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Útdráttur  

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna reynslu einstaklinga með parkinsonsveiki af 

jafningjastuðningi. Fyrri rannsóknir sýna jákvæð áhrif jafningjastuðnings á líðan fólks með 

langvinna sjúkdóma. Fáar rannsóknir eru til um jafningjastuðning einstaklinga með 

parkinsonsveiki og skortur á þekkingu um efnið hér á landi. 

Notuð var eigindleg aðferðafræði og tekin viðtöl við sex einstaklinga með 

parkinsonsveiki sem tekið höfðu þátt í jafningjastuðningi á vegum Parkinsonssamtakanna 

árið 2008. Gögnum var safnað með hálfstöðluðum viðtölum sem tekin voru upp á segulband, 

skráð orðrétt í tölvu, greind og fundin þemu. Niðurstöður benda til að jafningjastuðningur 

hafi jákvæð áhrif á líðan einstaklinga með parkinsonsveiki. Greind voru þrjú þemu sem varpa 

ljósi á reynslu þátttakenda; 1) Að vera með ,,parkann”, 2) Við erum öll jöfn og 3) Að byggjast 

upp. Samkvæmt niðurstöðunum gefur jafningjastuðningurinn von, eykur sjálfsöryggi og 

öryggistilfinningu auk þess sem þátttakendur nutu ráðlegginga og hvatningar jafningja. 

Niðurstöðurnar samræmast niðurstöðum fyrri rannsókna um að þátttaka í jafningjastuðningi 

hafi jákvæð áhrif á lífsgæði einstaklinga með langvinna sjúkdóma. 

Rannsóknin gefur innsýn í gildi jafningjastuðnings og er framlag til þekkingarþróunar 

á þessu sviði. Rannsóknin hefur hagnýtt gildi fyrir einstaklinga með parkinsonsveiki og 

hjúkrun, því með aukinni þekkingu á sviðinu geta hjúkrunarfræðingar komið betur til móts 

við þarfir einstaklinga með parkinsonsveiki. 

 

 

Lykilorð: parkinsonsveiki, lífsgæði, jafningjastuðningur 
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Abstract 

The purpose of this research was to examine the experience among people with 

Parkinson´s disease of mutual support. Studies show that mutual support has positive impact 

on people´s lives with chronic illness. At the same time there´s a lack of research about 

mutual support among people with Parkinson´s disease. A qualitative research was conducted 

and data was gathered with open interviews with six individuals with Parkinson´s disease 

who had participated in mutual support groups held by the icelandic Parkinson association in 

the year 2008. The main findings of this research is that mutual support has positive impact 

on people with Parkinson´s disease. Following themes were derived from the interviews: 1) 

To have Parkinson´s disease 2) We are all equal and 3) To build up strength. Based on the 

findings of this research it is proposed that participation in mutual support group provides 

hope, increase self–confidence and safeness, advice and encouragement from peer with 

similar experience. The findings of this research support findings from prior studies about the 

positive impact of mutual support for people with chronic illness. 

The study provides insight to the value of mutual support and is a contribution to the 

development of knowledge in this field. Furthermore, the study has practical value for 

individuals with Parkinson´s disease and nursing as increased knowledge in this field will 

enable nurses to better meet the needs of people with Parkinson´s disease. 

 

 

 

Keywords: Parkinson´s disease, quality of life, mutual support 
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Inngangur 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar erlendis á reynslu einstaklinga af 

jafningjastuðningi til dæmis meðal einstaklinga með hjartasjúkdóma (Hildingh, Fridlund og 

Segesten, 1995). Aftur á móti hafa fáar rannsóknir verið gerðar á jafningjastuðningi meðal 

einstaklinga með parkinsonsveiki og því teljum við að þörf sé á slíkri rannsókn á Íslandi. 

Teljum við að með því að skoða reynslu einstaklinga af jafningjastuðningi hér á landi 

geti það nýst einstaklingum með parkinsonsveiki sem og öðrum einstaklingum með 

langvinna sjúkdóma. Auk þess geta niðurstöðurnar verið gagnlegar fyrir heilbrigðisstarfsfólk 

og gefið upplýsingar um hugsanlegan ávinning af slíku úrræði sem jafningjastuðningur er.     

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna reynslu einstaklinga með parkinsonsveiki af 

jafningjastuðningi og skoða hvort ávinningur væri af slíkum stuðningi. Með rannsókninni var 

leitast við að svara spurningunum: 1) Hver er reynsla einstaklinga með parkinsonsveiki af 

jafningjastuðningi og 2) Er ávinningur af slíkum stuðningi og þá hver? Leitað var þátttöku 

sex einstaklinga sem höfðu nýtt sér jafningjastuðning á vegum Parkinsonssamtakanna árið 

2008 og höfðu áhuga á viðfangsefninu. Í rannsókninni var notast við eigindlega aðferðafræði 

og gögnum var safnað gegnum hálfstöðluð viðtöl sem tekin voru upp á segulband. Viðtölin 

voru svo skráð frá orði til orðs inn í tölvu, greind og fundin þemu.  

Uppbygging ritgerðar 

Ritgerðin samanstendur af fimm meginköflum. Næst á eftir inngangi er gert grein 

fyrir fræðilegri umfjöllun um parkinsonsveiki og áhrifum sjúkdómsins á lífsgæði fólks. 

Einnig verður hugtakið jafningjastuðningur skoðað og farið verður yfir rannsóknir á reynslu 

einstaklinga af jafningjastuðningi. Þriðji kafli fjallar um aðferðafræði sem notuð var við 

rannsóknina. Í fjórða kafla eru helstu niðurstöður úr viðtölunum settar fram. Í fimmta kafla 
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eru helstu niðurstöður okkar rannsóknar bornar saman við niðurstöður annarra rannsókna, 

notagildi fyrir hjúkrun kynnt sem og tillögur að framtíðarrannsóknum. Aðalatriði verða síðan 

dregin saman í lokin. 
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Fræðileg umfjöllun 

Í þessum kafla verður farið yfir stöðu þeirrar þekkingar sem viðfangsefni 

rannsóknarinnar beinist að. Markmið kaflans er að skýra hvað hefur verið rannsakað um 

jafningjastuðning og á hvaða hátt jafningjastuðningur hefur áhrif á þá einstaklinga sem nýta 

sér hann sem úrræði. Margar rannsóknir sýna fram á jákvæð áhrif jafningjastuðnings en þó 

hefur lítið verið rannsakað um jafningjastuðning meðal einstaklinga með parkinsonsveiki og 

skortur er því á þekkingu hér á landi er varðar áhrif og gagnsemi jafningjastuðnings. Fjallað 

verður um rannsóknir ýmissa fræðimanna og rökstuðning þeirra hvað varðar parkinsonsveiki, 

lífsgæði einstaklinga með þennan sjúkdóm sem og jafningjastuðning sem úrræði fyrir 

einstaklinga með langvinna sjúkdóma. Í lokin verður svo fjallað um jafningjastuðning á 

vegum Parkinsonssamtakanna hér á landi auk þess sem aðalatriði kaflans verða svo dregin 

saman. 

Við undirbúning rannsóknarinnar var gagna aflað úr rafrænu gagnasöfnunum 

Pubmed, Scopus, Science Direct og Gegni. Einnig var gagna aflað úr bókum, skýrslum og 

heimasíðum opinberra stofnanna á Íslandi auk upplýsinga frá einstaklingum á vegum 

Parkinsonssamtakanna.  

Helstu lykilorð: parkinsonsveiki, lífsgæði, jafningjastuðningur 

Parkinsonsveiki 

Langvinnur sjúkdómur er óafturkallanlegt sjúkdómsástand eða óeðlileg starfsemi 

líkamans, sem krefst þess að allt umhverfi einstaklingsins taki þátt í að veita stuðning og 

sjálfsumönnun, viðhalda starfsfærni og fyrirbyggja frekari fötlun einstaklingsins (Lubkin og 

Larsen, 2007). Einstaklingar með langvinna sjúkdóma þarfnast oft margþættrar umönnunar til 
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að geta lifað eðlilegu lífi með sjúkdómi sínum. Þróun mikilvægrar þekkingar undanfarin ár 

sýnir að margir sem glíma við langvinna sjúkdóma þarfnast víðtækari aðstoðar sem tengist 

tilfinningalegum og félagslegum þörfum (Helga Jónsdóttir, 2006).  

Parkinsonsveiki er langvinnur sjúkdómur og er fremur algengur hér á landi miðað við 

önnur lönd. Á Íslandi hafa 500 einstaklingar greinst með sjúkdóminn og greinast flestir á 

milli 60 til 70 ára en 10% greinast þó mun fyrr eða innan við 51 árs. Orsakir sjúkdómsins eru 

lítt þekktar en undanfarin ár og áratugi hafa æ fleiri rannsóknir bent á að hér sé um að ræða 

samspil erfða og umhverfis (Sigurlaug Sveinbjörnsdóttir, 2006; Burn, 2000). Einkenni 

parkinsonsveiki koma fram vegna hrörnunar á taugafrumum í miðheila sem veldur skorti á 

taugaboðefninu dópamíni í heilanum. Einkennin þróast oft smám saman og er mismunandi 

eftir einstaklingum hvernig þau koma fram. Einkenna verður oftast fyrst vart í annarri hlið 

líkamans, en síðar fá flestir einkenni í hina hlið líkamans. Helstu einkenni sjúkdómsins eru 

skjálfti, hægar hreyfingar, stirðleiki, hokin líkamstaða, truflun á göngulagi og skert jafnvægi. 

