjálpa sykursjúkum einstaklingi að aðlagast krónískum sjúkdómi sínum getur 

hjúkrunarfræðingur frætt hann um það hvað felst í aðlögun á nýju heilbrigðisástandi. Einnig 

er mikilvægt að gera ráð fyrir fjölskyldu hans og fræða hana um þá aðlögun sem sá sykursjúki 

þarf að ganga í gegnum til að hún skilji það sem hann þarf að sigrast á. Fjölskyldan sjálf þarf 

einnig að læra á sjúkdóminn því stuðningur hennar er mikilvægasta hjálpin fyrir þann sem 

þarf að læra upp á ný líf með sjúkdómi sínum. Fjölskyldan er þannig samferða í aðlögun 

einstaklingsins sem er með sjúkdóminn, eða það er best við komið þannig til að draga sem 

mest úr árekstrum í daglega lífinu. 

 

2.4 Stuðningur við þann sykursjúka  

Það sem hlýtur að vera erfiðast við það að greinast með sykursýki er það álag að þurfa að 

stöðugt að meðhöndla sjálfan sig og koma í veg fyrir of háan blóðsykur. Sú tilhugsun 

varðandi hugsanleg vandamál framtíðarinnar eins og af aukaverkunum sjúkdómsins, virka 

örugglega ekki hvetjandi. Grundvöllur að betri líðan sykursjúkra hlýtur því að felast í því að 
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hafa það í huga að aðlaga lífið að sér heldur en að láta sjúkdóminn ná stjórninni. Sykursjúkir 

einstaklingar þurfa stöðugt og alltaf án tillits til daglegra verkefna eða viðburða eins og t.d. 

afmæla, fría, ferðalaga eða fjölskyldufagnaða að hafa í huga að um er að ræða annað fæði sem 

hentar þeim oftast ekki vel (Rapaport, 1999).  Í rannsókn sem hjúkrunarfræðingarnir Toljamo 

og Hentinen (2001) frá Finnlandi gerðu á heilbrigðisstarfsfólki og skjólstæðingum með 

insúlínháða sykursýki, kemur í ljós að reykingar og einlífi hafi neikvæð áhrif á stjórnun á 

sjúkdómnum en þeir sem höfðu stuðning frá fjölskyldu, vinum og heilbrigðisfólki voru ekki í 

eins slæmum málum varðandi sjálfsumönnun sína. Þetta sínir manni það að hluttekning 

fjölskyldu, vina og heilbrigðisstarfsfólks á sjúkdómnum hefur jákvæð áhrif á meðferð 

einstaklings með sykursýki.  

Vegna ósýnileika sjúkdómsins og hversu alvarleg og ólæknanleg sykursýki er getur hún 

reynst einstaklingi erfið við að móta sjálfan sig til að taka stjórnina stöðugt í sínar hendur 

(Toljamo og Hentinen, 2001). Sjúkdómurinn krefst því þess að hinn veiki samhæfi kröfur 

daglegs lífs við stjórnun á sykursýkinni sem felst í lyfjameðferð, matarræði, reglulegri 

hreyfingu og sífelldum blóðsykursmælingum. Megin markmið sykursjúkra ætti því að vera 

það að meðhöndla sjúkdóm sinn með því að hafa stjórn á blóðsykri sínum og aðlaga lífið að 

sér til að njóta þess sem það hefur upp á að bjóða (Toljamo og Hentinen, 2001; Seppanen 

o.fl., 1999; Willoughby o.fl., 2000). Hjúkrun kemur sterkt hér inn í með því að veita 

skjólstæðingi stuðning með því að styðja við þekkingu á sjúkdómnum og meðhöndlun á 

honum, hvetja hann áfram og verðlauna með hrósi þegar hann sýnir góðan árangur í 

sjálfsmeðhöndlun sinni. 
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2.4.1  Makinn. 

Mikið hefur verið skrifað um málefni er tengjast upplifun og tæknilegri hlið sykursýkinnar 

hjá einstaklingum sem greinast með sykursýki týpu 1, en aftur á móti hefur lítið verið 

rannsökuð upplifun nánasta aðstandandans eins og t.d. maka þess sykursjúka. Við öflun 

fræðilegra heimilda kom þetta í ljós varðandi þessa rannsókn. Í einni rannsókn eftir Callaghan 

og Williams (1994) kemur fram að aðstandendur töluðu um að koma til móts við maka sína í 

mataræðinu með því að gera nauðsynlegustu breytingarnar eins og t.d. að koma reglu á 

matmálstímana og forðast steikur, búðinga, flögur og kremkökur. Samkvæmt reynslu 

rannsakanda þá eru engar sérstakar reglur varðandi mataræði en þó er reynt að hafa það að 

leiðarljósi að hafa hollan mat sem inniheldur lítið eða helst ekkert af hvítum sykri eða hveiti. 

Hvernig er þetta hjá öðrum hjónum þar sem annað er með insúlínháða sykursýki? Það langar 

rannsakanda m.a. að sjá. 

Í rannsókn kemur fram að oft finna makar sig knúna til að minna sykursjúka maka sína á 

að borða eða spyrja þá oft um það hvort þeir séu búnir að því (Bailey og Khan, 1993). Að 

minna þá á tíma frá síðustu máltíð er þeim einnig mikilvægt eða að segja mökum sínum að 

gefa sér insúlínið rétt áður en maturinn fer að verða tilbúinn (Bailey og Kahn, 1993).   

 

2.4.2 Jákvæðir og neikvæðir þættir innan sambandsins. 

Þátttaka maka í meðhöndlun sjúkdómsins eða bara aðlögun hans getur verið bæði með 

jákvæðum eða neikvæðum hætti (Bailey og Kahn, 1993) þar sem annar aðilinn þarf að hlúa 

að krónískum sjúkdómi en hinn ekki. Sumir aðstandendur lenda þannig í árekstrum og  

flækjum því þeir vilja kaupa það sem þá langar í hvort sem það er gott fyrir þá sjálfa eða ekki 

eða fyrir þann sem er með sykursýki (Trief o.fl., 2003). Þá reynir á sjálfstjórn og lífsýn þess 
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sem er sykursjúkur hvort hann láti eftir óæskilegri hegðun sinna nánustu eða ekki. Ætla mætti 

að farsæl sambönd snúist um að aðlagast þörfum hvors fyrir sig og að virða aðstæður þeirra 

líka. Í rannsókn Trief o.fl. (2003) kemur fram að makar sykursjúkra lýstu stuðningi sínum á 

sykursjúka maka sínum með því að hjálpa til við að hafa stjórn á mataræði heimilisins hvort 

sem það var að kaupa inn, undirbúa heppilega máltíð og/eða deila sama mataræði með t.d. 

ströngum fyrirmælum sjúkdómsins. Hjúkrunarfræðingar þurfa því að hlúa að mökunum líka 

og leiðbeina þeim um þarfir sjúkdómsins og gildi holls mataræðis fyrir alla fjölskylduna. Að 

líta sykursýkina jákvæðum augum þar sem hollt mataræði er sett í forgang. Þessi 

viðhorfsbreyting er öllum til góðs.  

Trief o.fl. (2003) tala t.d. um hjálpsama og óhjálpsama hegðun maka sykursjúkra 

einstaklinga. Hjálpsöm hegðun er t.d.: Að hjálpa við insúlínskammta, að athuga 

blóðsykursmagn, minna á lyf, nálar, mæli og nesti (Bailey og Kahn, 1993). Óhjálpsöm 

hegðun er: sífellt tuð, pirringur, gagnrýni, vandamál með mataræði þar sem það hefur 

neikvæð áhrif á blóðsykurinn, þar sem makar eiga erfitt með að undirbúa mat sem passar 

þörfum þess sykursjúka, slæmar matarvenjur, léleg samskipti, lítill hæfileiki til að hlusta, 

reiði, áhyggjur og lítil samvinna  (Trief o.fl., 2003). Rannsóknir hafa einnig sýnt það að 

sykursýki getur styrkt hjónabönd/sambönd, því er það mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að 

geta rætt bæði jákvæða- og neikvæða þætti sjúkdómsins og þær tilfinningar sem geta komið. 

Það gæti hjálpað hjónum við að skoða samband sitt á jákvæðan hátt þegar erfiðir tímar ganga 

yfir vegna sykursýkinnar og þar með benda á sérfræðinga ef þess gerist þörf, til að bæta 

samskipti innan hjónabandsins (Trief o.fl., 2003; Bailey og Kahn, 1993).  

Hjúkrunarfræðingar þurfa að horfa á það hvernig þeim sykursjúka tekst að meðhöndla 

sjúkdóm sinn. Þá er mikilvægt að skjólstæðingurinn geti einnig tjáð sig um það hvort honum 

gangi vel eða ekki. Það sem gæti haft áhrif á meðhöndlun skjólstæðings að sjúkdómi hans er 

að hann sé kannski að fá lítinn stuðning og skilning heima fyrir. Þetta þarf að ræða og athuga 
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hvort hægt sé að hjálpa skjólstæðingi hans með viðhorf hans til sjúkdómsins og/eða maka 

hans. Ef samskiptum í hjónabandi er ábótavant getur verið gott að skoða hvað veldur slæmu 

sambandi og leiðbeina þeim þá til réttu fagaðila til frekari hjálpar. 

 

2.4.3  Áhrif á maka. 

Í rannsókn Trief o.fl. (2001) kemur fram að  kostur við hjónaband þar sem annar makinn 

er með sykursýki sé sá að það hefur jákvæð áhrif á aðlögun sykursjúkra einstaklinga að 

sjúkdómnum þar sem hann sé ánægðari með ástand sitt, þeim fannst sykursýkin ekki eins 

neikvæður þáttur í lífi þeirra, upplifðu minni streitu tengda sjúkdómnum, betri andlega heilsu 

tengda gæðum lífsins eins og t.d. félagslega - og andlega virkni, andlega heilsu og almennt 

betri líðan. Jafnframt kemur það fram í rannsóknum að sterk fylgni sé á milli góðrar 

blóðsykurstjórnar og góðs hjónabands (Trief o.fl., 2001; Toljamo og Hentinen, 2001). Aðrir 

fjölskyldumeðlimir hafa einnig þörf á að þekkja sjúkdóminn til að halda við venjulegri 

hegðun og jákvæðri aðlögun (Toljamo og Hentinen, 2001; Seppanen o.fl., 1999). Í rannsókn 

Trief o.fl. (2001) kemur fram að makar trúa því að mikilvægi blóðsykursmælinga sé meira 

við stjórnun blóðsykurs í blóði en makinn sjálfur sem er með sykursýkina. Einnig kemur fram 

í rannsókn að karlmönnum með sykursýki hrakar í meðhöndlun sjúkdómsins á meðan 

erfiðleikar standa yfir í sambandi þeirra við maka sína (Trief o.fl., 2001). Sjálfsmeðhöndlun 

sykursjúkra hefur áhrif á líðan maka þeirra. Þeir hafa e.t.v. áhyggjur af heilsufari maka síns í 

tengslum við sjúkdóminn og vilja honum vel. Ef erfiðleikar koma upp í samskiptum hjóna er 

gott fyrir hjúkrunarfræðing að ræða upplifun hvors fyrir sig og um sjúkdóminn og þau gildi 

og væntingar sem þau hafa til hvors annars í sambúðinni. 

Stuðningur frá maka hefur reynst vera mikilvægasta tegund stuðnings vegna veikinda þrátt 

fyrir tíða árekstra í hjónabandi. Fólk sem hafði sykursýki þar sem makar tóku þátt í 
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meðhöndlun sykursýkinnar sýndi mikla framför í þekkingu, blóðsykursstjórnun og 

streitustjórnun (Trief o.fl., 2001; Trief o.fl., 2003). Þetta sýnir fram á það að stuðningur 

heilbrigða makans að sjúkdómi hins er mikilvægur og er hvatning til betri 

sjálfsmeðhöndlunar. 

 

2.5 Aðlögun/stuðningur maka 

Fjölskylda getur veitt stuðning með því að hlusta og tala við þann sem er með krónískan 

sjúkdóm ásamt því að taka þátt í daglegum athöfnum hans (Ahlström og Hansson, 2000). 

Stjórn á mataræðinu krefst sérstaks stuðnings og er það stuðningur við mataræði sem virðist 

vera mikilvægasti þátturinn í stuðningi við meðhöndlun á sykursýki, hvort sem það voru 

búðarinnkaup, undirbúningur máltíða, þá var það sameiginlegt að mataræði eða strangt 

aðhald í mataræði var það sem skipti mestu máli (Bailey og Kahn, 1993; Trief o.fl., 2003). 

Margir sögðu þetta mikilvægan þátt til að hjálpa til við meðhöndlun á sykursýki týpu 1 og 

sérstaklega þegar maki sá um að skipuleggja og útbúa máltíðirnar (Bailey og Kahn, 1993; 

Trief o.fl., 2003). 

Makar sem láta sig málið varða leitast til við að hjálpa sykursjúkum sambúðaraðilum 

sínum á margan hátt eins og fjallað hefur verið um og þ.á.m. með beinni aðstoð, 

tilfinningalegum stuðningi, við öflun upplýsinga og minna á mikilvægi meðferðarfylgni 

sjúkdómsins (Bailey og Kahn, 1993). Stuðningur maka getur birst á jákvæðan – og 

neikvæðan hátt (Bailey og Kahn, 1993). Jákvæður stuðningur er öll hegðun sem styður við 

meðferðarheldni þess sykursjúka en neikvæð hegðun er sífellt tuð og pirringur.  
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2.5.1  Jákvæður stuðningur. 

Mesti stuðningurinn virðist koma fram í því að hjálpa til við að stjórna mataræðinu á 

heimilinu auk þess að sýna stuðning í því að kaupa inn mat, undirbúa mat og að útbúa 

sameiginlegt matarplan (Trief o.fl., 2003; Toljamo og Hentinen, 2001). Aðrir bentu á að það 

sem fælist einnig í góðum stuðningi væri það að jafna og skipuleggja tíma og staðsetningu 

máltíða (Trief o.fl., 2003). Aðrir töldu það vera stuðning í því að sýna hjálpsama hegðun með 

því að hjálpa til við lyfjagjafir s.s. að sprauta og kanna blóðsykurstyrk (Trief o.fl., 2003). 

Hjálpsöm hegðun sem skipti máli og virtist vera áríðandi var t.d. að minna á að mæla 

blóðsykur, taka inn lyfin eða undirbúa auka nesti (Trief o.fl., 2003). Þessir atriði endurspegla 

öryggi sem stuðningur býður upp á og gæti verið til staðar eftir þörfum hverju sinni þrátt fyrir 

að ekki sé beðið um hann (Trief o.fl., 2003). Sömuleiðis var áþreifanleg aðstoð eða góð hjálp 

frá fjölskyldu tengd meira sjálfsöryggi, betra skapi og bætti heilsuna (Primomo o.fl., 1990). 

Svo virist vera að helsti stuðningur við sykursjúka komi fram í mataræði, matmálstímum og 

að minna á góða meðferðarfylgni. Mikilvægir eiginleikar heilbrigða makans hljóta þá að 

innihalda umhyggju fyrir sykursjúka makanum og búa yfir þekkingu á sjúkdómnum til þess 

að hjónabandið gangi vel upp. 

 

2.5.2 Neikvæður stuðningur. 

Nöldur og gagnrýni var vandamál jafnt sem erfiðleikar við stjórnun á mataræði (Trief o.fl. 