Önnur einkenni sem sjúklingar finna fyrir þegar sjúkdómurinn ágerist eru ógleði, aukin 

svitamyndun, víkkuð sjáöldur, martraðir, ofskynjanir, rugl og minnisleysi. Sum einkennin 

orsakast af sjúkdómnum sjálfum og önnur eru vegna aukaverkana af lyfjameðferð. Hvað sem 

veldur finnur einstaklingurinn fyrir þeirri ónotalegu tilfinningu að missa stjórn á eigin lífi, og 

þess í stað er sjúkdómurinn farinn að stjórna einstaklingnum (Sigurlaug Sveinbjörnsdóttir, 

2006; Baker og Graham, 2004).  

Lee, Prentice, Hildreth og Walker (2007) gerðu rannsókn á helstu einkennum 123 

einstaklinga með parkinsonsveiki. Niðurstöður sýndu að 88% einstaklinganna fundu fyrir 

skertri hreyfifærni, 74% fundu fyrir skjálfta og 61% fundu fyrir stirðleika. Í rannsókn Backer 

(2006) voru skoðaðir fimm þættir (áhrif, styrkleiki, tímalengd, tíðni og þjáning) af 13 

algengustu einkennum parkinsonsveiki. Í rannsókninni voru 54 karlmenn og 31 kona á 

aldursbilinu 42-88 ára. Þessi 13 einkenni voru valin vegna þess að þetta voru þau einkenni 
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sem þátttakendurnir fundu mest fyrir og endurspegluðu mismunandi stig sjúkdómsins. 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að þau einkenni sem flestir þátttakendur fundu fyrir voru 

hægar hreyfingar (79%), stirðleiki (76%), óstöðugleiki (74%) og handskjálfti (74%). Þau 

einkenni sem höfðu mest áhrif á þátttakendur voru: ,,on-off” ástand eða þegar hreyfifærni er 

orðin verulega skert, að ,,frjósa”, óstöðugleiki, svefnörðugleikar og einbeitingarleysi.  

Hjúkrun einstaklinga með parkinsonsveiki er flókin og krefjandi og felst meðal annars 

í því að veita andlegan stuðning, fræðslu og styðja við fjölskyldu svo eitthvað sé nefnt 

(Marianne Elisabeth Klinke, 2006). Engin lækning hefur fundist við sjúkdómnum en 

meðferðin beinist fyrst og fremst að því að draga úr einkennum. Sjúkdómurinn hefur áhrif á 

lífsgæði fólks en með góðri meðferð eru lífslíkur einstaklinga með sjúkdóminn nokkuð góðar 

(Baker og Graham, 2004).  

Lífsgæði einstaklinga með parkinsonsveiki 

Hugtakið lífsgæði er erfitt að skilgreina en út frá klínísku sjónarhorni vísar hugtakið 

til eigin upplifunar einstaklings á áhrifum sjúkdóms og afleiðingum á líf hans (Shipper, 

Clinch og Olweny, 1996). Souza, Borges, Silva og Ferraz (2007) rannsökuðu lífsgæði 

einstaklinga með parkinsonsveiki. Þátttakendur voru 56 einstaklingar á aldrinum 40-81 árs og 

meðaltímalengd sjúkdómsins var 7,4 ár. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að eftir því sem 

sjúkdómurinn ágerðist og einkennin versnuðu minnkuðu lífsgæði einstaklinganna til muna. 

Svipuð rannsókn var gerð af Schrag, Jahanshahi og Quinn (2008) en þeir skoðuðu hvort 

einkenni sjúkdómsins og fylgikvillar hans hefðu áhrif á lífsgæði einstaklinga með 

parkinsonsveiki. Þátttakendurnir í rannsókninni voru 202 talsins. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu að þunglyndi, vanhæfni, óstöðugleiki og minnkun á vitsmunum hafði 

mest áhrif á lífsgæði þátttakenda. Í rannsókn Charlton og Barrow (2002) kom einnig fram að 

parkinsonsveiki hefði mikil áhrif á líf einstaklinga. Þátttakendum fannst þeir hafa tapað 
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líkamlegri og andlegri virkni, tapað sjálfstæði sínu og eiginleikum og óttuðust frekari missi í 

framtíðinni. 

Karlsen, Tandberg, Arsland og Larsen (2000) gerðu langtímarannsókn þar sem 111 

einstaklingar með parkinsonsveiki tóku þátt. Meðalaldur þátttakenda var 69,8 ár, 

kynjahlutfall jafnt og meðaltímalengd sjúkdómsins var 8,5 ár. Þátttakendum var fylgt eftir í 

fjögur ár þar sem metin voru lífsgæði með þar til gerðum kvörðum. Niðurstöðurnar sýndu að 

tengsl eru á milli versnandi sjúkdóms og minni lífsgæða. Það sem rýrði lífsgæði þátttakenda 

mest var minnkuð hreyfifærni, andleg vanlíðan, félagsleg einangrun og verkir. Í rannsókn 

Whitney (2004) á lífsgæðum einstaklinga með parkinsonsveiki kom fram að einstaklingar 

notuðu mismunandi bjargráð til að viðhalda lífsgæðum sínum. Helstu bjargráðin voru að læra 

nýja færni, sætta sig við takmörk sín, leita eftir upplýsingum, taka þátt í þýðingarmikilli 

upplifun, lifa fyrir daginn í dag og halda áfram að lifa lífinu. 

Samkvæmt yfirlitsgrein Baker og Graham (2004) kemur fram að sá tími þar sem 

einstaklingurinn er að aðlagast sjúkdómnum er mjög breytilegur og í sumum tilfellum getur 

það tekið fólk mörg ár að sættast við hann. Á þeim tíma eiga aðstandendur oft mjög erfitt og 

sambönd milli fjölskyldumeðlima breytast. Samband maka og sjúklings getur breyst á marga 

vegu vegna sjúkdómsins og eiga sumir í erfiðleikum með að þurfa að vera háðir maka sínum. 

Eitt af því erfiðasta sem einstaklingar með parkinsonsveiki þurfa að takast á við er missir á 

sjálfstæði og sú einangrun frá eðlilegu lífi sem fylgir sjúkdómnum. Þunglyndi er algengt 

vandamál sem einstaklingar með parkinsonsveiki glíma við og hefur mikil áhrif á lífsgæði 

þeirra. Ekki er ljóst hvort sjúkdómurinn sjálfur valdi þunglyndinu eða hvort þunglyndið sé 

afleiðing af þeim aðstæðum sem sjúkdómurinn veldur. Einnig hefur komið í ljós að 

þunglyndi er jafnalgengt hjá umönnunaraðilum einstaklinga með parkinsonsveiki eins og hjá 

þeim sjálfum. 
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Heilbrigði býr í huganum. 

Heilbrigði býr í huganum er bók sem skrifuð er af Svend Andersen sálfræðingi en 

hann hefur verið með parkinsonsveiki til margra ára. Í bókinni eru veittar hagnýtar 

upplýsingar um hvernig hægt sé að skapa sér gott líf með langvinnan sjúkdóm. Í bók sinni 

lýsir Andersen hvernig parkinsonssjúkdómurinn hefur áhrif á allt líf þess sem greinist með 

hann. Erfitt getur verið fyrir einstaklinginn að sinna sínum daglegum verkefnum og vegna 

þess getur hann upplifað lífið tómt og tilgangslaust. Sjúkdómnum fylgja ekki aðeins líkamleg 

einkenni heldur hefur hann einnig áhrif á andlega líðan einstaklingsins. Þunglyndi er algengt 

hjá þessum einstaklingum og það sem gerist oft er að sjálfsupplifunin raskast og 

einstaklingnum finnst hann vera hjálparvana, einskis verður og horfir neikvætt á framtíðina. 

Langvinnir sjúkdómar þróast sumir hægt og líður oft nokkur tími frá því að einstaklingur 

uppgötvar breytinguna sem fylgir því að greinast með sjúkdóminn. Þetta felur í sér að um 

nokkurt skeið er einstaklingur að keppa að mikilvægum markmiðum og hafi sjúkdómurinn 

haft áhrif á hæfnina til að ná þessum markmiðum finnur einstaklingurinn smám saman til 

hjálparleysis. 

Í bók sinni lýsir Svend Andersen frá því að þegar einstaklingur greinist með 

langvinnan sjúkdóm má segja að hann hafi að bera ,,aukabakpoka” í lífinu og þurfi að bera 

hann hvern dag það sem eftir er ævinnar. Viðhorf einstaklingsins hefur hins vegar mikil áhrif 

á það hvernig honum tekst að lifa góðu lífi með langvinnan sjúkdóm eins og parkinsonsveiki. 

Að taka því sem að höndum ber og hugsa að kreppan geti opnað nýjar dyr getur hjálpað 

einstaklingum að takast á við erfiðar aðstæður. Einnig eru það vilji, von og trú á andlegar 

víddir sem hjálpa einstaklingum að komast í gegnum erfiðar aðstæður í lífi sínu. 

Mikilvægasta ákvörðun einstaklings þegar hann greinist með langvinnan sjúkdóm eins og 

parkinsonsveiki er að ætla sér að bjargast og fá eitthvað út úr lífinu (Andersen, 2003). 
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Eitt af þeim bjargráðum sem fólk notar til að takast á við langvinnan sjúkdóm eins og 

parkinsonsveiki er að fá stuðning frá öðrum einstaklingum sem eru að takast á við sömu eða 

svipuð vandamál (Baker og Graham, 2004). Rannsóknir hafa sýnt að einstaklingar með 

parkinsonsveiki hafi þörf fyrir andlegan og sálfélagslegan stuðning. Sá stuðningur er oft af 

skornum skammti og skipar því jafningjastuðningur mikilvægt hlutverk til að fylla það skarð 

(Charlton og Barrow, 2002). 

Hvað er jafningjastuðningur? 

Samkvæmt National Parkinson foundation (e.d.) er tilgangur jafningjastuðnings 

meðal annars að skapa öruggt og hlýlegt umhverfi þar sem einstaklingar geta bæði veitt og 

fengið til baka umhyggju og stuðning. Þar ræða einstaklingar frjálst um ýmis málefni og 

algjört traust ríkir á milli meðlima hópsins. Í slíku umhverfi lærir einstaklingurinn að tjá 

eiginleika sína sem leiðir til lífsfyllingar eins og hvatningar, samúðar, einlægni, örlætis, 

þakklætis, skopskyns, gamansemi og sköpunargáfu. Slíkur stuðningshópur kemur ekki í stað 

meðferðar eða stuðnings frá fjölskyldu og vinum heldur bætist einungis við þann stuðning 

sem fyrir er (Patent, e.d.). 

Samkvæmt Chesler og Chesney (1988) er jafningjastuðningur formlegur skipulagður 

hópur þar sem fólk hittir einstaklinga sem eru að takast á við svipaðar aðstæður eða sjúkdóm. 

Fólk kemur sjálfviljugt inn í slíka hópa til að hjálpa sér og öðrum og eru það oft meðlimir 

hópsins sem stjórna og stýra hópastarfinu. Humpreys og Rappaport (1994) komu með 

svipaða skilgreiningu á jafningjastuðningi þar sem þeir sögðu að jafningjastuðningur væri 

sjálfboðaliðafélag þar sem einstaklingar væru með ákveðna erfiðleika sem hópurinn reyndi að 

takast á við í sameiningu og hópunum væri stjórnað af meðlimum hópsins en ekki fagmanni. 

Í yfirliti Helgu Bragadóttur (2008) kemur fram að jafningjastuðningur getur verið 

skipulagður, hálf skipulagður og ekki skipulagður og þátttakendur geta bæði verið 
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einstaklingar með sjúkdóm og aðstandendur þeirra. Jafningjastuðningi getur verið stýrt af 

fagmanni, fagmanni og meðlimum hópsins eða bara meðlimum hópsins. Einstaklingar sem 

eru í jafningjastuðningi hittast á ákveðnum stað á ákveðnum tíma eins og í kirkjum, á 

heilbrigðisstofnunum eða heima hjá meðlimum hópsins. 

Samkvæmt yfirlitsgrein Jakobs og Goodman (1989) er jafningjastuðningur hentugur 

fyrir nánast hvaða heilbrigðisvandamál sem er til dæmis fíknisjúkdóma, andleg veikindi, fólk 

sem er að ganga í gegnum skilnaði og foreldra sem eiga fötluð börn svo eitthvað sé nefnt. 

Rannsóknir sýna að ýmsir hópar einstaklinga með langvinna sjúkdóma nýta sér 

jafningjastuðning til að takast á við erfiðleika sína eins og einstaklingar með parkinsonsveiki 

(Charlton og Barrow, 2002), hjartasjúkdóma (Hildingh, Fridlund og Segesten, 1995), HIV og 

krabbamein (Adamsen, 2002) og andleg veikindi (Pistrang, Barker og Humphreys, 2008). 

Ekki eru það aðeins einstaklingarnir sjálfir sem nýta sér jafningjastuðninginn heldur einnig 

aðstandendur þeirra (Chien, Norman og Thompson, 2004; Fung og Chien, 2002; Helga 

Bragadóttir, 2004; Gidron, Chesler og Chesney, 1991). 

Reynsla einstaklinga af jafningjastuðningi. 

Margar rannsóknir benda á jákvæð áhrif og gagnsemi jafningjastuðnings til dæmis má 

nefna að einstaklingar fá tilfinningalegan stuðning og styrk, fá kennslu og upplýsingar frá 

öðrum auk þess sem einstaklingum líður betur bæði andlega og líkamlega (Helga Bragadóttir, 

2008). Davidson, Pennebaker og Dickerson (2000) gerðu rannsókn þar sem þeir tóku saman 

upplýsingar um einstaklinga með 20 langvinna sjúkdóma í þeim tilgangi að kanna hve margir 

stuðningshópar væru innan hvers sjúkdóms. Rannsóknin náði yfir 12.596 

jafningjastuðningshópa í 4 borgum í Bandaríkjunum. Niðurstöðurnar sýndu að þeir sem mest 

leituðu sér stuðnings voru einstaklingar með áfengisvandamál, HIV smitaðir, konur með 

krabbamein í brjóstum og einstaklingar sem þjáðust af lystarstoli. Niðurstöður sýndu 
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jafnframt að þrátt fyrir erfiðleika og félagslega útskúfun sóttu þessir hópar mikið í 

jafningjastuðning. Þar fengu þeir stuðning frá öðrum sem sættu einnig fordómum í 

samfélaginu. Einnig kom fram að 87% af öllum hópunum voru AA hópar. Þessar tölur eru 

vitnisburður um þann mögulega styrk og gagnsemi sem jafningjastuðningur hefur.  

Í rannsókn Hildingh, Fridlund og Segesten (1995) á jafningjastuðningi meðal 

einstaklinga með hjartasjúkdóma komu fram fjórir þættir sem lýsa ávinningi þátttakenda af 

jafningjastuðningi en það var umhyggja, að tilheyra hópi, að deila reynslu sinni með öðrum 

og aukið sjálfstraust. Þátttakendur lýstu jafningjastuðningi sem umhyggju frá einstaklingum 

með svipaða reynslu sem geta skilið vandamál hvers annars. Andrúmsloftið í hópunum var 

opið, skilningsríkt og óheft sem gerði þátttakendum auðvelt með að tjá tilfinningar sínar og 

reynslu. Samskiptin í hópunum voru góð og afslöppuð og meðlimir tjáðu sig um allt 

mögulegt, ekki bara sjúkdóma og vandamál. Þessi góði og trausti félagsskapur hvatti 

þátttakendur til að deila reynslu sinni með öðrum meðlimum hópsins. Búlow (2004) gerði 

rannsókn á 13 einstaklingum á aldrinum 30-60 ára sem þjáðust af síþreytu. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu að með því að deila reynslu sinni með öðrum í jafningjastuðningi væri 

það ekki aðeins einstaklingnum sjálfum til góða heldur einnig öðrum í hópnum.   

Í rannsókn Gray, Fitch, Davis og Phillips (1997) þar sem tekin voru viðtöl við 24 

konur sem höfðu lifað af brjóstakrabbamein kom í ljós að konurnar töldu sig fá 

tilfinningalegan stuðning og ráðleggingar með því að nýta sér jafningjastuðning. Svipaðar 

niðurstöður komu fram í  rannsókn sem gerð var meðal 93 einstaklinga með krabbamein sem 

nýttu sér jafningjastuðning. Það sem skipti þátttakendur mestu máli var að tilheyra hópi sem 

dæmir ekki og þar sem sýna má tilfinningar. Einnig kom fram að þátttaka í jafningjastuðningi 

yki sjálfstraust og innri stjórnrót (Ussher, Kirsten, Butow og Sandoval, 2006). Adamsen 

(2002) gerði rannsókn um áhrif jafningjastuðnings meðal einstaklinga með HIV og 

krabbamein. Þar kom fram að þátttaka í jafningjastuðningi hefði jákvæð áhrif á sjálfstraust 
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þátttakenda og getu þeirra til að takast á við sál- og félagslegar afleiðingar þess að lifa með 

langvinnan sjúkdóm. Enn önnur rannsókn bendir í sömu átt sem var um áhrif þátttöku í 

jafningjastuðningi á einstaklinga með andleg vandamál en þar kom fram að jákvæðar 

breytingar urðu á andlegri heilsu og framför varð í félagslegri aðlögun með þátttöku í 

jafningjastuðningi (Pistrang, Barker og Humphreys, 2008).  

Í yfirliti Kurtz (1990) á jafningjastuðningi yfir tíu ára tímabil kom í ljós að flestir 

meðlimir í jafningjastuðningi greindu frá meiri lífslöngun, styttri sjúkrahúsdvöl, bættum 

viðhorfum, voru minna háðir sérfræðingum og höfðu aukið sjálfstraust. Í rannsókn Helgu 

Bragadóttur (2004) kom fram að helstu ástæður þess að foreldrar lifandi og látinna barna nýta 

sér jafningjastuðning er að veita og þiggja stuðning og upplýsingar, vera í sambandi við aðra 

foreldra með sambærilega reynslu auk þess að hafa áhrif á þá heilbrigðisþjónustu sem veitt er 

fjölskyldum barna með krabbamein. Giddings og Mcvicar (2006) gerðu rannsókn til að skoða 

hvers vegna aðstandendur langveikra einstaklinga nýta sér slíkan stuðning en þar kom fram 

að helsta ástæða þess var einmanaleiki og til að hitta aðra einstaklinga sem voru að takast á 

við svipaðar aðstæður. Einnig kom í ljós að flestir höfðu verið í einhvers konar 

sjálfsboðaliðastörfum fyrir og hafði það áhrif á þá ákvörðun að nýta sér jafningjastuðning. Í 

rannsókn Nelson (2007) á einstaklingum með kvíða og þunglyndi kom fram að 90% af þeim 

sem höfðu nýtt sér jafningjastuðning á einhverjum tímapunkti skýrðu frá ávinningi af 

stuðningnum. Þátttakendur greindu frá því að aðalástæður þess að þeir hættu í hópastarfinu 

væru meðal annars vegna þess að þeir náðu bata, hópurinn hætti eða hann mætti ekki þörfum 

einstaklinganna.  