2003). Slæmar matarvenjur heilbrigða makans geta haft neikvæð áhrif á sykursýkina. Einn 

þátttakandi í rannsókn lýsti erfiðleikum sínum við að undirbúa heppilega máltíð til að móta 

slæmar matarvenjur í góðar (Trief o.fl., 2003). Annar þátttakandi í rannsókn Trief o.fl. (2003) 

sagðist eiga við átvandamál að stríða þannig að þegar hann langaði til að borða þá vissi hann 

að það hafði áhrif á þann sykursjúka þannig að hann borðaði líka óæskilegan mat. Léleg 
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samskipti torveldu góða meðhöndlun á sykursýkinni (Trief o.fl., 2003). Tilfinningar eins og 

reiði og að brotna saman, eða áhyggjur, er ekki hjálpsöm hegðun og árekstrar jafnvel sem 

ekki tengjast sykursýkinni hafa áhrif á jafnvægi sjúkdómsins (Trief o.fl., 2003). Greinilegt er 

að sykursýki er sjúkdómur sem reynir á andlegan styrk þess sem hefur hann. Því hlýtur 

þekking makans á meðferð sjúkdómsins að skipta gríðarlega miklu máli fyrir báða aðilana í 

hjónabandinu til þess að allt gangi sem best upp og þeir haldi báðir heilsu. 

 

2.6 Heimili og stórfjölskylda 

Rannsóknir um áhrif stuðnings frá fjölskyldu og maka hafa sýnt fram á betri aðlögun að 

sjúkdómi og betri blóðsykurstjórnun (Trief o.fl., 2003). Eins og hefur komið í ljós í 

rannsóknum þá þarf fjölskyldan, til að geta stutt þann veika, að vita um eðli og meðferð 

sykursýkinnar því að sjúkdómurinn hefur áhrif á alla á heimilinu (Trief o.fl, 2003). Því 

sterkari sem stuðningur fjölskyldu er, því betri verður útkoma andlegrar aðlögunar og aukin 

hæfni með lyfjameðferð (Trief o.fl., 2001). Í rannsókn Trief o.fl. (2001) kemur auk þess fram 

að stuðningur frá öðrum getur auðveldað sykursjúkum einstaklingum að endurheimta og 

viðhalda líkamlegri heilsu og  bæta hæfileika sína til að aðlagast afleiðingum óafturkræfra 

veikinda sinna.  

Sykursýki í fjölskyldu hefur áhrif á hana alla (Rapaport, 1999; Primomo o.fl, 1990). 

Sykursýki þýðir endurmat á venjum fjölskyldunnar sem hún notar í frítíma sínum og aukna 

umhyggju og athygli til einstaklingsins sem hefur sykursýki hvort sem hann er fullorðinn eða 

ekki og þarf að taka inn lyf eða insúlín (Rapaport, 1999). Þetta þýðir að það þarf að venjast 

nýju fæðuvali og jafnvel taka upp aðra/nýja matmálstíma (Rapaport, 1999). 

Fjölskyldumeðlimir gátu einnig fundið fyrir samviskubiti yfir því að geta ekki haldið 

sykursýkinni frá ástvini sínum eða vera ekki sá aðili sem er með sjúkdóminn (Rapaport, 
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1999). Einnig geta fjölskyldumeðlimir verið pirraðir yfir því að geta ekki fundið fyrir samúð, 

sem þeir halda að þeir eigi að finna, fyrir þeim sem er með sykursýkina (Rapaport, 1999). Í 

rannsókn Callaghan og Williams (1994)  kemur fram að foreldrar höfðu áhyggjur af því að 

börn þeirra erfðu sykursýkina og höfðu þannig áhyggjur af framtíð þeirra. 

 

2.7  Samantekt 

Kjarni fræðilegrar umfjöllunar í þessari rannsókn er um aðlögun einstaklinga að lífstíl 

sykursjúks lífsförunauts síns. Til þess að auðvelda lesanda þessarar rannsóknar var m.a. farið 

þó nokkuð í það að skoða hvað sjúkdómurinn sykursýki er, - í aðlögun sjúklingsins sjálfs að 

sjúkdómnum og nálgun hjúkrunarfræðings að skjólstæðingi sínum sem hefur nýgreinst með 

sjúkdóminn. 

Um er að ræða krónískan og lífshótandi efnaskiptasjúkdóm sem hefur ekki einungis áhrif á 

sjúklinginn sjálfan heldur líka á alla aðstandendur í kringum hann. Mesta álagið er að 

sjálfsögðu á þeim sem greinist með sykursýkina en fjölskyldan fylgir með í kjölfarið. 

Sykursýki er hægt að skipta í tvær tegundir og greinast þær eftir því hvort um er að ræða 

algjöran skort á hormóninu insúlíni eða að nóg er til af því í líkamanum en frumur hans hafa 

ekki viðtaka á sér til að geta nýtt sér það við nýtingu á orkunni úr fæðunni. Niðurstaða 

sykursýki 1 og 2 eru þau sömu, báðir sjúkdómarnir valda of háum blóðsykri sem hafa í för 

með sér aukaverkanir ef ekkert er að gert. Því er stærsta áskorun þess sykursjúka að koma í 

veg fyrir að aukaverkanir sjúkdómsins komi fram eða tefja þær eins lengi og hægt er með því 

að meðhöndla sjúkdóminn af bestu getu.  

Hjúkrun einstaklinga þegar þeir eru nýgreindir með sjúkdóminn fellst aðallega í því að 

fræða jafnóðum og umönnun fer fram því erfitt getur verið fyrir fólk að takast á við 
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staðreyndir sjúkdómsins og kynnast honum. Einnig fá skjólstæðingar þeirra skrifaðar 

upplýsingar og verklega þjálfun á insúlínsprautur og blóðsykursmæla. Hjúkrunarfræðingurinn 

hjálpar honum áfram til þess að hann geti meðhöndlað sjúkdóm sinn sem hluta af daglegu lífi 

sínu. Hann þarf að sýna skilning á aðstæðum þess sykursjúka, hafa þekkingu og styðja við 

bakið á honum þegar fram í sækir. 

Daglegt líf með sykursýki felur í sér lífstílsbreytingar en þær fara fram yfir langan tíma. 

Áhrif sykursýkinnar hafa líka áhrif á þá sem að búa með sykursjúkum fjölskyldumeðlim því 

þeir verða að taka tillit til sjúkdómsins. Til þess að aðstandendur og makar geti veitt stuðning 

þurfa þeir að þekkja sjúkdóminn líka og ganga sjálfir í gegnum vissa aðlögun í tengslum við 

sjúkdóminn.  

Það kemur fram í rannsóknum að krónískur sjúkdómur eins og sykursýki er álag á þá sem 

eru með sjúkdóminn eins á maka þeirra því þeir vilja oftast vera virkir í meðhöndlun hennar. 

Þess vegna er aðlögun mikilvægt ferli bæði fyrir sjúklinginn og makann. Þegar sjúklingurinn 

fer í gegnum aðlögunarferli þá tekst hann á við öll streituatriðin í umhverfinu og þroskar 

viðhorf sitt með breytingu á viðhorfum. Fjölskylda þarf líka að aðlagast og ganga í gegnum 

aðlögunarferlið með sykursjúka einstaklingnum. Meðferðarheldni er mikilvægt atriði og þar 

geta aðstandendur og makar komið sterkt inn í og veitt stuðning. Rannsóknir hafa sýnt að 

makar geta bæði gefið af sér jákvæðan stuðning og svo neikvæðan. En rannsóknir sýna að þar 

sem samband er gott þá er veittur meiri stuðningur og báðum aðilum líður betur, jafnvel 

meðferð sykursýkinnar gengur betur.  

Hlið makans í meðhöndlun sykursýki hefur lítið verið rannsökuð og mótast textinn svolítið 

af því en það sem virðist vera aðalatriði í aðlögun makans er að hann sýni sjúkdómi maka síns 

áhuga, geri matarvenjur og hollustu að sínum lífstíl líka.  Lífstíll þess sykursjúka verði hluti af 
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fjölskyldumynstrinu á sem fyrirhafnarminnstan hátt þannig að tillit sé tekið bæði til þeirra 

heilbrigðu og þess sykursjúka.  
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Aðferðafræði 

Kafli 3 

 

Í þessum kafla verður greint frá þeirri rannsóknaraðferð sem beitt var í rannsókninni. 

Einkenni rannsóknaraðferðarinnar verður kynnt og hvaða skilyrði voru sett fyrir vali í úrtak. 

Sagt verður frá hvernig gagnasöfnun og gagnagreining var framkvæmd og söfnun upplýsinga 

lýst. Siðferðilegar hliðar rannsóknarinnar eru ígrundaðar vel. 

 

3.1 Rannsóknaraðferð 

Aðferðafræði rannsóknarinnar er eigindleg/fyrirbærafræðileg rannsókn samkvæmt 

Vancouver-skóla sem byggist á greiningu á viðtölum þar sem notaðar eru óstaðlaðar 

spurningar sem bjóða upp á svarkosti sem ekki eru fyrirfram ákveðnir (Helga Jónsdóttir, 

2003; Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Fyrst er fræðilegu efni safnað og unnið úr þeim gögnum. 

Síðan eru tekin viðtöl með óstöðluðum spurningum og viðtölin hljóðrituð og greind í þemu. 

Niðurstaða fengin út úr þeim og athugað er hvernig  þau svara rannsóknarspurningunni. 

Vancouver-skólinn í fyrirbærafræðum byggir á þeim skilningi að sérhver einstaklingur sjái 

heiminn með sínum augum og að sýn hans mótist af fyrri reynslu og eigin túlkun á þeirri 

reynslu sem hefur áhrif á það hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lífi sínu 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Þessi aðferð býður upp á sveigjanleika í viðtölum og 

möguleika á huglægu mati á niðurstöðum, auk þess er henni ætlað að auka skilning á 

mannlegum fyrirbærum m.a. í þeim tilgangi að bæta mannlega þjónustu, t.d. 

heilbrigðisþjónustuna (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  
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3.1.1   Þátttakendur.  

Við öflun þátttakenda í rannsóknina var farin sú leið að fá Samtök sykursjúkra í Reykjavík 

til liðs við verkefnið með því að biðja þau um að setja inn á heimasíðu samtakanna á 

Internetinu og í mánaðarlegt fréttabréf þeirra, auglýsingu þar sem óskað er eftir þátttakendum 

(sjá viðauka). 

Fjöldi þátttakenda í rannsókn var einn kvenkyns einstaklingur. Þessi leið sem var farin við 

öflun þátttakenda kallast tilgangsúrtak (purposive sample), því einstaklingur sem var valinn, 

var talinn hafa þau bestu einkenni sem rannsakandinn hefur áhuga á að skoða. Þannig var 

úrtakið valið út frá tilgangi rannsóknarinnar (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Rannsóknarspurningar voru þessar: Hvernig gengur mökum sykursjúkra einstaklinga að 

aðlagast lífsstíl þeirra? Hvernig gengur að aðlaga fjölskyldulífið að sjúkdómnum? Hefur 

sjúkdómurinn  áhrif á líðan og umhyggju makans gagnvart þeim sjúka á jákvæðan eða 

neikvæðan hátt?  

 

3.1.2  Skilyrði fyrir vali í úrtak.  

Skilyrði sem þátttakandi þurfti að uppfylla var: Að eiga maka með sykursýki týpu eitt,  

vera á aldrinum 20-50 ára og hafa búið með sykursjúka maka sínum í tvö til sjö ár, einnig 

þurfti hann að hafa átt barn eða börn þetta sama tímabil. Ástæðan fyrir valinu á 

rannsóknarefninu var sú að rannsakanda þótti þörf á að kynnast aðlögun annarra aðstandenda 

sykursjúkra en sjálfur er hann aðstandandi sykursjúks maka með sykursýki týpu eitt. 

Rannsakanda langaði til að kynnast hvernig aðrir aðstandendur sykursjúkra maka með 

sykursýki týpu eitt takast á við hið daglega fjölskyldulíf þar sem einn fjölskyldumeðlimurinn 

þarf að meðhöndla sjúkdóm sinn stöðugt.  Það krefst reglulegs og holls mataræðis, reglulegrar  
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hreyfingar, stöðugrar blóðsykurstjórnunar og insúlíngjafa með reglulegu millibili, einkum  

fyrir máltíðir.  

 

3.2  Gagnasöfnun/gagnagreining  

Gagnasöfnun í fyrirbærafræðum samkvæmt Vancouver-skólanum felur í sér tólf 

meginþrep í rannsóknarferlinu og þau eru eftirfarandi: (1) Í byrjun ferlis velur rannsakandinn 

sér samræðufélaga sem hefur persónulega reynslu af því fyrirbæri sem á að rannsaka. Úrtakið 

er tilgangsúrtak (purposive sample), þar eru einstaklingar valdir sem eru taldir hafa best þau 

einkenni sem rannsakandinn hefur áhuga á að skoða. (2) Síðan verður hann kyrr (staldrar við 

áður enn hann fer í viðræður) til að útiloka fyrirfram mótaðar hugmyndir sínar þannig að hann 

eigi auðveldara með að taka við nýjum. (3) Þátttaka í gagnasöfnun. Þá fara fram 

tengslamyndanir við meðrannsakendur en þátttakendur í rannsókn af þessu tagi eru kallaðir 

meðrannsakendur þar sem þeir taka þátt í að komast að rauða þræðinum í rannsókninni. Í 

fyrstu kemur rannsakandinn til meðrannsakanda með mjög víða spurningu og samræður eru 

opnar á þennan hátt. Þessi aðferð er kölluð opið, óstaðlað viðtal. Þegar á líður í samtalinu 

þrengist það og rannsakandinn fer að fá sífellt skýrari mynd af fyrirbærinu. (4) Síðan fer fram 

gagnasöfnun og gagnagreining sem er unnið samhliða, allar samræður eru teknar upp á 

segulband og síðan ritaðar orðrétt upp. (5) Byrjandi greining á þemum byrjar fyrir alvöru 

þegar viðtölin hafa verið vélrituð orðrétt upp og þá hefst formleg greining textans sem byggist 

m.a. á túlkunarfræði (hermeneutics). (6) Mikilvægt er síðan að átta sig á hver rauði þráðurinn 

er í samræðunum og rannsakandinn heldur áfram þar til heildarmynd er komin á fyrirbærið. 

(7) Eftir það fer fram staðfesting á heildarmynd hvers einstaklings með honum sjálfum. 