Nokkrar rannsóknir hafa verið gerðar til að skoða hvort munur sé á einstaklingum sem 

nýta sér jafningjastuðning og þeim sem ekki nýta sér hann. Charlton og Barrow (2002) 

rannsökuðu hvort munur væri á bjargráðum einstaklinga með parkinsonsveiki eftir því hvort 

þeir nýttu sér jafningjastuðning eða ekki. Þátttakendur voru átta, konur og karlar á aldrinum 
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62-86 ára þar sem helmingur þeirra nýtti sér jafningjastuðning en hinn ekki. Niðurstöðurnar 

sýndu að aðlögunarhæfni þeirra sem nýttu sér jafningjastuðning var betri auk þess sem þeir 

sættust betur við sjúkdóminn miðað við þá sem ekki tóku þátt í jafningjastuðningi. 

Lieberman, Golant, Wizlenberg og Minno (2005) gerðu samanburðarrannsókn á 

einstaklingum með parkinsonsveiki sem nýttu sér jafningjastuðning á internetinu. Markmiðið 

var að bera saman einsleita og misleita hópa og skoða hvort uppbygging hópanna hefði áhrif 

á reynslu einstaklinga af jafningjastuðningnum. Niðurstöðurnar sýndu að þeir sem voru í 

einsleita hópnum skuldbundu sig betur hópnum og sýndu meiri jákvæðar breytingar en þeir 

sem voru í misleita hópnum. Einnig kom fram að sá hópur sýndi fram á meiri árangur eins og 

minna þunglyndi og færri sjúkdómseinkenni.  

Eins og fram hefur komið hefur jafningjastuðningur marga jákvæða kosti fyrir 

einstaklinga með langvinna sjúkdóma (Adamsen, 2002; Charlton og Barrow, 2002; Helga 

Bragadóttir, 2008; Pistrang, Barker og Humphreys, 2008). Ekki hafa komið fram margar 

vísbendingar um neikvæð áhrif jafningjastuðnings en í rannsókn Pistrang, Barker og 

Humhreys (2008) sem tóku saman niðurstöður 12 rannsókna kom í ljós að engar vísbendingar 

voru um neikvæð áhrif jafningjastuðnings á andlega og félagslega virkni. Helga Bragadóttir 

(2008) gerði rannsókn á foreldrum barna með krabbamein. Neikvæð áhrif jafningjastuðnings 

komu lítið sem ekkert fram en virtust þau þá helst tengjast uppbyggingu og framkvæmd 

hópsins frekar en heilsu og velferð þátttakenda. 

Parkinsonssamstökin og jafningjastuðningur 

Parkinsonssamtökin á Íslandi (PSÍ) voru stofnuð árið 1983 og er markmið þeirra að 

aðstoða sjúklinga og aðstandendur þeirra við að leysa úr þeim vanda og erfiðleikum sem 

sjúkdómnum fylgja. Markmið þeirra er einnig að dreifa upplýsingum og veita fræðslu sem og 

að styðja við rannsóknir vegna parkinsonsveiki. Samtökin eiga að vera vettvangur umræðu 
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um sameiginleg vandamál félagsmanna þar sem sérstakir félagsfundir eru haldnir til 

skemmtunar og fræðslu. Parkinsonssamtökin gefa út tímarit og halda úti vefsíðu til að miðla 

upplýsingum og fræðslu til einstaklinga með parkinsonsveiki og aðstandenda þeirra. Einnig 

hafa Parkinsonssamtökin þróað jafningjastuðning (Parkinsonssamtökin, e.d.). 

Brautryðjendur jafningjastuðnings (PSÍ) eru þær Bryndís Tómasdóttir og Áslaug 

Sigurbjörnsdóttir sem báðar voru aðstandendur einstaklinga með parkinsonsveiki. Sú 

síðarnefnda var fjölmörgum til stuðnings og varð síðan formaður félagsins í 10 ár. Árið 1999 

kom Sigurvon til sögunnar og var Guðmundur Guðmundsson frumkvöðull að því framtaki. 

Sigurvon var óformlegur félagsskapur innan Parkinsonssamtakanna þar sem einstaklingar 

hittust í hverjum mánuði, ræddu málin og fóru í gönguferðir saman. Einar Gylfi Jónsson vann 

síðan út frá þeirri hugmyndafræði og leiddi grasrótarvinnu innan félagsins að því í hverju 

jafningjastuðningur PSÍ væri fólgin og hvernig ætti að framkvæma hann. Árið 2007 var svo 

þróað sérstakt stuðningskerfi fyrir einstaklinga með parkinsonsveiki og fjölskyldur þeirra út 

frá hugmyndum sem þegar höfðu komið fram um jafningjastuðning og voru þær Benney 

Ólafsdóttir, Helga Hróbjartsdóttir og Siglinde Sigurbjarnason ásamt 10 manna bakhópi fólks í 

forystu fyrir þennan hóp. Hugmyndafræðin að baki stuðningnum er sú að jafningjastuðningur 

felst í að einstaklingar ræða saman í því skyni að styrkja hvern annan í baráttunni við 

sjúkdóminn sem hver og einn stríðir við með sínum hætti. Hugsunin er sú, að þeir sem reyna 

þetta á sjálfum sér séu best til þess fallnir að veita gagnkvæman styrk, sem allir þurfa á að 

halda. Þessi jafningjastuðningur byggir á eigin reynslu og skilningi á þeim erfiðu 

viðfangsefnum sem fólk í svipaðri stöðu á að glíma við. Ekki er um að ræða læknisfræðilega 

meðferð, heldur samræður, þar sem jafningjar skiptast á skoðunum um reynslu sína. 

Einstaklingum með parkinsonsveiki finnst oft eins og þeir séu einir í heiminum og enginn 

skilji þá en jafningjastuðningur er ekki hvað síst hugsaður til þess að létta af þeirri einangrun 

sem þetta veldur því einstaklingar með parkinsonsveiki er hópur með sameiginlega reynslu 
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(Helga Hróbjartsdóttir munnleg heimild, 30. apríl 2009). 

Í byrjun árs 2008 var settur á laggirnar jafningjastuðningshópur að frumkvæði Helgu 

Hróbjartsdóttur í samráði við stjórn PSÍ. Hugmyndafræði umræðunnar í hópastarfinu byggir á 

bókinni Heilbrigði býr í huganum og á fyrirlestri Dr. Sigrúnar Gunnarsdóttur sem fluttur var 

1. mars 2008 á Grand Hóteli í Reykjavík. Umræðuefnið í hópunum var aðallega um það að 

njóta lífsgæða í daglegu lífi með hliðsjón af efni bókarinnar og út frá eigin reynslu. Ástæða 

þess að einstaklingar sækja í þennan hóp er að finna samstöðu um heilsubætandi lífsvenjur og 

að auka getu sína til þess að lifa eðlilegu lífi. Með samræðum eignast einstaklingar raunhæfan 

skilning á aðstæðum sínum og annarra í lífsbaráttunni og eru þátttakendur í því að fylla 

framtíðina vonarbirtu. Markmið jafningjastuðnings er að efla jákvæða hugsun og styrk, læra 

að þekkja eigin vanda og bregðast við honum af raunsæi, meta lífsgæði sín og leitast við að 

auka þau, hlusta á jafningja, stuðla að skilningi og sýn á ný tækifæri með vináttu og nærveru. 

Umsjónarmaður jafningjastuðningsins er Hrönn Ágústsdóttir en hún hefur yfirlit yfir 

verklegan undirbúning fundanna og er bakhjallur fyrir einstaklinga í samstarfshóp og 

stuðningur fyrir samheldnina í hópastarfinu. Hún veitir ráðgjöf og stuðning þátttakendum í 

jafningjastuðningnum samkvæmt beiðni og þörfum milli funda. Einnig leiðir hún og 

skipuleggur gönguhópa sem hittist einu sinni í viku á miðvikudögum og er öllum opinn. Í 

byrjun árs 2009 breyttist skipulag hópanna á þann hátt að fundirnir voru opnaðir öllu 

félagsfólki án skráningar og umræðuefnin urðu fjölbreyttari (Helga Hróbjartsdóttir munnleg 

heimild, 30. apríl 2009). 

Samantekt 

Parkinsonsveiki er langvinnur sjúkdómur sem hefur mikil áhrif á líf einstaklinga sem 

með hann greinast. Á Íslandi hafa 500 einstaklingar greinst með sjúkdóminn og greinast 
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flestir milli 60- 70 ára. Sjúkdómurinn hefur þau áhrif að einstaklingar tapa líkamlegri, 

andlegri og félagslegri virkni sem hefur áhrif á lífsgæði þeirra. Einstaklingar nota 

mismunandi bjargráð til að takast á við sjúkdóminn eins og að lifa fyrir daginn í dag, læra 

nýja færni og taka þátt í þýðingarmikilli upplifun. Eitt af þeim bjargráðum sem einstaklingar 

með langvinna sjúkdóma nýta sér er þátttaka í jafningjastuðningi en margar rannsóknir hafa 

sýnt fram á jákvæð áhrif og gagnsemi slíks stuðnings. Má nefna í því sambandi aukið 

sjálfstraust, betri andlega líðan, betri aðlögunarhæfni, upplýsingar og félagsskap. Fáar 

vísbendingar hafa komið fram um neikvæð áhrif jafningjastuðnings en tengist það þá helst 

uppbyggingu hópanna og framkvæmd þeirra fremur en heilsu og velferð þátttakenda. Margar 

rannsóknir hafa verið gerðar á jafningjastuðningi einstaklinga með langvinna sjúkdóma en 

hins vegar hafa fáar rannsóknir verið gerðar á jafningjastuðningi einstaklinga með 

parkinsonsveiki bæði hérlendis og erlendis. Skortur er því á þekkingu á þessu sviði og því 

mikilvægt að fjölga rannsóknum hér á landi bæði fyrir einstaklinga með parkinsonsveiki og 

aðra langvinna sjúkdóma. 
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Aðferð 

Í þessum kafla verður gert grein fyrir þeirri aðferðafræði sem notast var við í 

rannsókninni, sagt frá þátttakendum, söfnun gagna og greiningu þeirra. Einnig verður 

siðferðilegum álitamálum lýst sem og réttmæti rannsóknarinnar. Í rannsókninni var leitast við 

að varpa ljósi á reynslu einstaklinga með parkinsonsveiki af jafningjastuðningi og var 

markmið rannsóknarinnar að skoða hvort ávinningur hlytist af slíkum stuðningi. 

Við rannsóknina var notast við eigindlega aðferðafræði og var gögnum safnað með 

hálfstöðluðum viðtölum. Gögnin voru skráð og þemagreind með eigindlegum aðferðum. 

Þátttakendur voru einstaklingar með parkinsonsveiki sem nýttu sér jafningjastuðning á 

vegum Parkinsonssamtakanna árið 2008. Með rannsókninni var leitast við að svara 

eftirfarandi rannsóknarspurningum: 1) Hver er reynsla einstaklinga með parkinsonsveiki af 

jafningjastuðningi? 2) Er ávinningur af slíkum stuðningi og þá hver? 

Rannsóknaraðferð 

Markmið eigindlegra aðferða er að rannsaka einstaklinga í þeirra náttúrulega 

umhverfi og reyna að skilja merkingu þeirra og upplifun á veruleikanum. Upplýsingum aflar 

rannsakandinn með því að fá upplýsingarnar með orðum þátttakandans meðal annars með 

athugunum og óstöðluðum viðtölum (Polit og Beck, 2006). Með eigindlegri nálgun er horft á 

það hvernig einstaklingarnir upplifa það sem verið er að skoða hverju sinni. Margir 

eigindlegir rannsakendur halda því fram að best sé að rannsaka félagsleg fyrirbæri í eigin 

umhverfi til að slíta þau ekki úr samhengi við raunveruleikann. Einnig vilja þeir helst vera 

hluti af umhverfinu, eins og að vera hluti af ákveðinni menningu eða stofnun, til þess að geta 

betur sett sig inn í aðstæðurnar sem verið er að skoða (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Oft er 
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notast við eigindlegar aðferðir þegar lítið er vitað um það sem verið er að skoða og 

rannsakandinn vill fá greinagóða lýsingu á fyrirbærinu. Einnig eru þær oft gerðar vegna þess 

að hugtak er ekki nægilega vel skilið og rannsakandinn vill þróa heildarsýn og skilning á 

hugtaki (Polit og Beck, 2006). Þó eigindlegar rannsóknaraðferðir hafi marga kosti hafa þær 

einnig sínar takmarkanir. Samkvæmt Rice og Ezzy (1999) er ókostur að einungis fáir 

þátttakendur eru í hverri rannsókn og því getur verið erfitt að sýna fram á réttmæti slíkra 

rannsókna. 

Rannsóknaraðferðin hentar vel viðfangsefninu sem hér um ræðir þar sem ætlað er að 

skoða reynslu ákveðins hóps einstaklinga sem allir hafa það sameiginlegt að hafa greinst með 

langvinnan sjúkdóm. Ætlunin er að skoða sérstæða reynslu hvers og eins einstaklings sem 

greinst hefur með parkinsonsveiki og upplifun þeirra af jafningjastuðningi á vegum 

Parkinsonssamtakanna árið 2008. 

Þátttakendur 

Við val á þátttakendum í rannsóknina var stuðst við hentugleikaúrtak þar sem leitað 

var þátttöku sex einstaklinga sem höfðu reynslu af jafningjastuðningi og áhuga á 

viðfangsefninu. Til að tryggja fjölbreytileika voru tekin viðtöl við þrjá karla og þrjár konur á 

aldrinum 40 -70 ára. Þátttakendur voru allir í sambúð og mislangt var liðið frá greiningu 

sjúkdómsins. Hentugleikaúrtak er notað þegar velja á einstaklinga í úrtakið sem best er að ná 

til og er þessi úrtaksaðferð mest notaða úrtaksvalið í eigindlegum rannsóknum (Polit og 

Beck, 2006). Þar sem ætlunin var að skoða sérstæða reynslu einstaklinganna var ákveðið að 

styðjast við þessa aðferð. Viðmið við val á þátttakendum var að þeir hefðu nýtt sér 

jafningjastuðning á vegum Parkinsonssamtakanna árið 2008.  

Rannsakendur kynntu fyrst verkefnið á félagsfundi á vegum Parkinsonssamtakanna í 

janúar 2009. Að fengnu leyfi Vísindasiðanefndar og forystu Parkinsonssamtakanna hittu 
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rannsakendur meðlimi jafningjastuðningsins þar sem farið var yfir markmið og framkvæmd 

rannsóknarinnar og væntanlegum þátttakendum afhent kynningabréf. Við val á þátttakendum 

var leitað til Margrétar Gunnarsdóttur hjúkrunarfræðings sem er í jafningjastuðningi á vegum 

Parkinsonssamtakanna og benti hún á einstaklinga sem uppfylltu ákveðin skilyrði fyrir 

þátttöku í rannsókninni. Rannsakendur höfðu samband símleiðis við væntanlega þátttakendur, 

leitað eftir þátttöku þeirra og þeim boðið að viðtölin færu fram á þeim stað og á þeim tíma 

sem þau óskuðu. Áður en viðtölin hófust var þátttakendum kynntur réttur sinn áður en þeir 

skrifuðu undir upplýst samþykki. 

Gagnasöfnun 

Gögnum var aflað frá þátttakendum sjálfum gegnum óstöðluð viðtöl sem tekin voru 

upp á segulband. Tekin voru um klukkustundar löng viðtöl við hvern þátttakanda. Óstöðluð 

viðtöl hafa þann tilgang að draga fram lýsingar á sammannlegri reynslu einstaklinga og teljast 

til gagnasöfnunaraðferða eigindlegrar aðferðafræði. Þar sem viðtölin felast í samræðum er 

umræðuefnið fyrirfram ákveðið af rannsakenda en innihald samræðnanna ekki. Fjallað er um 

allt það sem er til marks um það sem skiptir þátttakendur máli og rætt er við viðmælanda á 

jafnréttisgrundvelli (Helga Jónsdóttir, 2003).  

Í rannsókninni var notast við viðtalsramma með opnum spurningum (sjá viðauka nr. 

6) en hlutverk rannsakenda var svo að hvetja viðmælendur til að tala frjálst út frá þeim 

spurningum sem voru innan rammans. Eftir fyrstu viðtölin sáu rannsakendur ástæðu til að 

aðlaga viðtalsrammann til að fá betri innsýn inn í hugarheim þátttakenda. Mikilvægt er að 

rannsakendur noti virka hlustun því á þann hátt geta þeir dýpkað skilning sinn á reynslu 

þátttakendanna (Polit og Beck, 2006) en virk hlustun er forsenda þess að viðtöl verði 

árangursrík. Virka hlustun má skilgreina sem þá færni að skilja hvað viðmælandi tjáir ásamt 

því að endurvarpa til viðmælanda með eigin orðum hvað rannsakandinn telur hann eiga við. 
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Rannsakandinn túlkar tjáningu viðmælanda með og án orða og tjáir skilning sinn á tjáningu 

viðmælanda (Helga Jónsdóttir, 2003).  

Í rannsókninni sem hér um ræðir var reynt að hafa andrúmsloftið sem þægilegast líkt 

og um venjulegar samræður væri að ræða en eigindleg viðtöl og venjulegar samræður eiga 

margt sameiginlegt. Í venjulegum samræðum ráðast spurningar og svör af hvoru öðru og 

þannig er það líka í eigindlegum viðtölum. Rannsakendur hlusta á hvert svar og ákveða næstu 

spurningu byggða á því hvað var sagt. Viðtalið, eins og venjulegar samræður, er búið til að 

nýju í hvert sinn. Vegna þessa eiginleika geta viðtölin verið ófyrirsjáanleg og viðmælandinn 

tekið völdin og breytt umræðuefninu. Þó eigindleg viðtöl séu svipuð venjulegum samræðum 

eru þau frábrugðin að því leyti að í eigindlegum viðtölum hefur hlustunin á því hvað er verið 

að segja meira vægi. Spyrjandinn hlustar af ákefð eftir lykilorðum og hugmyndum og leitast 

eftir að finna mikilvægar áherslur. Rannsakandinn hlustar á það sem raunverulega er sagt og 

á vísbendingar án orða sem láta í ljós tilfinningar. Eigindleg viðtöl krefjast virkrar hlustunar 

til að heyra merkingu, túlkun og skilning á heimi viðmælandans (Rubin og Rubin, 1995). 

Auk þess að safna upplýsingum úr opnum viðtölum við þátttakendur fengu 

rannsakendur upplýsingar frá forstöðukonu og umsjónarmanni jafningjastuðningsins sem og 

hjúkrunarfræðingi sem nýtir sér jafningjastuðninginn. Rannsakendur nýttu sér einnig 

upplýsingar á vef Parkinsonssamtakanna. 

Greining gagna 

Fyrsta gagnagreining fer fram á meðan á viðtalinu stendur. Næsta stig 

gagnagreiningar á sér stað strax að loknum viðtölum en þá skráðu rannsakendur niður allt það 

sem kom upp í hugann eins og athyglisverðar áherslur, mikilvægar hugmyndir og óvæntar 

upplýsingar. Þriðja stig gagnagreiningar byggist á viðtalinu sem skrifað hefur verið niður en 

viðtölin voru skráð orð frá orði inn í tölvu og drógu rannsakendur saman gögnin og flokkuðu 
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þau í hugmyndir og þemu. Leitast var við að túlka gögnin frá mismunandi sjónarhornum og 

draga fram aðaláherslur. Áður en rannsakandi flokkar eftir þemum er gagnlegt að skoða þau 

af nokkurri nákvæmni út frá orðanotkun, samhengi, innra samræmi, algengi atriða, styrkleika 

samræðna og nákvæmni í svörum (Sóley Bender, 2003).  