Þannig á hver meðrannsakandi að geta staðfest sína sögu að sinni  hálfu. (8) Síðan þarf að átta 

sig á heildarmyndinni á fyrirbærinu sjálfu (meginniðurstöðurnar sjálfar) sem krefst lýsingar 
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og túlkunar rannsakandans í að umbreyta því sem er framandi. Til þess að sá sem ekki hefur 

reynsluna geti skilið betur reynsluna á því að vera maki sykursjúks einstaklings með 

sykursýki týpu eitt en fyrirbærafræðileg rannsókn er ein af þeim leiðum sem geta gefið dýpri 

skilning á mannlegum fyrirbærum. (9) Þá er komið að því að bera saman niðurstöður við 

rannsóknargögnin og þarf rannsakandinn að horfa gagnrýnum augum á niðurstöðurnar til þess 

að skoða hvort samræmi sé á milli rannsóknargagna og niðurstaðna. (10) Velja þarf svo heiti á 

rannsóknina sem lýsir niðurstöðunum í örstuttu máli, s.s. að íhuga rannsóknarniðurstöðurnar í 

heild sinni og setja fram meginþema rannsóknarinnar sem heiti hennar þannig að nafnið lýsi 

fyrirbærinu sem rannsakað var í örstuttu máli. (11) Þá er komið að því að sannreyna 

niðurstöðurnar með meðrannsakendum en það er mjög jákvætt ef því er við komið. (12) Að 

lokum eru niðurstöður rannsóknarinnar skrifaðar upp og mikilvægt er að rödd 

meðrannsakandans fái að heyrast en það er eitt atriði sem Vancouver-skólinn krefst, því að 

rödd allra meðrannsakenda verður að fá að heyrast (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

 

3.2.1  Upplýsingasöfnun. 

 Haustið 2004 tók rannsakandi ákvörðun um tilgang rannsóknarinnar í lokaverkefni sínu til 

B.Sc.-náms í hjúkrunarfræði og vinna átti á vorönn 2005. Rannsakandi komst að þeirri 

niðurstöðu að sig langaði til að skoða hvernig öðrum einstaklingum sem eiga maka með 

sykursýki gerð eitt, tekst að aðlagast lífstíl maka síns þar sem hann er sjálfur giftur maka með 

sykursýki gerð eitt og á með honum tvö börn.  Síðan setti hann fram rannsóknarspurningu út 

frá þessu. Við gerð umsóknar til Vísindasiðanefndar og Persónuverndar hófst fræðileg vinna 

að rannsókninni. Þegar endanlegt leyfi var fengið frá Vísindasiðanefnd var auglýsing send til 

Samtaka sykursjúkra í Reykjavík. 
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Í byrjun var fræðilegu efni safnað saman og unnið úr þeim eins og við átti. Viðtal var síðan 

tekið og höfð voru til hliðsjónar óstaðlaðar spurningar. Viðtalið var hljóðritað, greint í þemu 

og fræðilegri efnisvinnu haldið áfram þar til niðurstaðan var fundin og borin saman við 

rannsóknarspurningu. Niðurstöður voru síðan kynntar á Rannsóknardegi hjúkrunar í 

Háskólanum á Akureyri í maí 2005. Stefnir  rannsakandi að því að birta niðurstöðurnar í 

Jafnvægi, félagsblaði Samtaka sykursjúkra.  

Rannsóknin má ekki skaða einstaklinginn og því var gætt fyllstu nafnleyndar.  Nafni 

þátttakanda var breytt eins og öðrum persónueinkennum. Þátttakandi fær að vita dulnafn sitt 

(Sóley S. Bender, 2003). Rannsóknargögnin voru geymd í læstri skúffu á meðan á vinnslu 

stóð, strax að lokinni vinnslu rannsóknarinnar var öllum gögnum sem geyma persónulegar 

upplýsingar eytt með því að farga spólum og öllum öðrum gögnum sem tilheyra rannsókninni. 

Í kynningarbréfi er tekið fram að þátttakandi geti haft samband við ábyrgðarmann rannsóknar 

sem er reyndur hjúkrunarfræðingur. Einnig er honum frjálst að hætta þátttöku hvenær sem er. 

 

3.2.2   Siðfræðilegar hliðar rannsóknarinnar. 

Við rannsókn þessa voru siðfræðileg atriði höfð að leiðarljósi eins og sjálfstæðis-, 

skaðleysis-, velgjörðar- og réttlætisreglan. Ekki má beita þrýstingi til að fá þátttakendur til að 

taka þátt í rannsókninni, heldur verður að hafa hér í huga sjálfræðisregluna en hún kveður á 

um að þátttakandi gefi upplýst samþykki sitt (Ólöf Ýrr Atladóttir, Ingileif Jónsdóttir og Björn 

Guðbjörnsson, 2003). Þátttakandi þarf að vita að hann hafi rétt til að hætta þátttöku og sleppa 

spurningum ef hann óskar þess og rannsakandinn má þar hvergi hafa áhrif á. Eins verður 

þátttakandi að vita að þátttaka hans í rannsókninni getur verið honum til hagsbóta, í formi 

aukins skilnings á eigin aðstæðum (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 
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3.2.3  Ávinningur/hætta. 

Ávinningur rannsóknarinnar er aukinn skilningur og innsæi á aðlögun aðstandenda fólks 

með sykursýki í þeim tilgangi að bæta þá þjónustu sem fyrir er innan heilbrigðiskerfisins 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Helsta áhættan er fólgin í því að viðtal geti vakið upp 

tilfinningar og spurningar hjá þátttakendum sem þeir geta ekki brugðist við eða svarað (Helga 

Jónsdóttir, 2003). Vísindalegt gildi rannsóknarinnar er að skoða hvernig mökum einstaklinga 

með sykursýki týpu 1, tekst að aðlaga sig að lífstíl þeirra, jafnframt aðlögun og áhrifum á 

fjölskyldulíf. Vísindalegur ávinningur er þekking á aðlögun, upplifun og líðan maka og 

fjölskyldumeðlima sykursjúkra einstaklinga af sykursýki gerð 1. Þátttakendur geta einnig séð 

tilgang með því að veita upplýsingar sem geta komið öðrum að gagni með einum og öðrum 

hætti (Helga Jónsdóttir, 2003). 

 

3.3 Samantekt 

Rannsóknaraðferð þessarar rannsóknar er eigindleg/fyrirbærafræðileg rannsókn samkvæmt 

Vancouver-skólanum en hann byggir á þeim skilningi að sérhver einstaklingur sjái heiminn 

með sínum augum, að sýn hans mótist af fyrri reynslu hans og eigin túlkunum á þeirri reynslu 

(Sigríður Halldórsóttir, 2003).  Leið rannsakanda að þátttakendum kallast tilgangsúrtak 

(purposive sample) sem segir að þeir einstaklingar sem valdir eru í rannsóknina eru taldir hafa 

best þau einkenni sem rannsakandinn hefur áhuga á að skoða (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Þátttakendur þurftu að vera á aldrinum 20-50 ára og hafa búið með sykursjúkum mökum 

sínum í a.m.k. tvö til sjö ár og hafa átt barn eða börn þetta tímabil. Gagnasöfnun og 

gagnagreining samkvæmt Vancouver-skólanum felur í sér tólf meginþrep í rannsóknarferlinu. 

Upplýsingasöfnun hófst við ákvörðun rannsakanda á viðfangsefninu en eiginleg vinna hófst 

ekki fyrr en formlegt leyfi barst frá Vísindasiðanefnd. Þátttakendum er gert ljóst að þeim er 
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heimilt að hætta þátttöku hvenær sem er á rannsóknarferlinu.  Í rannsókninni eru siðfræðileg 

atriði höfð að leiðarljósi. Ávinningur rannsóknarinnar er aukinn skilningur og innsæi á 

aðlögun aðstandenda fólks með sykursýki týpu eitt. Vísindalegt gildi og ávinningur 

rannsóknarinnar er aukin þekking á aðlögun, upplifun og líðan maka og fjölskyldumeðlima 

einstaklinga með sykursýki gerð 1. 
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Niðurstöður 

Kafli 4 

 

Niðurstöður viðtalsins er viðraðar í þessum kafla. Fyrst er þátttakandi kynntur og farið er 

lauslega í fjölskylduhagi hans.  Greiningarlíkan er svo sett upp í ramma. Greiningarlíkanið 

inniheldur aðalþema viðtalsins sem er rauði þráðurinn í öllu viðtalinu að mati rannsakanda. 

Síðan koma meginþemun sem lýsa mismunandi áhersluþáttum í upplifun meðrannsakanda. 

Fyrir utan greiningarlíkanið koma niðurstöður viðtalsins fyrir í sex köflum þar sem 

meginþemun eru rædd. Að lokum eru aðalatriðin tekin saman. 

 

4.1 Kynning á meðrannsakanda 
 

Meðrannsakandi í þessari rannsókn er kona á fertugsaldri. Hún er gift manni sem greindist 

með sykursýki týpu eitt fyrir sjö árum. Saman eiga þau tvo syni á grunnskólaaldri. Sá eldri er 

að verða 12 ára og var fimm ára þegar pabbi hans fékk sykursýki. Yngri drengurinn  var 

tveggja ára. Aðstæður þessarar konu eru þær að hún er heimavinnandi og sér um heimili og 

börn, maki hennar vinnur úti langan vinnudag. Þau búa í eigin húsnæði á stór 

Reykjavíkursvæðinu. Auk þess að maður hennar greindist með sykursýki fyrir nokkrum árum 

síðan þá fékk hann alvarlegt hjartaáfall fyrir u.þ.b. ári síðan. 
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4.2 Greiningarlíkan 
 

Þetta greiningarlíkan sýnir eitt aðalþema sem kom fram í gegnum allt viðtalið. Síðan komu 

fram fimm meginþema og koma þau fyrir í rammanum. 

 

Greiningarlíkan 
 

Vill forða börnunum frá því að fá sykursýki 

Einkenni sykursýki gera vart við sig 

Aðlögun að sykursýki auðveld 

Er þakklát fyrir börnin sem þau eiga 

Forvarnir gegn áunninni sykursýki 

„Erum ekki sýkt af sjúkdómnum líka“  

4.3 Aðdragandi að sjúkdómsgreiningunni 

-Einkenni sykursýki gera vart við sig- 

Aðdragandi að sjúkdómsgreiningu Bigga, fyrir sjö árum síðan, hafði verið nokkur áður en 

hann greindist og hann var farinn að finna fyrir einhverjum einkennum sem voru ekki greind 

strax í tengslum við sjúkdóminn sykursýki.  

„ ... [Biggi] var bara svona smásaman alltaf að veikjast og hann bara hreinlega 
áttaði sig ekki á því. Hann var alltaf ofboðslega þyrstur og þá ... drakk hann 
eitthvað og fékk sér þá bara kók ... .“ 
 
„En það sem ég tók eftir ... áður en hann greinist með þetta, að öll þessi sár á 
honum þau voru svo lengi að gróa.“ 
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Á þennan hátt lærði meðrannsakandi m.a. að þekkja einkenni sykursýkinnar og leggur 

áherslu á það að vera vel vakandi yfir einkennunum. 

„ ... það er auðvitað eitt einkennið [þegar sár eru lengi að gróa]. Þannig að maður 
... þekkir þessi einkenni skilurðu, þú veist þessi stöðugi þorsti og maður á bara að 
vera mjög vel vakandi yfir þessu ... og mjög alvarlegt ef fólk ... er í einhverri 
afneitun með hann [sjúkdóminn sykursýki].“   
 

Í byrjun viðtalsins spurði rannsakandi meðrannsakanda opinnar spurningar um upplifun 

hennar og reynslu frá því að maðurinn hennar fékk sjúkdóminn. Þá kom í ljós að þetta var 

töluvert áfall fyrir hana í byrjun en hún hefur þá reynslu fram yfir rannsakanda að upplifa 

tímabilið þegar maðurinn hennar er að veikjast og þegar hann fær niðurstöðurnar á sjúkdómi 

sínum. 

„ ... upplifun mín er kannski sú að maður byrjar náttúrulega bara kannski að hugsa 
bara, já vá! .. það þarf bara að taka allt í gegn á heimilinu, mataræðið ... og þú 
veist guð má vita, ... já, það þyrmdi svolítið yfir mann sko.“ 
 

Síðan kemur meiri ró þegar hún talar við heimilislækni þeirra sem ráðleggur henni að halda 

áfram að lifa eins eðlilegu lífi og þau geta. 

„Svo fannst mér … mjög gott … þegar ég ræddi við heimilislækninn okkar þá 
sagði hann: „Þið lifið bara að sjálfsögðu eins eðlilegu lífi og þið getið og það á 
ekkert að taka allt og henda öllu út úr skápum“ og ég hef ekkert gert það …“   
 

4.4 Breytingarnar sem sjúkdómurinn krafðist 
 

-Aðlögun að sykursýki auðveld- 
 

Sjúkdómurinn hefur töluverðar lífsstílsbreytingar í för með sér og fer það sjálfsagt eftir því 

hvernig lífsstíl fjölskylda hefur tamið sér áður en sjúkdómurinn bankar upp á. Samkvæmt 

upplifun meðrannsakanda þá breyta þau ekki að svo miklu varðandi mataræðið sitt. 

„ … kannski var ekki svo margt að breytast hjá okkur því að ég er nú ekki mikið 
fyrir að brasa mat og nota smjör ... auðvitað fór maður kannski að bæta við meira 
grænmeti og svona og auðvitað var hvítur sykur er ekki settur í eitt né neitt.“ 
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En þegar hún notar sykur þá tekur hún frá ósykraðan mat handa Bigga.  

„ ... ég er reyndar ekkert lengur að brúna kartöflur og það er engin eftirsjá skilurðu 
þannig í því. Ef ég geri það þá skil ég eftir nokkrar kartöflur fyrir hann. Þú veist 
þetta er allt svona, ...“ 
 

Hún er ekki að ota sælgæti að honum heldur. 

„ ... ég viðurkenni vel ég sest ekki við hliðina á honum endilega með fullan poka 
af sælgæti. ... En ... ef maður væri stöðugt alltaf með eitthvað svona sætindi á 
borðunum þá veit maður auðvitað að maður myndi frekar freistast en ég er ekkert 
oft með svona [bendir á gulrótarköku á borðinu] ... Jú þeim [strákunum þeirra]  
finnst náttúrulega gott þegar ég kaupi köku, það er allt í lagi að njóta þess bara.“ 
 

Einnig kemur fram í viðtalinu að hann beri endanlega ábyrgðina á því hvað hann setur ofan í 

sig. 

„ ... ég gæti ekki ákveðið fyrir hann hvað hann setur ofan í sig. Það er eitthvað 
sem þarf að vera alveg hans ákvörðun. Og hann hefur alla tíð sagt það.“ 
 

Á kvöldin er algengt að fólk fái sér eitthvað snarl með sjónvarpinu og þá sérstaklega um 

helgar, því er ekkert öðruvísi farið með meðrannsakanda og fjölskyldu hennar en hún hugsar 

fyrir manni sínum að það sé yfirleitt til eitthvað handa honum líka sem hann er sáttur við í 

staðinn fyrir sætindi. 

„En ... einmitt um helgar ... þá poppum við oft, snakk og ídýfa og ég kaupi oft 
handa pabba þínum [og beinir tali sínu að syni sínum] hérna .. stundum kaupi ég 
bara gulrætur í poka þessar litlu. Þær eru voða góðar.“ 
 

Þegar hátíðir eru þá sagðist meðrannsakandi ekki búa til sérstakan mat sem er ætlaður 

sykursjúkum en um síðustu jól gerði hún heimalagaðan ís með gervisykri. Það sem 

rannsakandi vildi fá upplýsingar um var hvort Sigga gerði tvennskonar matseðil s.s. með sykri 

og án við sérstök tækifæri.  

„Um jólin var ég með það. Það var nú bara .. en ég stundum kaupi ég hérna ís en 
þeir eru að fá sér ís þó að hann fái sér ekki.“  
 

Meðrannsakandi getur keypt fæði sem er óæskilegt fyrir sykursjúka því hún veit að 

maðurinn hennar er ekki að ganga í það. Með undantekningum þó þegar hann verður lágur í 

blóðsykri. 



Aðlögun aðstandanda að sykursýki maka 38

„Já, já, pabbi þinn gerir það ekkert? 
Sonur: Ekki nema hann sé bara alveg .. nema hann .. vanti sykur, þú veist, og 
Nóa-kropp. Ef það er til Nóa-kropp þá nýtir hann tækifærið ...“ 
 

Viðhorf hennar varðandi mataræði er jákvætt. 

„Sko það er eins og með allt, ef við misnotum það ekki .. það er bara þannig að 
maður má aldrei hafa lífið þannig að maður geti ekki stundum veitt sér eitthvað.“  
„ég er svo sem ekki að baka yfirleitt mikið en svo kaupi ég alltaf eitt svona ef .. 
honum finnst rosalega gott, það er ostakaka sem ég get fengið upp í Osta og 
smjör.“ 
 
„ ... ég ... kaupi til dæmis aldrei kex og það er bara nákvæmlega fyrir það að þeir 
hafa ekkert með það að gera að éta kex drengirnir. Súkkulaðikex, þetta bara 
eyðileggur tennurnar þú veist ég kaupi bara hrökkbrauð og svo geri ég svona [og 
bendir á gulrótarkökuna á eldhúsborðinu] svona stundum og þá finnst þeim 
[drengjunum] þetta æðislegt.“ 
 

Meðrannsakanda finnst gott að maki sinn vinni á vinnustað þar sem hann fær alltaf heitan 

mat í hádeginu. Segir það skipta máli hvar menn vinna með sykurssýki hvað þetta varðar. 

„ ... hann vinnur þannig vinnu að hann er alltaf í heitum mat í hádeginu. Það er 
rosalega .. [gott] bara, þú veist það er mötuneyti. Það er eitthvað sem ég myndi 
segja að skipti ofboðslegu máli hvar þessir menn vinna og hvort þeir eru að fá 
heitan mat í hádeginu.“ 
 

Sjúkdómurinn hefur áhrif á það hvernig stefna er tekin í vali á hráefni til matreiðslu. 

„ ... en svo náttúrulega með kjötið, ég meina kjúklingurinn er náttúrulega bara 
fínn. Og ég meina allur matur en ég viðurkenni að ég er t.d. búinn að vera mikið 
minna með soðið kjörfars og svona.“  
 

Mikið tillit er tekið til sykursýkinnar í fjölskyldu meðrannsakanda þegar þau eru boðin í 

matarboð, hún er jafnvel spurð hvort matur sé í lagi sem verður á boðstólnum. 

„ ... þú veist þegar eru sykraðar kartöflur þá er tekið frá .. ... það eru allir 
einhvernveginn voðalega uppteknir við því eins og þegar við vorum í matarboði 
um daginn, þú veist það eru allir rosalega uppteknir af því allan daginn að segja 
„Ég ætla að hafa svona bara þú veist, er það ekki allt í lagi fyrir Bigga?““ 
 

Viðhorf fólks varðandi mataræði virðist hafa breyst til batnaðar sem hefur svo jákvæð áhrif 

þegar haldnar eru veislur og þess háttar. 

„ ... sem betur fer er bara fæðið í dag orðið þannig að það er sko tekið alveg á 
þessu. Öllum finnst allavega eins gott að fá sér svona steiktar kartöflur, bara svona 
skornar niður og bakaðar, en skilurðu hvað ég á við?“ 
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4.5.1 Einkenni blóðsykursfalls. 

Rannsakanda langaði að vita hvort meðrannsakandi upplifi sig stöðugt að tékka á því hvort 

blóðsykur væri í lagi hjá maka sínum? Fyrstu viðbrögð hennar eru að neita en síðan kemur 

það í ljós að það kemur stundum fyrir. 

„Nei, ég ætla bara einhvernveginn að treysta honum fyrir því. Ég reyndar, ég á 
það stundum til að segja... : Hefurðu ekkert mælt þig? Jú, ég kann reyndar .. ég 
hef sagt það sko. (hlær) ...“ 
 

Viðhorf hennar til sykursýki mannsins síns virðast vera jákvæð en hún vill ekki hafa áhrif á 

líðan hans út af sjúkdómi hans. 

„ ... ég held að ... maður megi ekkert alveg taka svona völdin, sko, vegna þess að 
ég held að það geti verið svona orku, .. svona þreytandi. ... þú veist ef bara þú 
setur þig í hans spor ef hann væri stöðugt: „Bíddu ertu búinn að mæla þig?“ 
Hvernig myndi maður upplifa sig.“  
 

4.5 Áhrifin sem sjúkdómurinn hafði á fjölskyldulífið 
 

- Er þakklát fyrir börnin sem þau eiga- 
 

Þegar meðrannsakandi er inntur að því hvernig honum finnist börnin taka sykursýki pabba 

síns kemur í ljós að eldra barnið þeirra er mjög vakandi yfir ástandi föður sína á meðan að 

yngra barnið minna. 

„ ...Guðgeir [eldra barnið] ... er rosalega meðvitaður um þetta ... Hann ... er 
skoðandi utan á umbúðirnar og hann segir „mamma það er allt of mikil kolvetni í 
þessu“ [vitnar meðrannsakandi í son sinn].“ 
 

Rannsakandi vildi vita hvort sykursýki maka meðrannsakanda hafi haft einhver áhrif á 

ákvarðanir hjónanna um frekari barneignir. Þá kom í ljós að sjúkdómurinn hefur áhrif á 

skoðanir meðrannsakanda um það og segist hann vera þakklátur fyrir börnin tvö sem þau eiga. 

En þess má geta að þau urðu til áður en maki meðrannsakanda veiktist með sykursýki.  
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„Já, sko ég kannski erum við svo sem ekkert alltaf að ræða það, ... kannski er [ég] 
bara þannig, ég hugsa bara að ég eigi tvö heilbrigð börn og mér finnst það bara þú 
veist bara: Takk fyrir það.“  
 

Helstu ástæður fyrir þessari ákvörðun meðrannsakanda virðast koma frá þeirri tilfinningu 

hennar að þau geti dáið frá þeim hvenær sem er. Meðrannsakanda finnst maðurinn sinn vera 

orðinn það mikill sjúklingur að hann sé í meiri hættu á að deyja frá þeim. 

„ ... maður á mann sem er ... orðinn sjúklingur að þá hugsar maður um það. Það er 
ekkert nóg að eiga börnin. Þú veist við þurfum að ala þau upp. Og maður ... 
hugsar að hann sé auðvitað í miklu meiri áhættu að veikjast heldur en kannski ég, 
skilurðu mig. Samt ekki þannig, ég get ... dottið niður á morgun og við öll. En 
samt það er eitthvað sem fær mig til að hugsa um það, já, ég meina þetta er þá 
bara fínt að eiga þessa tvo stráka, sinna þeim vel ...“ 
 

Rannsakanda langaði til að vita hvernig gangi þegar fjölskyldan fari í ferðalög s.s. hvort það 

skapaðist erfiðleikar vegna sykursýkinnar.  

„ ... við erum búin að vera rosa dugleg flest sumur að fara í útilegur. ... það er 
einna helst þá sem hann fær sér bjór.“  
 

4.5.1  Bein áhrif sjúkdómsins á líðan og upplifun Siggu. 

 
Eitt að einkennum sykursýki týpu 1 er of lágur blóðsykur. Blóðsykur getur hrapað niður 

hvar sem er en þó helst þegar sá sykursjúki er í mikilli líkamsáreynslu og langt er síðan að 

hann borðaði síðast. Einnig eru sumar aðstæður varasamari en aðrar þar sem aðstæður er 

hættulegar ef hann missir meðvitund. Því langaði rannsakanda að heyra hvernig Siggu líði við 

þannig aðstæður eins og t.d. í bílferð.  

„Ja, ég meina ég .. jú, jú það kemur .. koma alveg upp hugsanir og ég man .. jú, .. 
sko ég spyr jú er ekki allt í lagi með sykurinn. Jú, það er reyndar ég geri það 
stundum.“  
 

Sundlaugar eru annar staður sem inniheldur varasamar aðstæður eftir atvikum. Eins og t.d. 

þegar hann fer með strákana í sund þá leita ósjálfráðar hugsanir í hugann. 
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„En ég fann kannski meira fyrir því þegar hann var farinn að fara með strákana í 
sund. ... .. já mér fannst það svona óþægilegt, sérstaklega, en maður finnur það 
minna núna þegar þeir eru orðnir það stórir. En sko kannski þegar hann var að fara 
með þann yngri og hann var ekki orðinn syndur þá fannst mér það ekkert ofsalega 
þægilegt.“  
 

Eins og rannsakandi hefur sjálfur upplifað með sinn maka þá er svolítið erfið staða að tala til 

maka síns eins og hann sé eitthvað minni máttar, það er mikilvægt að hann haldi sjálfstæði 

sínu. 

„En svona maður talar kannski svolítið í kringum það, ... svo ... þegar þú ferð að 
tala um þetta þá fer maður og hrynja í millitíðinni. Og þá – kannski, viltu ekki 
borða áður en þú ferð í sund? Þá fer maður kannski frekar út í eitthvað svoleiðis. 
Maður ... er kannski ekki alveg hnitmiðaður og segir „heyrðu, æ mér er ekkert vel 
við það að þú farir með þá í sund af því að ég er svo hrædd um að þú fáir 
sykurfall.““ 

 

4.5.2   Fátt er svo með öllu illt að ei boði gott. 
 

Þegar maki meðrannsakanda var 38 ára fékk hann skyndilega hjartaáfall sem hefur haft 

mikil áhrif á fjölskylduna og eins og hann sagði þá þrengdi þetta áfall frelsið í daglegu lífi 

þeirra og þ.á.m. mataræðið. 

„En það er margt ... sem setur svolítið strik í reikninginn hjá honum er það að 
hann er náttúrulega búinn að fá hjartaáfall. Þá er búið að þrengja þetta ennþá 
meira hvað hann má borða.“ 
 

Hjartaáfallið er hér um bil nýskeð eins og maður segir stundum en það var  síðastliðið vor 

sem það gerðist. Hann var sendur í hjartaþræðingu í kjölfar þess. 

„ ... það þurfti semsagt að setja upp hjá honum stoðnet á þremur stöðum og þeir 
vildu nú ekki setja hann í hjartaaðgerð, líka bara fyrir það að æðakerfið í 
sykursjúklingum er náttúrulega miklu viðkvæmara heldur en hjá okkur sem eru 
heilbrigðari, ...“ 
 

Það er óneitanlega mikið áfall fyrir fjölskylduna að upplifa það að makinn/pabbinn sé búinn 

að fá hjartaáfall því hlýtur það að fara eftir skapgerð og persónueiginleika hvernig unnið er úr 

erfiðleikunum, það skiptir máli að hennar sögn. 
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„Og auðvitað er þetta bara svona, óneitanlega er þetta rosalegur svona pakki. Ég 
held bara með allt svona að það er bara spurning hvaða karakter er maður, 
skilurðu mig. Fyrst hvernig skapi er maður er farinn... “ 
 

Til að takast á við áfallið leitar hún samanburðar í aðra sjúkdóma sem krefjast mikils af 

þeim sem er kominn með sjúkdóminn og áhrifin sem það hefur á fjölskyldu. Hún reynir að 

gera sem minnst úr hlutunum til að aðlagast. 

„Þetta er auðvitað eins og alkoholismi eða hver annar sjúkdómur. Að takast á við 
svona. Þetta er töff. Og það er náttúrulega rosalega töff að vera orðinn 38 ára og 
vera kominn með sykursýki á háu stigi og fá hjartaáfall og hérna en við erum ekki 
þannig að við veltum okkur upp úr þessu skilurðu mig. Þú veist það er bara 
eitthvað sem verður að koma í ljós hvernig þessir hlutir ganga.“  
 

Eftir að maki hennar fær hjartaáfallið fer hann á Reykjalund og ætlaði eitthvað að stoppa þar 

stutt við því honum fannst hann ekki vera það mikið veikur. Hún var þá ekki tilbúin til að fá 

hann heim svo snemma og ræddi það við yfirhjúkrunarfræðing á deildinni sem hann var á en 

það var mikill stuðningur fyrir hana að tala við hann og að hann fari á Reykjalund. 

„Það var ekki fyrr en ég ræddi þarna við hérna yfirhjúkrunarfræðinginn á deildinni 
að ég sagði bara við hana að mér fyndist það út í Hróa að senda hann heim, mann 
sem væri með sykursýki, búinn að fá hjartaáfall...“ 
 

Sem aðstandandi var það mikill léttir fyrir hana að geta talað um hlutina við fagaðila. 

„En sem aðstandandi. Ég fann það sjálf núna í vor að það hefur ofboðslega mikið 
að segja að geta verið þannig sem aðstandandi bara virkilega talað um það hvernig 
hlutirnir séu. Því það er ekkert endilega sjúklingurinn sem gerir það. Það var ekki 
fyrr en skilurðu en ég sagði nákvæmlega skilurðu þú veist ferlið... “ 
 

Áður en hann fékk hjartaáfallið reykti hann mikið þrátt fyrir sykursýkina og var ekkert að 

spara við sig reykinn. Eftir hjartaáfallið hætti hann þó að reykja og varð virkari í meðhöndlun 

sjúkdóms síns með því að hreyfa sig reglulega og hætta að reykja. 

 „ ... þegar hann .. verður fyrir þessu áfalli að þá varð það að það gerist eitthvað. 
Sem að fékk hann til að hugsa. Meðan honum fannst hann vera sjálfsagt nálægt 
dauðanum. Og ég segi að fátt er svo með öllu illt að ei boði gott. Að þetta var 
honum að mörgu leyti úr því þetta þurfti að gerast, þá var kannski í rauninni bara 
gott að þetta gerðist, þegar hann var ungur skilurðu mig?“ 
 
„Heldur en hefði þetta gerst eftir tíu ár og hann hefði ekki verið búinn að breyta 
neinu. ... hann breytti alveg ofboðslega um lífsstíl og hann [er] .. að vinna með allt 
öðru hugarfari ...“  
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Upplifun strákanna við hjartaáfallið var erfið, sérstaklega fyrir eldri drenginn þeirra. 

„Þetta var auðvitað heilmikið áfall fyrir strákana svo ég tali nú ekki um þann eldri 
sem hélt að pabbi sinn væri að deyja.“  
 

4.6 Ef veikleiki fyrir sykursýki erfist þá er mikilvægt að forðast það að ýta undir 
sjúkdóminn 

-Forvarnir gegn áunninni sykursýki- 

Eins og kemur fram sem rauði þráðurinn í viðtalinu voru hagsmunir drengja þeirra henni 

ofarlega í brjósti. Hún spáir í það hvort sykursýki sé genískur sjúkdómur. 

„ ... óneitanlega einhvernveginn ... hugsar maður um það hvort þetta sé ... eitthvað 
genískt. Maður spáir í það.“  
 
„ ... ég er .. enginn læknir, - en ég held bara að ef að það er eitthvað svona í 
genunum að þá held ég að maður hreinlega geti ýtt undir það ef maður horfir á 
börnin sín alveg sko dæla í sig sykri.“  
 

Því finnst henni hún þurfa að fylgjast sérstaklega með drengjunum sínum í tengslum við 

sykursýkina og vill ekkert vera að ýta undir sjúkdóminn hjá þeim ef þeir skyldu erfa veikleika 

fyrir honum.  