Rannsakandinn þarf að eiga í samræðum við einstaklinga sem hafa upplifað þessa 

tilteknu reynslu til þessa að skilja það fyrirbæri sem verið er að skoða og mynda smá saman 

heildstæða mynd í eigin huga af fyrirbærinu. Þetta er gert með textagreiningaraðferðum og 

áhersla er á að rannsakandinn byggi upp ákveðna heildarmynd af því hvernig reynslan lítur út 

frá sjónarhóli þátttakandans (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Siðfræði og réttmæti 

Leyfi var fengið hjá Vísindasiðanefnd (sjá viðauka nr. 2) og stjórn 

Parkinsonssamtakanna (sjá viðauka nr. 3) fyrir framkvæmd rannsóknarinnar auk þess sem 

tilkynning var send til Persónuverndar (sjá viðauka nr. 1). Þar sem viðtöl fela í sér mannleg 

samskipti og eru í eðli sínu siðferðileg er mikilvægt að hafa í huga að mörg álitamál geta 

komið upp (Helga Jónsóttir, 2003). Rannsakendur gerðu sér grein fyrir því að einstaklingar 

sem glíma við parkinsonsveiki eru viðkvæmur hópur og fyllstu nærgætni og virðingar var því 

gætt í samtölum við þátttakendur. Bakgrunnsupplýsingum þátttakenda var haldið í lágmarki 

þar sem mjög fáa einstaklinga var um að ræða. Unnið var með gögnin þannig að ekki yrði 

hægt að rekja upplýsingar til einstakra þátttakenda í rannsókninni og einungis rannsakendur 

höfðu aðgang að gögnunum sem geymd voru í öruggri vörslu á meðan á rannsókninni stóð. 

Fyllsta trúnaðar var gætt við þátttakendur og við alla meðferð rannsóknargagna. 

Rannsakendur gerðu þátttakendum einnig grein fyrir því að öllum gögnum yrði eytt að 

rannsókn lokinni. Allir þátttakendur fengu sent kynningarbréf (sjá viðauka nr. 4) þar sem 

rannsókninni var lýst auk þess sem rannsakendur kynntu tilgang rannsóknarinnar opinberlega 
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á fundi á vegum Parkinsonssamtakanna. Þátttakendurnir skrifuðu undir upplýst samþykki (sjá 

viðauka nr. 5) fyrir þátttöku í rannsókninni og voru upplýstir um að þeir gætu hætt þátttöku 

hvenær sem er eða neitað að svara ákveðnum spurningum. 

Rannsakendur reyndu eftir bestu getu að endurspegla á sem trúverðugastan hátt 

reynslu og tjáningu þátttakendanna meðal annars með því fylgja þeim aðferðum sem 

ákveðnar voru í upphafi rannsóknar. Engu að síður gerðu rannsakendur sér grein fyrir því að 

ákveðnir þættir rannsóknarinnar gætu haft áhrif á trúverðugleika hennar eins og að 

rannsakendur voru tveir að afla gagna og gætu þar með hafa beitt mismunandi 

viðtalsaðferðum. Erfitt getur verið að skilgreina réttmæti rannsóknarinnar vegna þess að 

rannsakendurnir sjálfir öfluðu gagnanna og reynsla þeirra og þekking er mismunandi (Helga 

Jónsdóttir, 2003). Rannsakendur héldu kynningu á félagsfundi Parkinsonssamtakanna 2. maí 

2009 þar sem þeir kynntu helstu niðurstöður rannsóknarinnar. Rannsakendur báru þannig 

niðurstöðurnar undir þá einstaklinga sem tóku þátt í rannsókninni og lýstu þátttakendur 

samþykki sínu á efni og framsetningu niðurstaðna rannsóknarinnar. Þetta er oft gert til að 

stuðla að réttmæti í eigindlegum rannsóknum til að skilningur rannsakenda sé réttur á 

upplifun þátttakenda (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

Samantekt 

Markmið rannsóknarinnar var að kanna reynslu einstaklinga með parkinsonsveiki af 

jafningjastuðningi og skoða hvort ávinningur hlytist af slíkum stuðningi. Notast var við 

hentugleikaúrtak við val á sex þátttakendum og var rannsóknin eigindleg. Gögnum var aflað 

frá þátttakendunum gegnum óstöðluð viðtöl sem tekin voru upp á segulband og var stuðst við 

ákveðinn viðtalsramma með opnum spurningum. Gögnin voru greind á þann hátt að viðtölin 

voru hljóðrituð og síðan skráð frá orði til orðs inn í tölvu. Þegar þessu var lokið lásu 

rannsakendur yfir viðtölin, drógu fram aðaláherslur og þemagreindu.  



22 

 

 

Rannsakendur gerðu sér grein fyrir við gerð þessarar rannsóknar að mörg siðfræðileg 

álitamál geta komið upp. Bakgrunnsupplýsingum þátttakenda var haldið í lágmarki, öll 

rannsóknargögn voru meðhöndluð sem trúnaðarmál og nærgætni og virðing einkenndi öll 

samskipti milli rannsakenda og þátttakenda. Þátttakendurnir skrifuðu undir upplýst samþykki 

fyrir þátttöku í rannsókninni og voru upplýstir um að þeir gætu hætt þátttöku hvenær sem er 

eða neitað að svara ákveðnum spurningum. Í næsta kafla verður gert grein fyrir niðurstöðum 

rannsóknarinnar. 
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Niðurstöður 

Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna reynslu einstaklinga af jafningjastuðningi og 

skoða hvort ávinningur hlytist af slíkum stuðningi. Þátttakendur í rannsókninni voru þrjár 

konur og þrír karlar á aldrinum 40 - 70 ára. Allir þátttakendurnir voru giftir og höfðu sumir 

verið með sjúkdóminn í mörg ár meðan aðrir voru tiltölulega nýgreindir. Sameiginlegt var 

með öllum þátttakendunum að þeir höfðu nýtt sér jafningjastuðning á vegum 

Parkinsonssamtakanna árið 2008. Við greiningu gagnanna komu fram þrjú aðalþemu og 

undir hverju aðalþema voru tvö undirþemu: 1) Að vera með parkann greindist í undirþemun 

a) líkamlegir, andlegir og félagslegir þættir og b) þú leitar þér styrks í því sem passar fyrir 

þig. 2) Við erum öll jöfn greindist í undirþemun a) að hristast saman og b) samtalið sem 

verkfæri. 3) Að byggjast upp greindist í undirþemun a) að gefa og þiggja og b) út í sólina 

aftur. Hér á eftir verður gert grein fyrir þessum þemum, undirþemum og vitnað verður í orð 

þátttakenda til að styðja niðurstöðurnar. 

Að vera með ,,parkann” 

Í þessum kafla verður sagt frá þeim niðurstöðum sem tengjast því hvernig 

þátttakendurnir lýstu því að vera með parkinsonsveiki. Eitt aðalþema var greint 1) Að vera 

með ,,parkann” og tvö undirþemu a) líkamlegir, andlegir og félagslegir þættir og b) þú leitar 

þér styrks í því sem passar fyrir þig. Allir þátttakendur lýstu því að sjúkdómurinn hefði haft 

mikil áhrif á líf þeirra og lífsgæði. Ekki aðeins á þá sjálfa sem einstaklinga heldur allt 

umhverfið í kringum þá. Til þess að takast á við lífið með sjúkdómnum notuðu þátttakendur 

mismunandi bjargráð og með því að nýta sér þessi bjargráð leið þeim mun betur bæði andlega 
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og líkamlega. Þess má geta að eitt þessara bjargráða var jafningjastuðningur 

Parkinsonssamtakanna.  

Líkamlegir, andlegir og félagslegir þættir.  

Fyrra undirþemað sem greindist var líkamlegir, andlegir og félagslegir þættir. Vísar 

þemað til reynslu þátttakenda af því að lifa með parkinsonsveiki. Meirihluti þátttakendanna 

greindi frá einhverskonar líkamlegum einkennum af völdum sjúkdómsins, voru þessi 

einkenni mismunandi eftir því hversu langt einstaklingarnir voru komnir í sjúkdómsferlinu og 

einnig fór það eftir dagsformi hvers og eins. Sjúkdómurinn hefur þau áhrif að líkaminn 

vinnur ekki eins og áður, en mismunandi er eftir einstaklingum hvaða einkenni koma fram. 

Þau einkenni sem þátttakendur fundu mest fyrir voru hægar hreyfingar og stirðleiki. 

Gunnar og Jóhanna lýsa einkennunum og hvernig þau hafa áhrif á sitt líf á þennan hátt:  

,,Ég hafði nú voðalega gaman að því að dansa þá allt í einu var eins og það væri 

enginn músík í skrokknum og lappirnar svöruðu ekki nema að þurfa hafa fyrir því 

sko...og ég var einmitt að hlægja að því að annað hvort þyrfti maður að dansa 

færeyska dansa eða vangadans...það væri mátulega hratt”. (Gunnar) 

 

 ,,Ég get alveg hert mig upp og gengið þannig að enginn myndi taka eftir því að það 

væri eitthvað að mér en svo er ég kannski í búð og ætla að fara segja eitthvað þá 

kannski heyrist ekki neitt. Þá herpast hérna, þetta er allt um vöðva, þeir stífna og þeir 

gefa ekki frá sér það sem þú ætlast til af þeim”. (Jóhanna) 

 

Meirihluti þátttakenda hafði á einhverjum tímapunkti í lífi sínu upplifað vanlíðan og depurð 

vegna sjúkdómsins. Bæði upplifðu þátttakendur sorg við greiningu sjúkdómsins og einnig á 

ákveðnum tímabilum í sínu lífi. Ástæður þessarar andlegu vanlíðunar var oftast tengt missi á  
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líkamlegum, andlegum og félagslegum þáttum.  