„Mér finnst sjálfsagt að maður fylgist með börnunum sínum. ... ég held ... að 
maður geti alltaf kannski reynt að geta komið í veg fyrir það vegna þess að ... fólk 
sem greinist með sykursýki: Það er ... með veikan briskirtil og það kannski borðar 
of mikið af sælgæti að þá ýtir það undir það að það fái sjúkdóminn.“ 
 

Orsökin að þessum ótta hennar á að börnin erfi sjúkóminn er líklega reynsla hennar af maka 

sínum áður en hann greindist sykursjúkur en fyrir þann tíma upplifði hún hann sem mikinn 

sælkera. 

„ ... til er eitthvað sem heitir áunnin sykursýki. Ég upplifði Bigga alltaf sem 
mikinn sælkera. Og ég er ekki á því að börnin mín eigi mikið að dæla í sig sykri. 
Auðvitað allt í lagi, þeir fá nammi og það er eins eðlilegt og hjá öðrum börnum. 
En ég svona kannski núna, ... “ 
 
„ ... eins og ég geri núna, ... ég fer bara oft með jógúrt, ... svo fór ég að spá í þetta, 
þetta er bara allt allt of mikill sykur í þessu [ í jógúrtinu], ég ætla frekar að senda 
þá [strákana] með skyr [í skólann]. ... ég er að reyna venja þá á það.“  
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Hún hefur heyrt talað um þá kenningu að sykursýki sé ættgeng sem ýtir undir þessa 

tilfinningu hennar að vilja forða þeim frá því að fá sjúkdóminn í sem lengstu lög. Samt leggur 

hún áherslu á það að sjúkdómsgera ekki alla fjölskylduna. 

 

4.7 Sjúkdómurinn sýkir ekki alla fjölskylduna líka 
 

-Erum ekki sýkt af sjúkdómnum líka- 

„ ... .. sko við reynum að vera ekki ... sýkt af þessum sjúkdómi við öll. ... sem 
dæmi um það hvernig kannski Biggi tók ... á þessu af því að hann var mjög mikill 
sælkeri að einhverntímann ... , leyfði hann þeim alltaf að koma með bland í poka 
... kom bara með svo rosa mikið bland.“  
 

Meðrannsakanda finnst mikilvægt að sykursýkin stjórni ekki lífi þeirra og leggur áherslu á 

það viðhorf að sjúkdómsgera ekki alla fjölskylduna og maðurinn hennar stendur með henni í 

því. 

„Biggi er bara þannig að hann er bara með sjúkdóminn en ekki við hin. ... Hann 
vill alls ekki finna það, að það komi hingað fólk og þá sé ég ekki með eitthvað á 
borðum af því að hann sé með einhvern sjúkdóm.“ 
 

Þegar rannsakandi spyr Siggu að því hvort henni finnist hún vera bundin einhverri skyldu 

eða ábyrgð gagnvart maka sínum vegna sjúkdóms hans m.a. í tengslum við matargerð og 

annað sem tilheyrir venjulegu heimilishaldi þá segist hún ekki vera stöðugt bundin alvarlegum 

hugsunum um það t.d. hvað hún eigi að hafa í matinn o.s.frv.,  hún velji bara góðan og hollan 

mat.  

„ ... vissulega tek ég vissa ábyrgð þegar ég fer út að versla, ... þannig séð, og ég er 
alveg sátt við það.“  
 

Meðrannsakandi lítur á aðlögun sykursýkinnar sem jákvæðan þátt fyrir alla fjölskylduna 

sem kemur m.a. fram í því að hún er lítið að „sukka“ í óhollum mat. 
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„ ... fyrir mér er þetta bara þannig ég .. mér finnst bara besta mál að þetta er bara 
það sem maður er að borða það sem allir ættu að borða. Við eigum ekkert að vera 
að sukka og steikja upp úr einhverju smjöri og borða djúpsteiktan mat og þetta er 
ekkert hollt fyrir neinn hvort sem hann er með sykursýki, eða ekki. Þannig að 
þetta er í rauninni hollt fyrir börnin í leiðinni.“  

 
Líkleg ástæða fyrir viðhorfi meðrannsakanda til hlutverks síns innan fjölskyldunnar er að 

honum finnst það vera stórt atriði að koma börnunum upp án mikilla erfiðleika á heimilinu en 

maðurinn hennar veikist af sykursýkinni þegar drengirnir þeirra eru ungir.  

„Mér finnst vera rosalega mikið atriði að hlúa að börnunum manns, koma þeim 
vel upp, og það er mér rosalega stórt atriði. Og þegar Biggi veiktist þá var það 
aðalmálið að ... ég ætlaði bara að halda öllu mínu striki með þá og gerði það.“  
 

Rannsakanda langaði til að vita hvort hún upplifi maka sinn sem sjúkling. 

„Já, auðvitað geri ég það .. að mörgu leyti þó að maður sé ekkert að velta sér upp 
úr því. ... ég upplifi hann meira þannig að hann er ekki með sömu hreysti og 
heilbrigðir...“  
 

Það sem óneitanlega hefur áhrif á skoðun hennar er líklega það að maki hennar hefur fengið 

alvarlegt hjartaáfall líka og segir að hann þurfi núna að hafa meira fyrir því að vera hraustur.  

„Hann þarf kannski meira að spá í allt til að hafa góða heilsu. Hann verður að fara 
út að hreyfa sig til þess að verða hress. Hann má ekkert slá slöku við.“  
 

4.8 Samantekt 
 

Aðdragandi að sjúkdómi Bigga var langur áður en hann greindist með sykursýki og tók 

fjölskyldan á við það á jákvæðan hátt. Áfallið var svolítið í byrjun en með hjálp læknis róaðist 

meðrannsakandi aðeins þar sem læknir hennar sagði henni að gera ekki stórvægilegar 

breytingar í lifnaðarháttum heldur að lifa heilsusamlegu líferni. Viðhorf meðrannsakanda er 

jákvætt og þegar maki hennar fær svo annan slæman sjúkdóm hjálpar æðruleysi hennar að 

takast á við aðstæður. Börnin tvö skipta hana miklu máli og vill hún vinna sem mest gegn því 

að þau fái sykursýki líka þar sem sjúkdómurinn gæti verið genískur. Það er rauði þráðurinn í 
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öllu viðtalinu. Að lokum talar hún um það að mikilvægt sé að sjúkdómsgera ekki alla 

fjölskylduna.  
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Túlkun niðurstaðna 

Kafli 5  

 

Niðurstöður eru bornar saman við fræðilegt efni úr kafla tvö. Þar sem viðtalið gaf aðra 

niðurstöðu en rannsakandi gerði ráð fyrir varð hann að bæta við fleirum nýjum fræðilegum 

heimildum til að túlka niðurstöðurnar.  

5.1 Hún vill forða börnunum frá því að fá sykursýki 

Þessi skilaboð smugu sér upp á yfirborðið smátt og smátt og varð því rauði þráðurinn og 

aðalþema í viðtalinu. Meðrannsakandi sagði þetta aldrei með berum orðum heldur túlkar 

rannsakandi þetta út frá nákvæmri greiningu á viðtalinu.  Niðurstöðurnar samræmast vel því 

sem kemur fram í rannsókn Callaghan og Williams (1994) um upplifun sykursjúkra foreldra 

varðandi framtíð barna þeirra. Rannsakandi telur það vera skoðun sína að þó að upplifunin 

komi frá sykursjúkum foreldrum í rannsókn þeirra Callaghan og Williams (1994) megi reikna 

með því að skoðun maka á sjúkdómnum sé svipuð. Rannsókn þeirra leiðir í ljós að það 

bergmálaði hjá giftum þátttakendum rannsóknarinnar að þeir höfðu áhyggjur af því að börn 

þeirra erfðu sykursýki maka síns.  Þeir lýstu þessu sem óvissutímabili um það hvort börnin 

þróuðu með sér sjúkdóminn eða ekki (Callaghan og Williams, 1994).  
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5.1.1 Einkenni sykursýki gera vart við sig. 

Áður en maki meðrannsakanda veiktist af sykursýkinni var hann farinn að sýna einkenni 

sem bentu til þess að eitthvað óvenjulegt og mikið væri að. Meðrannsakandi rifjaði upp það 

þegar maki hennar var sífellt þyrstur og ítrekaðar heimsóknir hans til augnlæknis vegna 

versnandi sjónar hans en hann finnur það enn í dag að ef hann verður of hár í blóðsykri þá 

versnar sjónin hans, auk þess sem sár á honum voru lengi að gróa. Rannsóknir segja að 

sjúkdómurinn hafi í för með sér kransæðasjúkdóma, útæðasjúkdóma, taugaskemmdir, 

augnvandamál og blindu, nýrnasjúkdóma og aflimanir (Bailey og Kahn,1993; Trief o.fl., 

2003). Meðrannsakandi fór að þekkja þessi einkenni og leggur áherslu á það að vera mjög 

vakandi yfir þeim. Þetta samræmist því að hann búi yfir ákveðnum kvíða fyrir því að börnin 

fái sjúkdóminn. Rannsóknir á foreldrum nýfæddra barna þar sem leitað var að því hverjar 

líkurnar væru á því að barn erfi sykursýki eða ekki, leiddu í ljós að kvíði mæðra þeirra var 

mjög tengdur því hvort barnið fengi sjúkdóminn eða ekki, einnig kom fram að ekki var munur 

á mæðrum hvort sem líkur á sjúkdómi hjá barni voru meiri eða minni (Barker, Goehrig, 

Barriga og  Hoffman, 2004). 

5.1.2  -Aðlögun að sykursýki auðveld-. 

Meðrannsakanda fannst ekki tiltölulega erfitt að breyta lífstíl heimilisins að kröfum 

sjúkdómsins, kannski vegna þess að hann þurfti litlu að breyta. Það kemur einnig fram í 

rannsókn Baily og Kahn (1993) að sjúkdómurinn hefur áhrif á mataræði viðkomandi jafnt 

sem hans nánustu í kringum hann. Viðhorf meðrannsakanda til lífsins setur honum ekki 

skorður vegna sjúkdómsins, hann leyfir sér stundum að vera með eitthvað sem er sætt á 

borðum. Viðhorf meðrannsakanda passar við það sem Ahlström og Hansson (2000) segja um 
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það að sjónarmið á heilbrigði hefur áhrif á það hvernig gengur að venjast nýjum aðstæðum. 

Meðrannsakandi er bara ekki stöðugt að hafa til á heimilinu eitthvað sem inniheldur mikinn 

sykur eins og t.d. kex og þess háttar. Rannsókn Callaghans og Williams (1994) samræmist 

hugmyndum meðrannsakanda um að koma til móts við maka sinn með því að gera 

nauðsynlegustu breytingarnar eins og t.d. að forðast sætabrauð. Viðhorf meðrannsakanda til 

þess að sjúkdómurinn gæti verið í genunum kemur einnig hér fram þar sem hún talar um það 

að þeir (strákarnir) hafi ekkert með að gera með að éta kex því það eyðileggur bara tennurnar. 

 

5.1.3 - Er þakklát fyrir börnin sem þau eiga-. 

Meðrannsakandi er afskaplega þakklátur fyrir börnin tvö sem þau eiga en viðurkennir þó að 

sjúkdómurinn hafi áhrif á ákvörðun hans og maka um frekari barneignir. Í rannsóknum kemur 

fram að sjúkdómurinn hefur áhrif á alla þætti mannlegs lífs og þ.á.m. fjölskyldu, hjónaband 

og barneignir (Callaghan og Williams, 1994; Primomo o.fl. 1990). Rannsóknir sýna einnig að 

þar sem börn hafa greinst með krónískan sjúkdóm eigi foreldrar það til að vekja með sér 

mismunandi tilfinningar eins og t.d. sektarkennd og hatur (Seppanen o.fl., 1999). Í rannsókn 

Seppanen o.fl. (1999) fundu foreldrar fyrir dapurleika vegna barnsins síns og ekki aðeins fyrir 

því að það var ekki lengur heilbrigt heldur varð það miklu háðara foreldrinu en áður 

(Seppanen o.fl., 1999). 

 

5.1.4 -Forvarnir gegn áunninni sykursýki-. 

Meðrannsakanda fannst að ef veikleiki fyrir sykursýki erfist sé mikilvægt að forðast að ýta 

undir sjúkdóminn. Hann hefur hagsmuni drengjanna sinna að leiðarljósi við aðlögun hans að 
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sykursýkinni eiginlega þar sem meðrannsakandi veltir því fyrir sér hvort sykursýki sé 

genískur sjúkdómur. Í rannsóknum kemur þetta atriði einnig fram þar sem foreldrar höfðu 

áhyggjur af því að börn þeirra erfðu sykursýkina og höfðu þannig áhyggjur af framtíð þeirra 

(Callaghan og Williams, 1994; Jensen, 1985). Í rannsókn sem gerð var á fjölskyldum sem 

höfðu sögu um sykursýki kom í ljós að meiri líkur eru á því að barn erfi insúlínháða sykursýki 

frá föður heldur en frá móður (Bonifacio, Hummel, Walter, Schmid og Ziegler, 2004; Steck, 

Barriga, Emry, Fiallo-Scharer, Gottlieb og Rewers, 2005). Í rannsókninni er líka tekið fram að 

ekki sé vitað um ástæðu þessa kynjamunar. 

Meðrannsakandi hefur tilhneigingu til þess að fylgjast sérstaklega með strákunum í 

tengslum við sykursýkina því hann vill ekkert vera að ýta undir sjúkdóminn hjá þeim ef þeir 

skyldu erfa veikleika fyrir honum. Ástæðu fyrir áhyggjum hans á því að drengirnir gætu 

fengið sykursýki líka er sennilega umræða um þá kenningu að sykursýki sé ættgengur 

sjúkdómur sem ýti undir þá tilfinningu hans að reyna að forða þeim frá því að fá sjúkdóminn. 

Þessi forvarnarvinna meðrannsakanda vegna drengjanna styður hann við stuðning hans við 

mataræði maka hans en stuðningur við mataræði virðist vera mikilvægasti þátturinn í 

stuðningi við meðhöndlun á sykursýki, hvort sem það voru búðarinnkaup eða undirbúningur 

máltíða. Þá er það sameiginlegt að mataræði eða strangt aðhald í mataræði er það sem skipti 

mestu máli (Bailey og Kahn, 1993; Trief o.fl., 2003).  

 

5.1.5 -Erum ekki sýkt af sjúkdómnum líka-. 

Mikilvægt er fyrir meðrannsakanda og fjölskyldu hans að sjúkdómsgera ekki alla 

fjölskylduna. Aðlögun meðrannsakanda gengur vel því viðhorf hans til holls mataræðis fyrir 

alla fjölskylduna er jákvætt. Aðrir fjölskyldumeðlimir hafa einnig þörf til að þekkja 
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sjúkdóminn til að halda við venjulegri hegðun og jákvæðri aðlögun (Toljamo og Hentinen, 

2001; Seppanen o.fl., 1999). Með mikla þekkingu á sykursýkinni sem meðrannsakandi hefur 

fengið út úr veikindum maka síns leggur hann mikla áherslu á það að hlúa að börnunum 

sínum og koma þeim vel upp.  

 

5.2 Samantekt  

Meðrannsakanda hefur gengið vel að aðlagast þeim lífstíl sem sykursýki maka hans krefst af 

honum og heimili þeirra en meðrannsakandi talaði um það að hafa þurft litlu að breyta. 

Sjúkdómurinn hefur áhrif á líðan og umhyggju meðrannsakanda gagnvart maka og börnum 

sem kemur m.a. fram í því að honum finnst maki þreyttari. Varðandi frekari barneignir eftir 

að maki greindist var ekki rætt að ráði að sögn meðrannsakanda. Að lokum upplifir hann sig á 

varðbergi gegn einkennum sykursýkinnar hjá börnunum sínum þar sem möguleiki er á því að 

sjúkdómurinn sé genískur. 
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Notagildi rannsóknarinnar 

og framtíðarrannsóknir 

Kafli 6 

Í þessum kafla verður greint frá takmörkunum rannsóknar og um hagnýtt gildi hennar fyrir 

hjúkrun jafnt sem hjúkrunarstjórnun, hjúkrunarmenntun og hjúkrunarrannsóknir. Síðan verða 

settar fram hugmyndir að framtíðarrannsóknum tengdum viðfangsefni verkefnisins. Að 

lokum er tekið saman það helsta sem kom fram í rannsókninni og hugleiðingar rannsakanda. 

 

6.1 Takmarkanir rannsóknarinnar 

Það eru fjögur atriði sem rannsakandi telur hafa takmarkandi áhrif á rannsóknina. Í fyrsta 

lagi ber að geta þess að rannsakandi stóð einn í því að greina viðtal í þemu en samkvæmt því 

sem Sigríður Halldórsdóttir (2003) segir, í Handbók í aðferðafræðum og rannsóknum í 

heilbrigðisvísindum um Vancouver-skólann, þá sé gott að tveir rannsakendur vinni saman svo 

þeir geti spurt hvorn annan að því hvort rauði þráðurinn í viðtalinu hafi verið rétt skilinn. Í 

öðru lagi hefur rannsóknin lítið alhæfingargildi yfir almenning þar sem um er að ræða 

tilgangsúrtak og aðeins einn einstaklingur sem talinn er hafa bestu einkenni til 

rannsóknarinnar er meðrannsakandi. Í þriðja lagi takmarkar það rannsóknina að 

meðrannsakandi er kvenkyns og heimavinnandi. Rannsakandi hefði einnig viljað sjá hliðar 

karlmanns sem maka einstaklings með insúlínháða sykursýki og í fjórða lagi vann 

rannsakandi rannsóknina undir ákveðinni tímapressu og er óvanur rannsóknarvinnu.  
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6.2 Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarfræði 

Til að jákvæð þróun eigi sér stað þarf stöðugt að gera tilraunir og skoða hagkvæmni þátta 

sem skipta máli til þess að hjúkrunarfræðin nái að dafna sem fagstétt sem vinnur eftir 

gagnreyndum rökum. Gildi þessarar rannsóknar fyrir hjúkrun er að auka innsæi 

hjúkrunarfræðinga á aðlögun maka og fjölskyldu einstaklinga með insúlínháða sykursýki. 

Rannsóknum í fyrirbærafræðum er m.a. ætlað að auka skilning á mannlegum fyrirbærum í 

þeim tilgangi að bæta mannlega þjónustu eins og í heilbrigðisþjónustu. 

 

6.3 Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarstjórnun 

Hlutverk hjúkrunarfræðinga er gegna stjórnunarstörfum er mikilvægt við skipulagningu 

hjúkrunar og þjónustu við skjólstæðinga heilbrigðisstofnanna. Stöðug öflun þekkingar á 

starfsviði því sem þeir gegna er mikilvæg til að stuðla að frekari framþróun þeirrar 

hjúkrunardeildar sem þeir vinna á.  Niðurstöður þessarar rannsóknar geta nýst 

hjúkrunarstjórnendum á þann hátt að bæta gæði þjónustunnar innan sem utan sjúkrahúsa með 

því að leggja áherslu á t.d. upplifun og aðlögun lífsförunauta einstaklinga með króníska 

sjúkdóma. 

 

6.4 Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarmenntun  

Rannsóknin veitir innsýn inn í upplifun, aðlögun og líðan einstaklings sem býr með maka 

með sykursýki týpu 1. Það kemur í ljós að aðstandandi hefur mikla þörf til þess geta verið 

virkur í meðferð án þess þó að grípa fram í fyrir hendurnar á þeim langveika. Í rannsókninni 

koma fram aðferðir við að fræða skjólstæðinga með króníska sjúkdóma. Einnig kemur fram 
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hvernig sykursjúkir upplifa hjúkrunarfræðinga á stofnunum þegar þeir eru nýgreindir og eru 

að læra á nýjan lífstíl og þegar þeir síðan þurfa að leggjast inn á stofnanir þar sem þeir þurfa 

stundum að leyfa hjúkrunarfræðingum að bera ábyrgð á meðhöndlun á krónískum sjúkdómi 

þeirra.  

 

6.5 Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarrannsóknir 

Rannsóknir í hjúkrun stuðla að aukinni gagnreyndri þekkingu í starfi hjúkrunarfræðinga 

auk þess að auka þekkingu, skilning og færni þeirra sem fagstéttar. Í rannsókninni kemur 

fram að lítið sé vitað um aðlögun aðstandenda sykursjúkra en það kom í ljós við öflun 

fræðilegs efnis um þetta efni. Hlutfall sykursjúkra hækkar með tímanum og þar sem 

sjúkdómurinn krefst viðhorfs- og lífstílsbreytinga er mikilvægt að opna umræðuna um 

aðlögun aðstandenda þeirra sem greinast með sjúkdóminn því hann hefur áhrif á alla 

fjölskyldumeðlimi. Þessa rannsókn er hægt að nota sem kveikju að frekari rannsóknum á 

aðlögun, upplifun og líðan aðstandenda sykursjúkra einstaklinga. 

 

6.6 Hugmyndir að framtíðarrannsóknum tengdum viðfangsefni verkefnisins 

Rannsakandi vill sjá framtíðarrannsóknir um viðfangsefni verkefnisins og þá bæði 

eigindlegar- og megindlegar rannsóknir, sem sýndu hvernig hægt væri að koma til móts við 

aðstandendur sykursjúkra og þá sérstaklega maka þeirra inn á t.d. hjúkrunar- göngudeildum 

sykursjúkra. Fyrst mætti fjölga eigindlegum rannsóknum til þess að safna upplýsingum 

saman þar sem þær eru áhrifaríkar þegar verið er að hefja rannsóknir á nýju sviði (Elín 

Díanna Gunnarsdóttir, 2004). Eigindlegar rannsóknir henta vel til að fá túlkun 

meðrannsakanda á upplifun sinni sem makar sykursjúkra einstaklinga. Þar sem eðli 
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eigindlegra rannsókna er að leita innsæis og skilnings á merkingu einstakra fyrirbæra í þeim 

tilgangi til að bæta þá þjónustu sem fyrir er (Sigríður Halldórsdóttir, 2004) í 

heilbrigðisgeiranum. Í eigindlegum rannsóknum eru settar fram rannsóknarspurningar sem 

verða fyrir áhrifum þegar farið er í gegnum rannsóknarferlið sem enda með því að tilgátur eru 

settar fram og kenning sem tengist rannsókninni er hugsanlega sett fram (Elín Díanna 

Gunnarsdóttir, 2004). Síðan er hægt að hefja megindlegar rannsóknir þar sem þær byggjast 

venjulega á ákveðnum kenningum og ákveðnar tilgátur eru settar fram sem taka á ákveðnu 

efni. 

6.7 Samantekt á því helsta og hugleiðingar  

Greint er frá fjórum atriðum sem rannsakandi telur hafa takmarkandi áhrif á rannsóknina 

sem eru: Einn rannsakandi, lítið alhæfingargildi yfir almenning, aðeins einn meðrannsakandi 

og því eitt kyn og að lokum unnið undir tímapressu. Gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun er að 

auka innsæi hjúkrunarfræðinga á aðlögun maka að sykursýki sambúðaraðila síns. Fyrir 

rannsakanda hefur hún mikið gildi bæði sem einstakling og sem væntanlegan 

hjúkrunarfræðing. Nýtist hjúkrunarstjórnendum með því að bæta gæði þjónustunnar inn á 

sjúkrastofnunum. Veitir hjúkrunarnemum innsýn í nálgun á skjólstæðingum sínum þar sem 

viðkomandi er í sambúð. Rannsóknin eykur á gagnreynda hjúkrun með því að auka þekkingu 

á aðstæðum aðstandanda sykursjúkra. Rannsakandi mælir með því að fjölga eigindlegum 

rannsóknum á þessu viðfangsefni til að undirbúa jarðveginn fyrir megindlegar rannsóknir.  

Rannsakandi vonar að þessi rannsókn verði hvatning til frekari rannsókna á fræðsluþörf og 

þátttöku maka sykursjúkra einstaklinga á aðlögun að sjúkdómi þeirra, því rannsóknir sýna að 
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sykursjúkir dafna betur í meðhöndlun sinni á sjúkdómi sínum þar sem þeir hafa stuðning frá 

maka eða vinum.  
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Nr. umsóknar: Móttekin: Afgreidd: 

Umsókn til Vísindasiðanefndar 
 
1. HEITI RANNSÓKNAR.  Beðið er um fullt heiti rannsóknar, íslenskt eða erlent eftir atvikum. 

Aðlögun aðstandenda sykursjúkra: Upplifun einstaklinga við að eiga og búa með maka  með 
sykursýski gerð1. 

2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur  úr rannsókninni,  þar sem fram 
koma m.a. upplýsingar um markmið, þátttakendur, framkvæmd, vísindalegt gildi og vísindalegan ávinning.  Útdrátturinn skal vera 300 orð hið 
mesta, á íslensku og er m.a. ætlaður til birtingar á vefsíðu VSN  eftir að umsóknin hefur hlotið endanlegt samþykki.

Tilgangur rannsóknarinnar er að skoða hvernig makar einstaklinga með sykursýki, af týpu 1, tekst 
að aðlagast daglegu lífi þeirra. Þátttakendur eru tveir einstaklingar á aldrinum 20-50 ára sem eiga 
maka með sykursýki gerð eitt. Framkvæmd rannsóknarinnar mun fara eftir eigindlegum, 
fyrirbærafræðalegum rannsóknaraðferðum Vancouver-skólans, þar sem hljóðrituð verða viðtöl og 
þau síðan rituð upp orðrétt inn á tölvu. Í viðtölunum verða notaðar óstaðlaðar spurningar. 
Rannsakandi mun hafa samband við hvorn viðmælandann fyrir sig sem uppfyllir skilyrði fyrir 
þátttöku og mun kynna fyrir honum rannsóknina ásamt því að fá hjá honum skriflegt samþykki. 
Vísindalegt gildi rannsóknarinnar er að skoða hvernig makar einstaklinga með sykursýki gerð 1, tekst 
að aðlaga sig að lífstíl þeirra. Jafnframt aðlögun og áhrifum á fjölskyldulíf. Vísindalegur ávinningur 
er þekking á aðlögun, upplifun og líðan fjölskyldumeðlima sykursjúkra einstaklinga af sykursýki 
týpu 1. Þátttakendur geta einnig séð tilgang með því að veita upplýsingar sem geta komið öðrum að 
gagni með einum og öðrum hætti.  

3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn ábyrgðarmann úr sínum hópi sem annast 
samskipti við Vísindasiðanefnd og sem ber jafnframt faglega ábyrgð á framkvæmd rannsóknarinnar. 

Nafn: Árún Kristín Sigurðardóttir Kennitala: 100257 2709 Staða: brautarstjóri og lektor  í       
hjúkrunarfræði 

Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri  V-Sími:  463-0912  Fax:  463-0999 
Deild: Heilbrigðisdeild       

H-Sími: 461-1545 

Heimilisfang 
Vinnustaðar: Sólborg við Norðurslóð,     GSM: 867-0723  Netfang: arun@unak.is 

600 Akureyri   

4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Tilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. annarra en ábyrgðarmanns. 

Nafn: Guðríður Bjarney  Kristinsdóttir Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri Staða: nemandi 
Kt.: 2410693039 

GSM: 868-8410 

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.  

Á ekki  við  
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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. 

 Þessi rannsókn er lokaverkefni til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við Heilbrigðisdeild Háskólans á 
Akureyri. Ábyrgðarmaður er Árún K. Sigurðardóttir lektor við Háskólann á Akureyri og er hún 
jafnframt leiðbeinandi. Rannsóknin nýtur engra styrkja eða fjármögnunar.  

7. ÞÁTTTAKENDUR. Tilgreinið fjölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða forsendum úrtakið verður valið. 

 Fjöldi þátttakenda eru tveir einstaklingar sem eiga maka með sykursýki gerð 1. Þeir þurfa að vera 
á aldrinum 20-50 ára og eiga maka með sykursýki gerð eitt og hafa búið með þeim í tvö til fimm ár. 
Einnig þurfa þeir að hafa átt barn eða börn þetta sama tímabil. Leitað verður aðstoðar samtaka 
sykursjúkra í Reykjavík við að útvega þátttakendur. Formaður samtakanna mun tilnefna 3-4 
þátttakendur, rannsakandi mun svo hafa samband við 2 þeirra. Úrtakið er tilgangsúrtak (purposive 
sample), þar  eru einstaklingar valdir því þeir eru taldir hafa best þau einkenni sem rannsakandinn 
hefur áhuga á að skoða.  

8. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Tilgreinið í hverju ávinningur jafnt sem áhætta þátttakenda í rannsókninni verður helst fólgin. 

 Ávinningur rannsóknarinnar er aukinn skilningur og innsæi á aðlögun aðstandenda fólks með 
sykursýki í þeim tilgangi að bæta þá þjónustu sem fyrir er innan heilbrigðiskerfisins. Helsta áhættan 
er fólgin í því að spurningar geti vakið upp tilfinningar og spurningar hjá þátttakendum sem þeir geta 
ekki brugðist við eða svarað. Í kynningarbréfi er tekið fram að þátttakendur geti haft samband við 
ábyrgðarmann rannsóknar sem er reyndur hjúkrunarfræðingur. Einnig er þeim frjálst að hætta 
þátttöku hvenær sem er. 

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 upplýsinga eða sýna frá börnum þarf samþykki frá foreldri eða forráðamanni. 
Afrit af upplýsingum og samþykkisblöðum skulu fylgja umsókninni. 

 Upplýsts samþykkis þátttakenda verður aflað af rannsakanda, sjá meðfylgjandi samþykkisblöð.  

10. RANNSÓKNARGÖGN. Hvers konar gögnum (persónuupplýsingum, lífsýnum o.s.frv.) er fyrirhugað að safna vegna 
rannsóknarinnar? Hvaða aðilar  munu hafa aðgang að þeim gögnum? Hvaða öryggisráðstafanir verða gerðar? Hver hefur umráðarétt yfir 
gögnunum að rannsókn lokinni? Hvernig verður trúnaður við þátttakendur varðveittur? 

 Rannsóknargögnin verða tekin upp á upptökuspólur um leið og viðtal fer fram. Síðan verða 
viðtölin vélrituð í tölvu þar sem þau verða unnin. Aðeins rannsakandinn mun hafa aðgang að 
gögnunum. Allar upptökur verða geymdar í læstri skúffu sem enginn hefur aðgang að nema 
rannsakandinn og upplýsingar verða geymdar í sér möppu í tölvu þar sem engar upplýsingar um 
persónueinkenni munu koma fram eða nokkuð sem gæti bent á hver á í hlut í viðtalinu. 
Rannsakandinn einn mun hafa umráðarétt yfir gögnum sem mun verða eytt að verkefni loknu í maí 
2005. Trúnaður við þátttakendur verður varðveittur með því að eyða öllum rannsóknargögnum að 
lokinni vinnslu rannsóknarinnar. Auk þess verður þess vandlega gætt að engin persónuleg einkenni 
komi fram í rannsókninni þegar hún er unnin og birt. Einstaklingar munu fá önnur nöfn og einkenni. 
Ekki verður notast við dagbókarskrif eða lífsýnum safnað. Hvorki formaður samtakanna né 
ábyrgðarmaður rannsóknarinnar munu vita raunveruleg nöfn þátttakenda.  
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11. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af siðferðilegum toga sem rannsóknina varða. 