Hulda lýsti vanlíðan sinni á þennan hátt:  

,,...og allt í einu varð ég svo döpur. Skildi ekki af hverju ég var svona döpur. Ég 

upplifði það ekki sem depurð heldur hélt ég að ég væri svona reið. Þá sagði bróðir 

minn af því að þú ert svona reið, því notarðu ekki reiðina til að gera eitthvað. Þá fann 

ég að ég lympaðist niður og grét...,,hey ég er ekki svona reið heldur er ég döpur” ég 

fattaði ekki hvað ég var að ganga í gegnum”. (Hulda) 

 

Jóhanna hins vegar átti mjög erfitt með að sætta sig við að þurfa að hætta að vinna. Hún 

sagði:  

,,Þetta er eitt bara áfallið af mörgum, það koma kannski mörg svona lítil, ég var með 

vinnunna algjörlega á heilanum fyrst sko, mér fannst ég ekki til í þessu þjóðfélagi 

lengur, bara hvað á ég að gera að hanga bara heima”. (Jóhanna) 

 

Allir þátttakendur greindu frá því að hætta væri á að einstaklingar með parkinsonsveiki 

myndu einangrast frá samfélaginu bæði vegna þess að þeir draga sig sjálfir í hlé og einnig 

vegna þess að ættingjar og vinir draga sig í hlé. Lýsingar þátttakenda eru allar á einn veg 

hvað varðar þá félagslegu einangrun sem fylgt getur sjúkdómnum.  

Gunnar sagði:  

,,Af því að það er, í raun og veru töluverð hætta á að maður einangrist sko þó maður 

ætli það ekki sjálfur og en maður finnur pínulítið að maður sé sniðgenginn af því að 

maður, menn halda að maður sé svo slæmur sko og leggi ekki mikið á sig”. (Gunnar) 

 

Fram kom hjá þátttakendum að sjúkdómurinn hefði ekki síður áhrif á fjölskylduna og greindu 

nokkrir frá því að fjölskyldumeðlimir ættu oft erfitt með að sætta sig við og aðlagast þeim 
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breytingum sem fylgja sjúkdómnum. Líðan fjölskyldumeðlima endurspeglaðist í tilfinningum 

eins og reiði, sorg og afneitun.  

Íris sagði: 

,,þetta hlýtur að vera leiðinlegt að fá eitt stykki sjúkling eða svona parkinsonssjúkling 

inn á heimilið sem þú reiknar ekki með að fá, sama hvaða sjúkdómur það er í raun og 

veru...það er hætt við að heimilið fari að snúast um parkinson, það verður náttúrlega 

að passa sig að það verði ekki”. (Íris) 

Þú leitar þér styrks í því sem passar fyrir þig. 

Seinna undirþemað sem greindist var þú leitar þér styrks í því sem passar fyrir þig. 

Þemað vísar til þess að þátttakendur notuðu mismunandi leiðir til að takast á við lífið með 

sjúkdómnum leiðir eins og að lifa fyrir daginn í dag, ekki fresta hlutunum og jákvæðni. 

Pollýönnuhugsunin var ríkjandi í frásögn þátttakendanna þar sem þeir lýstu því að þó þeir 

hefðu þennan sjúkdóm væru margir sem ættu erfitt og meira bágt en þeir sjálfir.  

Jóhanna sagði: 

,,Þetta gæti samt verið verra, maður er að berja það inn í sig endalaust og ég hugsa 

alltaf ef ég sé einhvern sem er í hjólastól, ég hugsa alltaf ég get þetta enn, ég get þetta 

enn...eina sem ég tek eftir að mér finnst ég vera svolítið að flýta mér að lifa 

kannski...því allt sem ég get gert í dag, ég ætla ekkert að fresta því til morguns”. 

(Jóhanna) 

 

Þrautseigja var einnig það sem einkenndi frásögn meirihluta þátttakenda og hversu ákveðnir 

þeir voru að láta ekki allt snúast um ,,parkann”. Að þeirra sögn var þetta ákveðin leið til þess 

að láta sjúkdóminn ekki taka völdin. 

Óskar sagði: 
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,,Ég ákvað í huganum að kenna sjálfum mér hið daglega líf í kringum minn sjúkdóm. 

Þá fór ég að skrifa, ég byrjaði fyrst á því að finna alltaf jákvæða tilvitnun að morgni 

dags...og þetta voru allt jákvæðar tilvitnar og ég lifði bara þann daginn með þessa 

tilvitnun í huga. Þetta gaf mér mikið að festast ekki í einhverri neikvæðni sem er svo 

mikil og mér finnst tilvitnanir alveg gullmolar”. (Óskar) 

 

Hulda sagði: 

,,Ég ætlaði ekki bara að láta líf mitt snúast um parkinsons, þannig ég sleit mig 

pínulítið frá því og...meðan heilsan er svona fín og þá bara dreif ég mig í skóla og 

eitthvað. Ég hendi mér bara í djúpu laugina og drukkna hvað eftir annað”. (Hulda)  

 

Helmingur þátttakenda sagði frá því hversu mikilvægt það er að styrkja andlega og líkamlega 

heilsu. Mismunandi var þó hvaða leiðir þátttakendur fóru en einn þeirra lýsti þessu svo:  

,,Þetta er svo misjafnt hjá fólki, þú leitar þér styrks í því sem passar fyrir þig. Sumir 

fá styrk, það léttir á lífinu að halla sér upp að öðrum og gráta og það losar um og 

það sýnir meiri styrk á eftir. Og þá á fólk að nota þá aðferð sem að sko sem hentar 

best. Þú verður að finna hvað hentar þér til þess að halda andlegri líðan sem best”. 

(Óskar) 

 

Jóhanna lýsti því hvað hún taldi hreyfingu vera mikilvæga: 

,,...ég byrjaði á þessu uppi á Reykjarlundi, og bara sundleikfimi þegar þú ert með 

stirða hendur og fætur, það er búið að gera kannanir á því að þeir sem markvisst 

hafa stundað líkamsþjálfun, gönguferðir, sund og leikfimi þeir eru lengur í betra 

ásigkomulagi og ég vorkenni þeim ekkert sem eru að væla að þeir séu stirðir ef þeir 

nenna ekki að gera neitt, þannig að ég ætla ekki að vera í þeim hópi”. (Jóhanna) 
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Í frásögn þátttakenda kom fram að þörfin fyrir stuðning er mikil fyrir einstaklinga með 

parkinsonsveiki. Greina mátti í flestum viðtölunum að þátttakendum fannst mikilvægt að fá 

stuðning frá fjölskyldu og fagfólki en ekki síður mikilvægt að fá stuðning frá jafningja. 

Einnig kom bersýnilega í ljós að þátttakendum fannst jafn mikilvægt að geta veitt stuðning 

eins og að þiggja hann. Jóhanna lýsir þessu á þennan hátt: 

,,Og ef þú hefur ekki jafningjafræðsluna þá hefurðu í rauninni engan sem lítur eftir 

andlegu einkennunum því læknirinn þinn er lyflæknir, hann gerir ekkert í andlegu þú 

veist hann segir ekki einu sinni það er til félag, við finnum það allar þegar við erum 

að tala saman svona í hóp, það er enginn sem að læknir viðkomandi hefur vísað á 

félagið, það mætti halda að þeir væru hræddir að það yrði tekið eitthvað af sér, að 

við færum að skammta lyf líka, mér finnst þeir ekki horfa mikið á andlegu hliðina 

vegna þess að hún skiptir svakalega miklu máli”. (Jóhanna) 

Samantekt fyrsta þema 

Kjarninn í frásögn þátttakendanna var að sjúkdómurinn hefði margs konar áhrif á 

líðan þeirra og lífsgæði. Fram kom að þátttakendurnir notuðu mismunandi aðlögunarleiðir til 

dæmis til þess að takast á við sjúkdóminn en þessar aðlögunarleiðir virtust hafa jákvæð áhrif. 

Við erum öll jöfn 

Í þessum kafla verður sagt frá niðurstöðum sem tengjast því hvernig einstaklingarnir 

lýstu því að vera meðlimir í jafningjastuðningi. Eitt aðalþema var greint 1) Að tilheyra 

jafningjastuðningi og tvö undirþemu a) að hristast saman og b) samtalið sem verkfæri. Þegar 

þátttakendur lýstu fundunum komu fram orð eins og væntumþykja, gott viðmót, afslappað 

umhverfi og þolinmæði. Var það ríkjandi í frásögn þátttakenda að fundirnir væru bæði 



29 

 

 

skemmtilegir og andrúmsloftið þægilegt. Þarna væru samankomnir einstaklingar með 

sameiginlega reynslu til að fá styrk og stuðning hvor frá öðrum. Það sem einkenndi fundina 

að sögn þátttakenda var góður félagsskapur sem gerði einstaklingunum kleift að opna sig og 

deila reynslu sinni með öðrum. Fram kom hjá öllum þátttakendunum að fundirnir hefðu 

jákvæð áhrif en engu að síður greindi einn þátttakandinn frá því að stundum reyndust 

fundirnir honum fremur erfiðir. 

Að hristast saman. 