 Við rannsókn þessa verða siðfræðileg atriði höfð að leiðarljósi eins og sjálfstæðis-, skaðleysis-, 
velgjörðar- og réttlætisreglan. Þátttakendur má ekki beita þrýstingi til að fá til þátttöku heldur verður 
að hafa hér í huga sjálfræðisregluna en hún kveður á um að þátttakandi gefi upplýst samþykki sitt. 
Hann þarf að vita um það að hann hafi rétt til að hætta þátttöku og sleppa spurningum ef hann óskar 
þess og rannsakandinn má þar hvergi hafa áhrif á. Eins verður þátttakandi að vita það að þátttaka 
hans í rannsókninni getur verið honum til hagsbóta, í formi aukins skilnings á eigin aðstæðum. 
Rannsóknin má ekki skaða einstaklinginn og gæta þarf fyllstu nafnleyndar.  Nöfnum þátttakenda 
verður breytt eins og önnur persónueinkennum. Hvor þátttakandi fyrir sig fær að vita dulnafn sitt.  

12. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi talið er að verði af rannsókninni. 

 Lítið hefur verið rannsakað hvernig makar einstaklinga með sykursýki gerð 1 aðlagast 
reglubundnu lífi þeirra. Rannsóknin getur aukið innsæi heilbrigðisstarfsfólks jafnt sem annarra 
einstaklinga út í þjóðfélaginu á upplifun og aðlögun þeirra að venjubundnum lífsvenjum maka sinna 
með sykursýki gerð 1. Þannig má auka skilning á þörf fyrir breyttan lífsstíl sem sykursjúkir, makar og 
börn þeirra standa frammi fyrir svo hinn sykursjúki nái góðum tökum á blóðsykurstjórnun. 
13.  FRÆÐIGRUNNUR RANNSÓKNAR. Lýsa skal 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/eða 
meðferð í fyrri rannsóknum. Þessum lið má skila á sérblaði eða vísa í ýtarlegri rannsóknaráætlun sem þá skal fylgja umsókn. 

 Sykursýki gerð 1 er langtímasjúkdómur sem hefur áhrif á  alla þætti lífsins og þ.á.m. 
fölskyldu, félagslíf, vinnu, hjónaband og kynlíf (Callaghan, 1994). Sjúkdómurinn krefst þess að hinn 
veiki geti samhæft kröfur daglegs lífs og stjórnun á sykursýkinni sem felst í lyfjameðferð, matarræði, 
reglulegri hreyfingu og  blóðsykursmælingum. Þetta þarf að gera stöðugt og alltaf án tillits til 
daglegra verkefna eða viðburða eins og t.d. í afmælum, fríum, ferðalögum eða í fjölskyldufögnuðum 
ásamt því að venjast nýju fæðuvali og reglulegum matmálstímum (Rapaport, 1999). Trief (2003) 
segir að fjölskylda þurfi að vita um eðli og meðferð sykursýkinnar til að geta stutt hinn veika. 
Sykursýki í fjölskyldu hefur áhrif á alla fjölskyldumeðlimi. Sjúkdómurinn hefur í för með sér 
breytingar og söknuð yfir því sem ekki má lengur (Rapaport, 1999). Sjúkdómsgreiningin hefur líka 
áhrif á fjölskyldumeðlimi sem geta þjást af sektarkennd og óþægilegri tilfinningu yfir því að finna 
ekki til samúðaðar (Rapaport, 1999).  

Rannsóknir segja að góður stuðningur vina og maka auki aðlögun sykursjúkra að 
sjúkdómnum og hjálpi honum við að viðhalda góðri stjórnun á mataræði og blóðsykri en ábótasöm 
samskipti eru talin auka líkur á að sambandið hafi neikvæð áhrif á blóðsykurstjórnunina (Trief o.fl., 
2001). Því gefur að skilja að stuðningur beggja aðila í sambandi hlýtur að skipta máli varðandi 
vellíðan þeirra.  

Í rannsókn Seppänen o.fl. (1998) kemur fram að sykursýki af gerð 1 eigi ekki að stjórna lífi 
einstaklingsins heldur þarf hann að ná stjórn á sjúkdómnum. Að ráða við sjúkdóminn er flókið og 
stöðugt ferli sem tekur tíma. Í rannsókn McHaffe (1991) kemur fram að leggja verði áherslu á að 
aðstoða fólk til að læra á sjúkdóminn á árangursríkan hátt bæði fyrir þá sjálfa og fjölskyldur þeirra. 
Án skilnings á aðlögun einstaklingsins sjálfs og aðstandenda hans á sykursýki gerð eitt getur 
hjúkrunarfræðingur erfiðlega aðstoðað fjölskyldur til að aðlagast (McHaffie, 1991). Góð 
blóðsykurstjórnun maka með sykursýki týpu 1 ætti að bæta lífsgæði beggja aðila í sambandi, því 
léleg blóðsykurstjórnun er talin hafa slæm áhrif á líðan aðstandenda (Rappaport, 1999). 

Mikið hefur verið skrifað um málefni er tengjast tæknilegri hlið sykursýkinnar og upplifun 
einstaklinga sem greinast með sjúkdóminn en lítið er búið að rannsaka hlið nánasta aðstandanda 
þ.e.a.s. makans. Það kom í ljós við öflun fræðilegra heimilda varðandi þessa rannsókn.  Í rannsókn 
eftir Callaghan (1994) kemur fram að aðstandendur töluðu um að koma til móts við maka sinn í 
mataræðinu með því að gera nauðsynlegustu breytingarnar eins og t.d. að koma á reglu á 
matmálstímanna og forðast steikur, búðinga, flögur og kremkökur.

Það geta verið bæði jákvæðir og neikvæðir punktar í samböndum þar sem annar þarf að hlúa 
að sykursýkinni. Sumir aðstandendur lenda í árekstrum og  flækjum því þeir vilja kaupa það sem þá 
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langar í hvort sem það er gott eða ekki fyrir þann sem er sykursjúkur (Trief o.fl., 2003). Hjálpsöm 
hegðun er t.d. að hjálpa við insúlínskammta, að athuga blóðsykursmagn, minna á lyf, nálar, mæli og  
nesti. Óhjálpsöm hegðun er sífellt tuð, pirringur, gagnrýni, vandamál með mataræði þar sem það 
hefur neikvæð áhrif á blóðsykurinn, þar sem makar eiga erfitt með að undirbúa mat sem passar 
þörfum þess sykursjúka, slæmar matarvenjur, léleg samskipti, lítill hæfileiki til að hlusta, reiði, 
áhyggjur og lítil samvinna (Trief o.fl., 2003). 

Rannsóknir segja að sykursýki getur styrkt hjónabönd/sambönd því er það mikilvægt að 
heilbrigðisstarfsmenn geti rætt jafnt jákvæða- og neikvæða þætti sjúkdómsins og tilfinningar er upp 
koma. Það gæti hjálpað hjónum við að skoða samband sitt á jákvæðan hátt þegar erfiðir tímar ganga 
yfir vegna sykursýkinnar og þar með benda á sérfræðinga ef  þess gerist þörf til að bæta samskipti 
innan hjónabandsins (Trief, 2003).  

14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Gera skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. Taka skal fram hvort ætlunin sé að 
afla upplýsinga annarsstaðar frá en frá þátttakendum sjálfum. Ef ætlunin er að notast við upplýsingar úr sjúkraskrám, gagnabönkum (s.s. 
Krabbameinsskrá)  eða sýnum úr lífsýnabanka þurfa afrit af tilskildum 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. 

 Aðferðafræði rannsóknarinnar er eigindleg/fyrirbærafræðileg rannsókn samkvæmt Vancouver-
skóla. Vancouver-skólinn í fyrirbærafræðum byggir á þeim skilningi að sérhver einstaklingur sjái 
heiminn með sínum augum og að sýn hans mótist af fyrri reynslu hans og eigin túlkun á þeirri reynslu 
sem hefur áhrif á það hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lífi sínu. Markmið 
rannsóknaraðferðarinnar er að lýsa flóknum veruleika og þróa skilning. Gögn eru lýsandi, eigin orð 
fólksins. Eitt viðtal er tekið við hvorn þátttakanda og engra upplýsinga er aflað annarsstaðar. 

15. ÚRVINNSLA GAGNA. Tilgreinið hvers konar  úrvinnsla (t.d. tölfræðileg) verður gerð og hvort stuðst hefur verið við “power 
analysis” eða aðrar  hliðstæðar aðferðir við undirbúning rannsóknar. 

 Engin tölfræðileg úrvinnsla mun verða notuð í rannsókninni. 

16. RANNSÓKNRTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og muni ljúka. 

 Áætlað er að hefja rannsóknina í byrjun janúar 2005 og ljúka tímabilinu í maí mánuði 2005. 

17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/eða birtingu / kynningu  á niðurstöðum 
rannsóknarinnar. 

 Niðurstöðurnar verða kynntar á Rannsóknardegi hjúkrunar í Háskólanum á Akureyri í maí 2005. 
Stefnt er að því að birta niðurstöðurnar í félagsblaði sykursjúkra sem heitir Jafnvægi.  

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugað er að flytja gögn rannsóknarinnar (t.d. lífsýni  eða persónuupplýsingar) 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 fái umráðarétt yfir gögnunum og/eða beri ábyrgð á þeim. 
 

Á ekki við______X___

19. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? Hvenær og hvernig verður þeim 
eytt? 
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Rannsóknargögnin verða geymd í læstri skúffu á meðan á vinnslu stendur, strax að lokinni vinnslu 
rannsóknarinnar verður öllum gögnum sem geyma persónulegar upplýsingar eytt með því að farga 
spólum og öllum öðrum gögnum sem tilheyra rannsókninni.  

20. SAMNÝTING GAGNA. Tilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar rannsóknarinnar við aðrar skrár eða 
samnýta upplýsingar og/eða sýni við aðrar rannsóknir. Ef svo er, greinið þá frá heiti viðkomandi rannsóknar og ábyrgðarmanni. 
 

Á ekki við ______X___ 

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver  mun annast  eftirlit með heilsu og líðan þátttakenda og hvernig verður eftirliti 
háttað? Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 
 

Á ekki við ______X___

22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í rannsókninni og þá 
jafnframt hvers eðlis og  hversu háar þær greiðslur verða. 
 

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. Krabbameinsskrár) og leyfi stofnunar fyrir framkvæmd rannsóknar skulu 
fylgja með umsókn, eftir því sem við á. Hafi umsóknin áður hlotið samþykki Siðaráðs Landlæknisembættisins eða annarrar siðanefndar skal 
afrit þess leyfis einnig fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá dagsetningu umsóknar til viðkomandi aðila. 
 
JÁ __X Persónuvernd, dags.  10.11.2004 JÁ  Önnur siðanefnd, hver:              

JÁ  Lyfjastofnun, dags.   ________ Lífsýnasafn, hvaða:             ________

JÁ  Geislavarnir ríkisins, dags.            JÁ  Skráarhaldari, hvaða:            

JÁ  Stofnun, hvaða:     JÁ  Yfirlæknir/-nar, hver(jir):             

24. FYLGISKJÖL MEÐ UMSÓKN. Starfságrip/ritaskrá ábyrgðarmanns (þar sem birtingar í ritrýndum tímaritum eru 
sérstaklega tilgreindar), svo og upplýsinga- og samþykkisblöð vegna þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn til Vísindasiðanefndar.  
ÖLL FYLGISKJÖL SKULU SEND Í ÞRÍRITI. 

 
1 Starfsferilsskrá ábyrgðarmanns   Nákvæmari rannsóknarlýsing(ar) 

1 Kynningarblað/-blöð    Spurningalistar, fjöldi ____ 

Upplýsingablað/-blöð    “Case Report Form” 

1 Samþykkisblað/-blöð    Afrit af leyfum 

1 Önnur fylgiskjöl (hver?)  Óstaðlaðar spurningar 

25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri athugasemdum eða skýringum sem ekki 
komust fyrir annarsstaðar  í umsókninni. 

 Engar athugasemdir. 

VERÐI  EINHVERJAR BREYTINGAR Á RANNSÓKNARÁÆTLUNINNI BER 
ÁBYRGÐARMANNI AÐ TILKYNNA ÞÆR ÁN TAFAR TIL VÍSINDASIÐANEFNDAR.
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Staður:    Dagsetning:  Undirskrift ábyrgðarmanns: 
 

___________________.____ ______________
_________________________________________ 
 

Vinsamlegast sendið umsókn í tólf eintökum en fylgiskjöl í þríriti. 
Grunnupplýsingar um rannsókn (eitt eintak) fylgi frumriti umsóknar. 

Utanáskrift Vísindasiðanefndar:  
Vísindasiðanefnd,Vegmúla 3, 108 Reykjavík. 

 

Æskilegt er að umsóknin berist einnig, ásamt eins mörgum 
viðbótargögnum og mögulegt er, á rafrænu formi, annað hvort á disklingi 

eða verði send með tölvupósti á netfangið: visindasidanefnd@vsn.stjr.is.
Uppfært: 17.01.2003 
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26. GRUNNUPPLÝSINGAR UM RANNSÓKN 

 

Vinsamlegast fyllið út vegna skráningar á umsóknum til Vísindasiðanefndar 
1. HEITI RANNSÓKNAR 
 Aðlögun aðstandenda sykursjúkra: Upplifun einstaklinga við að eiga og búa með maka  með 
sykursýki gerð1. 

2. KOSTUNARAÐILI RANNSÓKNAR  
Á ekki við __X_

Heiti:     Heimilisfang:      

3. TRYGGINGARAÐILI RANNSÓKNAR  
Á ekki við __X_

Heiti:     Heimilisfang:     

4. GRUNNFLOKKUN RANNSÓKNAR: 
 
___ Samstarf við fyrirtæki (innlent eða erlent)  ___ Fjölþjóðleg rannsókn 

___ Samstarf við aðra innlenda stofnun    ___ Einyrkjarannsókn (einn rannsakandi) 

___ Samstarf við erlenda stofnun    _X_ Námsverkefni 

___ Annað: _________________________________________________________________________________ 

5. TEGUND RANNSÓKNAR (merkið við einn eða fleiri flokka sem verkefnið fellur helst 
undir) 
 
___ Erfðarannsókn      ___ Faraldsfræðileg rannsókn 

___ Lyfjarannsókn      ___ Spurningakönnun 

___ Klínísk rannsókn      ___ Viðtalskönnun 

_X_ Annað: Eigindleg rannsókn með óstöðluðum spurningum, fyrirbærafræðileg samkvæmt 
Vancouver- skólanum.

6. RANNSÓKNARGÖGN (merkið við allar tegundir gagna sem notast verður við) 
 
___ Ný blóðsýni   ___ Upplýsingar úr sjúkraskrám þátttakenda 

___ Ný vefjasýni    ___ Upplýsingar úr spurninga- eða viðtalskönnunum 

___ Blóðsýni úr lífsýnasafni   ___ Upplýsingar úr gagnagrunnum (t.d. Krabbameinsskrá) 

___ Vefjasýni úr lífsýnasafni  _X_ Annað: Segulbandsupptökur og tölva.______ 

7. VÖRSLUAÐILI SÝNA EÐA ANNARRA GAGNA SEM VERÐA SEND ÚR LANDI 
Á ekki við __X__ 

Heiti:     Heimilisfang:     
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8.  AÐILD MENNTASTOFNANNA (þ.e. ef um námsverkefni er að ræða) 

Á ekki við ___ 
Heiti:Háskólinn á Akureyri   Heimilisfang: Sólborg við Norðurslóð 

Tegund námsverkefnis:     __X_ BA/BS   ___  MA/MS ___  PhD 

Heimildaskrá 
 

Callaghan, D. (1994). Living with diabetes: issues for nursing practice, Journal of Advanced Nursing, 
20,132-139. 

McHaffie, (1991). Coping: an essential element of nursing, Journal of adoanced Nursing (1992). 
933-940 

Rapaport, W., S. (1999, maí). Diabetics in the family: Family members´ needs are also important, 
Diabetes Forecast Alexandria, 52,48-50. 

Seppänen, S., M., Kyngäs H., S., Nikkonen M., J. (1999). Coping and social support of parents with 
diabetic child, Nursing and Health Siences, 1999, 1, 63-70. 

Trief, P., M., Sandberg, J., Greenberg, R., P., Graff, K., (2003). Describing support: A qualitative 
study of couples living with diabetes. Families, System and Health, 21, 57. Sótt 11. október 
2004, frá gagnasafninu ProQuest. 

Trief, P., M., Himes, C., L., Orendorff, R., Weinstock, R., S., (2001). The marital relationship and 
psychosocial adaptation and glycemic control of induviduals with diabetes. Diabetes Care,   
24,1384. Sótt 14.október 2004, frá gagnasafninu ProQuest. 
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Kynningarbréf 
Aðlögun aðstandenda sykursjúkra 

Upplifun einstaklinga við að eiga og búa með maka með sykursýki af gerð 1 

 

Ábyrgðarmaður rannsóknar: Árún Kristín Sigurðardóttir, brautarstjóri og lektor í 

hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri, arun@unak.is, 

sími 463-0912, fax 463-0999, heimasími 461-1545 

Ég, Guðríður B. Kristinsdóttir, nemandi á fjórða ári í hjúkrunarfræði, ætla að skoða 

hvernig einstaklingar aðlagast daglegu lífi með maka sem er með tegund 1 sykursýki. 

Rannsóknin er lokaverkefni til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við H.A. Rannsakandi er 

Guðríður Bjarney Kristinsdóttir nemandi í hjúkrunarfræði á fjórða ári við 

heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri, gurrabk@simnet.is,  farsími 868-8410, heimasími 

482-1041. 

 

Fyrirkomulag rannsóknarinnar 

Markmið rannsóknarinnar er að athuga hvernig aðstandendur sykursjúkra einstaklinga 

aðlagast sykursýki maka síns. Rannsakandi vonar að rannsóknin auki skilning 

heilbrigðisstarfsfólks á líðan og þörfum aðstandenda sykursjúkra.  

Þátttakendur í rannsóknina hafa verið valdir með þeim hætti að auglýst hefur verið 

eftir þeim á heimasíðu sykursjúkra og í fréttabréfi Samtaka sykursjúkra.  Áhugasamir hafa 

svarað auglýsingunni símleiðis og hefur rannsakandi þá kannað hvort fullnægjandi skilyrði 

séu til þátttöku. Reynt verður að hafa einn þátttakanda af hvoru kyni. Einungis þeim tveim 

sem valdir verða í rannsóknina verður sent kynningarbréf.  

Rannsóknin fer þannig fram að tekið verður upp eitt viðtal við hvorn þátttakanda. 

Viðtalið tekur að hámarki eina klukkustund. Leitast er við að ræða upplifun einstaklingsins en 

í viðtalinu verða notaðar óstaðlaðar spurningar sem rannsakandinn hefur sér til stuðnings. 

Viðtalið hefur þann tilgang að lýsa og veita skilning á upplifun fólks sem eiga maka með 

sykursýki og reyna að skilja reynslu þeirra út frá þeirra sjónarmiði.  
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Réttur þátttakenda 

Þér er frjálst að hætta í rannsókninni á hvaða stigi sem er, án útskýringa og án 

afleiðinga fyrir þig og aðstandendur þína. Þú mátt neita að svara hverri þeirri spurningu sem 

ég kann að spyrja þig í viðtalinu. Fullrar nafnleyndar verður gætt, nafn þitt eða aðrar 

upplýsingar sem benta til þess hver þú ert, munu hvergi koma fram. Enginn nema ég sem tek 

viðtalið mun vita hver þú ert. Nafn þitt mun aðeins koma fram á samþykkisyfirlýsingu og 

verður hún geymd í öruggri vörslu þar til rannsókn lýkur og eytt að því loknu. 

 Vísindasiðanefnd hefur veitt leyfi fyrir rannsókn. Einnig hefur Persónuvernd verið tilkynnt 

um rannsóknina.  

 Ef þú hefur spurningu um rétt þinn sem þátttakanda í vísindarannsókn eða vilt hætta 

þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 

Reykjavík. Sími : 551-7100, fax: 551- 1444. 

 Ef þú vilt leita frekari upplýsinga er þér velkomið að hafa samband við leiðbeinanda minn 

og ábyrgðarmann rannsóknarinnar Árúnu K. Sigurðardóttur, netfang arun@unak.is eða í síma 

463-0912. 

 

Virðingarfyllst, 

 

________________________________ 

Árún Kristín Sigurðardóttir 

 

________________________________

Guðríður Bjarney Kristinsdóttir  
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Aðlögun aðstandenda sykursjúkra: Upplifun einstaklinga við að eiga 

 og búa með maka með sykursýki gerð eitt 

 

Á þessu blaði er óskað eftir undirskrift þátttakenda í ofangreinda rannsókn. 

 Með því að skrifa nafn sitt undir þetta blað er þáttakandinn að samþykkja að við hann 

verði tekið eitt viðtal upp á segulband. 

 Einnig að hann hafi fengið nægilegar upplýsingar um verkefnið, lesið kynningartexta 

um framgang og aðferð rannsóknarinnar og samþykki hvernig farið verði með 

rannsóknargögn. 

 

Dagsetning:___________  

 

Undirskrift þátttakenda: ____________________________________ 

 

Undirskrift þess sem aflar upplýst samþykkis:  
 

_________________________________________ 
 

Ef þú hefur spurningu um rétt þinn sem þáttakenda í vísindrannsókn eða vilt hætta þáttöku 

í rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. Sími : 

551-7100, fax: 551- 1444.
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Skýringarbréf með óstöðluðum spurningum 

sem nota á til hliðsjónar við öflun gagna í rannsóknina: 
Upplifun einstaklinga við að eiga og búa með maka með sykursýki af gerð 1 

 

Ég, Guðríður B. Kristinsdóttir, nemandi á fjórða ári í hjúkrunarfræði við Háskólann á 

Akureyri, bjó til nokkrar óstaðlaðar spurningar eingöngu mér til hliðsjónar við öflun gagna í 

rannsókn til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði. Rannsóknaraðferðin sem ég nota byggist á 

eigindlegri/fyrirbærafræðilegri aðferð samkvæmt Vancouver-skóla. Vancouver-skólinn í 

fyrirbærafræðum byggir á þeim skilningi að sérhver einstaklingur sjái heiminn með sínum 

augum og að sýn hans mótist af fyrri reynslu hans og eigin túlkun á þeirri reynslu sem hefur 

áhrif á það hvernig hann upplifir heiminn og hvernig hann lifir lífi sínu. Markmið 

rannsóknaraðferðarinnar er að lýsa flóknum veruleika og þróa skilning fyrir 

heilbrigðisstarfsmenn á aðstæðum aðstandenda sykursjúkra. Gögn sem safnast eru lýsandi, 

eigin orð fólksins. Þessvegna er nauðsynlegt að nota óstaðlaðar spurningar til stuðnings á 

meðan viðtalið fer fram en ekki sem ákveðin leiðarvegur þess. Í viðtalinu vonast ég til að 

ánægjulegt og þægilegt andrúmsloft skapist þar sem viðmælendurnir fái tækifæri til að tjá sína 

upplifun án leiðandi forms af spurningum. En óstöðluðu spurningarnar gætu verið notaðar 

sem byrjun á viðtali, sem viðhald á góðu viðtali, eða sem leiðbeinandi form fyrir rannsakanda 

í viðtali.  

 

Virðingarfyllst 

 

Guðríður Bjarney Kristinsdóttir: _________________________________________ 

símar 482-1041 og 868-8410. 
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Óstaðlaðar spurningar sem viðmið í viðtölum 
 

1. Hver var upplifun/reynsla þín af fyrstu kynnum af maka og sykursýki?
o Hvenær sagði hann/hún þér frá því að hann/hún væri með sykursýki? 
o Hvað fannst þér um það þegar þú komst að því?  
o Hversu vel þekktir þú sykursýki týpu eitt? 
o

2. Hvernig hefur þér gegnið að aðlagast sykursýki maka þíns? 
o Hversu vel þekkir þú sykursýki týpu eitt? 
o

3. Hefur þér tekist að setja þig inn í mataræði fólks með sykursýki? 
o Er mataræðið heimilisins eitthvað öðruvísi en þú varst áður vanur/vön? 
o Saknar þú einhvers varðandi núverandi mataræðið? 
o Borðið þið sama matinn? 
o Er fæðuvalið/fæðuvenjur svipuð og þú varst vanur/vön áður en þú kynntist 

maka þínum? 
o

4. Finnst þér sykursýkin hafa haft áhrif á barneignir? 
o Hvað hugsaðir þú þegar þið áttuð von á barni í fyrsta sinn? 
o Hvað hugsaðir þú þegar að seinni börn komu? 
o Hefur þú áhyggjur af því að börnin þín fái sykursýki gerð eitt? 
o Er barn ykkar/eru einhver af börnum ykkar með sykursýki? 
o Ef fullorðin börn - hafa þau áhyggjur á því að þeirra börn fái sjúkdóminn? 
o

5. Hvernig hefur þér og sykursjúkum maka þínum tekist að aðlagast breyttri 
fjölskyldumynd?  

o Hvernig upplifðir þú maka þinn þegar þið eignuðust barn saman fyrst? 
o Hvernig upplifir þú maka þinn varðandi það að fara að heiman frá maka og 

börnum? 
o

6. Upplifirðu að þú sért stöðugt að fylgjast með einhverjum einkennum um 
sykurfall? 

o Eftir hverju horfir þú í fari maka þíns þá? 
o Finnurðu til kvíða eða óþæginda í tengslum við sykursýkina t.d. þegar makinn 

keyrir bíl? 
o Ert þú hræddur/hrædd um sykurfall? 
o Ef svo er, við hvernig aðstæður? 
o Ertu viðbúin(n) að hjálpa maka þínum ef hann verður fyrir sykurfalli? 
o Ertu hræddur/hrædd við að upplifa maka þinn meðvitundarlausan vegna of lágs 

blóðsykurs? 
o Ertu viðbúin(n) því? 
o Hefur þú lent í því að þurfa að gefa honum/henni orku í formi einhvers sykurs 

til að koma maka þínum frá sykurfalli? 
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7. Finnst þér tekið tillit til sykursýkis maka þíns í nánustu fjölskyldu? 
o Hvernig finnst þér fjölskyldan, þín megin, aðlagast sykursýki maka þíns? 
o Er tekið tillit til maka þíns í hátíðarveislum innan fjölskyldu ykkar? 
o Hvernig er tekið tillit til maka þíns með tilliti til veisluhátta?  
o Finnur þú til skyldutilfinningar um að fara eftir reglum sykursýkinnar varðandi 

mataræði og þessháttar í veislum eða löngum ferðalögum? 
o

8. Hvernig finnst þér barn/börn upplifa sykursýkina? 
o

9. Hversu mikið hugsar þú um langtíma aukaverkanir sykursýkinnar? 
o Hvernig dregurðu úr áhyggjum af framtíðinni? 
o Hvernig eru framtíðar hugmyndir af ykkur saman? 
o Hvernig sérðu ykkur í anda saman í framtíðinni? 
o Er maki þinn dugleg(ur) að fræða þig um sjúkdóminn? 
o

10. Hvaða áhrif hefur sjúkdómurinn á þig sem maka eða fjölskyldu? 
o Hver eru jákvæðu  áhrifin? 
o Hver eru neikvæðu  áhrifin? 
o Finnst þér sjúkdómurinn hafa einhver sérstök áhrif á þig sem maka? 
o

11. Hver er upplifun þín af maka þínum í tengslum við sjúkdóminn? 
o

12. Upplifirðu að þú hafi einhverja ábyrgð gagnvart maka þínum þegar þú ert að 
kaupa inn matvörur eða sælgæti? 

o Finnst þér maki þinn sýna ábyrgð í sambandi við sykursýkina um  reglusemi í 
lifnaðarháttum og mataræði? 

o
13. Finnst þér maki þinn vera sjúklingur? 

o Hefur sjúkdómurinn áhrif á kröfur þínar til maka þíns sem maka? 
o Efast þú stundum um réttmæti þessara krafna vegna sjúkdómsins? 
o

14. Upplifirðu að þú styðjir maka þinn? 
o Heldurðu að hann upplifi stuðning frá þér?  
o

15. Færðu stuðning frá maka þínum um að aðlagast sjúkdómi hans? 
o

16. Hver eru áhrif sykursýkinnar  á hjónabandið? 
o
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Auglýsing á heimasíðu samtaka sykursjúkra  
og í fréttabréf þeirra 

 

Þátttakendur óskast í rannsókn 4. árs nema í hjúkrunarfræði á aðlögun 
aðstandenda sykursjúkra 

 

Verið er að hefja rannsókn á aðlögun aðstandenda sykursjúkra með sykursýki tegund 1. Tilgangur 

rannsóknarinnar er að skoða hvernig makar sykursjúkra einstaklinga tekst að aðlagast daglegu lífi 

þeirra. Rannsóknin er liður í lokaverkefni við Háskólann á Akureyri til B.Sc. í hjúkrunarfræði.  

 

Þátttakendur rannsóknarinnar skulu eiga maka með sykursýki tegund 1.  Þeir þurfa að vera á 

aldrinum 20-50 ára og hafa búið með maka sínum í tvö til sjö ár.  Einnig þurfa þeir að hafa átt barn 

eða börn á þessu sama tímabili.  

 

Ábyrgðarmaður rannsóknar er Árún Kristín Sigurðardóttir, brautarstjóri og lektor í hjúkrunarfræði 

við Háskólann á Akureyri. Mikilvægt er að fá þátttakendur í rannsóknina, þeir sem áhuga hafa á að 

legga henni lið beðnir um að hafa samband við rannsakandann varðandi frekari upplýsingar í síma 

482 1041 og 868 8410 til að fá frékari upplýsingar. Þeir sem fallast á að tak þátt fá sendar frekari 

upplýsingar um rannsóknina í formi kynningarbréfs. Engin greiðsla verður til þátttakenda. 

 

Árún K. Sigurðardóttir (ábyrgðarmaður) 
og Guðríður B. Kristinsdóttir, rannsakandi.
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