Fyrra undirþemað sem greindist var að hristast saman. Að hristast saman má túlka á 

þann hátt að einstaklingarnir í jafningjastuðningnum næðu vel saman sem hópur. Voru allir 

þátttakendur sammála um að það sem þeir kynnu að meta við jafningjastuðninginn væri 

félagsskapur meðal jafningja með svipaða reynslu. Þarna væri gott tækifæri til að hitta og sjá 

aðra, hlæja og/eða gráta. Það sem einkenndi fundina og það sem þátttakendur greindu svo 

sterkt frá var þessi hlýja, væntumþykja og góða viðmót sem fékk þá til að líða vel. Hulda, 

Bjarni og Íris lýstu upplifun sinni á þennan veg:  

 ,,Það myndast svona væntumþykja. Núna tilheyrir maður einhverjum hópi...en þarna 

dettur maður inn, allir svo hlýir og elskulegir og maður þarf oft á því að halda bara. 

Bara mjög gaman að spjalla og svo erum við ekkert alltaf að tala um parkinson 

skilurðu. Stuðningur, að vita af hópnum. Það hjálpar mjög mikið”. (Hulda) 

 

,,Það er náttúrulega félagsskapur er alltaf félagsskapur og ef að hann er svona 

byggður á heilbrigðum grundvelli þá er hann upplyfting fyrir alla ekki síst 

parkinsonssjúklinga sem kannski fara lítið og þurfa á þessari upplyftingu að halda að 

hitta vini og rabba saman um áhugamál og láta sér líða vel”. (Bjarni) 

 



30 

 

 

,,... þetta er félagsskapur sem að, hvort sem að hann hristist eða ekki, er þetta bara 

fínt sem félagsskapur. Enda er alltaf sagt að þeir hristist svo vel saman þessir parkar, 

þetta er í rauninni bara...uppfyllir bara félagsþörfina”. (Íris) 

Samtalið sem verkfæri. 

Seinna undirþemað sem greindist var samtalið sem verkfæri. Í frásögn viðmælenda 

kom sterkt fram hversu mikilvægt þeim fannst að geta opnað og tjáð sig en 

jafningjastuðningurinn var einmitt staður til þess. Þarna var rætt um lífið og tilveruna, 

hvernig var að lifa með sjúkdómnum, hvað einstaklingarnir gerðu til þess að láta sér líða 

betur og stundum voru rædd málefni sem tengdust á engan hátt sjúkdómnum. Á fundunum 

eru einstaklingar bæði að veita og þiggja stuðning frá jafningja með því að deila reynslu sinni 

og hlusta á aðra. 

Íris greindi frá því hversu mikilvægt samtalið er í hópastarfinu:  

,,...þegar ég var búin að vera í þessu hópastarfi þá fann ég að samtalið var í raun og 

veru verkfærið. Ég hélt að maður fengi svona beinagrind...svona heldur þú 

jafningjastuðning. Það var í raun bara það að hópurinn kæmi saman og talaði, það 

var verkfærið”. (Íris) 

 

Hulda talaði um hversu gott henni fannst að geta komið og talað:  

,,Fyrst þegar maður er greindur þarf maður rosalega mikið að tala um það og maður 

er örugglega óþolandi, bara alltaf að tala um þetta og svo lagast það skilurðu. Ég 

fann að eftir að sem á leið af fundunum, eftir því sem að þeir urðu fleiri svona. Fyrst 

vorum við mjög upptekin af parkinson, já vorum farin að tala um allt annað, að fá 

útrás fyrir því að tala um þetta, held að það sé mjög mikilvægt”. (Hulda) 
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Gunnar lýsti því hvernig einstaklingarnir deildu reynslu sinni í hópunum:  

,,...það fer ýmislegt fram þarna sem að sem að...og einhver...í sambandi við svona 

jurtalyf og annað sem að maður fær þá að heyra frá fleiri en einum og þá frá fólki 

sem hefur skoðað þetta vel og eins bara menn eru að ýta hver á annan að fara í 

líkamsræktina  og hvað henti best þar og það svona spilar út frá sér meira, með 

ýmislegt annað sko. Ég veit til dæmis, að hérna, það er verið að tala um eins og að 

menn geti stundað golf þó þeir séu komnir með þennan sjúkdóm og hérna...”. 

(Gunnar) 

 

Eins og fram hefur komið var félagsskapurinn og samtalið stór þáttur í jafningjastuðningnum. 

Einnig kom fram hjá tveimur þátttakendum að jafningjastuðningurinn væri ekki síður 

mikilvægur til þess að létta á heimilinu og lýsti einn viðmælandinn því á þennan hátt:  

,,Mér finnst afskaplega gott að koma og tala því maður nennir ekki að vera ausa úr 

skjóðunni við ættingja og vini endalaust því þeir skilja ekki endilega hvernig manni 

líður ...það eru takmörk fyrir því hvað maður getur lagt á ættingja og vini...”. (Hulda)  

 

Flestir þátttakendanna höfðu ekkert nema jákvætt að segja um jafningjastuðninginn og voru 

mjög ánægðir með hvernig til hefði tekist. Einn þátttakandinn tók þó inn á sig hvernig öðrum 

leið eins og hann lýsir hér: 

,,mér fannst þetta allt jákvætt nema náttúrulega ég vissi ekki hvernig þeim leið sem 

voru lengra komnir í sjúkdómnum, það var aðallega það sem að pirraði mig. Ég tók 

inn á mig...fór heim og gleymdi því fljótt en ég hugsaði þegar ég var að 

keyra...hvernig leið honum þegar ég var búin að segja: ég var að gera þetta og þetta 

og þetta og hann gat ekki hreyft sig skilurðu það var eina”. (Hulda) 
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Einnig fannst þátttakandanum erfitt að horfa upp á hvað mögulega gæti gerst í framíðinni 

,,Maður þurfti soldið að horfast í augu við það sem gæti gerst, ég tók því þannig. Ég 

horfði stundum á einn og hugsaði þetta kannski bíður mín en maður liggur ekki í 

því”. (Hulda) 

Samantekt annars þema 

Stór þáttur í jafningjastuðningnum var greinilega félagsskapurinn og að þátttakendur 

gætu komið þarna saman til að opna sig og deila reynslu sinni. Það sem einkenndi fundina 

var gleði, ánægja og þægilegt andrúmsloft og kom glögglega í ljós að þátttakendur voru 

sammála um að fundirnir hefðu jákvæð áhrif meðal annars á fjölskylduna. Þó kom fram að 

fundirnir gætu hreyft við fólki um það hvað gæti gerst í framtíðinni. 

Að byggjast upp 

Í þessum kafla verður gert grein fyrir hvort og þá hvað þátttakendurnir fengu út úr 

jafningjastuðningnum. Eitt aðalþema var greint 1) Að byggjast upp og tvö undirþemu a) að 

gefa og þiggja og b) út í sólina aftur. Þemað að byggjast upp er lýsandi fyrir reynslu 

einstaklinganna af jafningjastuðningi en allir þátttakendur nefndu að stuðningurinn hefði haft 

uppbyggjandi áhrif bæði á sig og aðra sem í hópnum voru. Fyrir marga hafði 

jafningjastuðningurinn styrkt þá bæði andlega, líkamlega og félagslega. Fólk þorði frekar að 

koma fram og tala, þarna gat það létt á áhyggjum sínum og fengið ráðleggingar frá öðrum 

með svipaða reynslu. Einnig kom fram að í hópunum myndi sjálfstraust aukast og dæmi voru 

um að einstaklingar hefðu í raun komið út úr skelinni, það er að segja opnað sig eftir margra 

ára einveru. Á fundunum voru einstaklingar bæði að veita og þiggja stuðning en það sem var 

mjög áberandi í frásögn þátttakenda var umhyggjan fyrir náunganum eða hversu miklu máli 
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það skipti þá að öðrum liði vel. Mismunandi var hvað jafningjastuðningurinn gaf 

þátttakendunum en allir voru þó sammála um að stuðningur og styrkur frá jafningja og að 

hitta aðra einstaklinga með svipaða reynslu gæfi þeim mikið.    

Að gefa og þiggja. 

Fyrsta undirþemað sem greindist var að gefa og þiggja. Með þátttöku í 

jafningjastuðningi eru einstaklingarnir bæði að veita og fá til baka stuðning með góðri 

hlustun, hvatningu, skilningi og ráðleggingum. Þátttakendur voru á mismunandi forsendum í 

hópastarfinu og kom fram hjá nokkrum að ein aðal ástæðan fyrir þátttöku var að veita þeim 

stuðning og styrk sem þurftu á því að halda.  

Óskar og Íris lýsa forsendum sínum fyrir þátttöku á þennan hátt:  

 ,,Jafningjastuðningurinn fyrir mig er í rauninni að styrkja aðra, jú mér finnst gaman 

að segja frá einhverju og svona sko og hitta fólkið, gott fólk og allt það en ég var 

bara búin að byggja minn styrk upp og ég var búin að vinna í mínum málum þannig 

lagað séð. En ég finn að þetta er nauðsynlegt fyrir fólk”. (Óskar) 

 

,,Ég hef verið með parkinson í fimm ár og hérna mér finnst til dæmis ástæða til að ég 

dragi mig fram bara til að sýna fólki að þetta er ekki vonlaust sko. Því að ef þú kemur 

á fundi og sérð bara gamalmenni og allt meira og minna hristandi þá hlýtur þetta að 

vera vonlaus barátta. Ég lít þannig á, bara að láta sjá sig það sé útaf fyrir sig mjög 

góð vítamínsprauta”. (Íris) 

 

Öllum þátttakendum fannst mikilvægt að fá stuðning og styrk frá jafningja með svipaða 

reynslu. Í jafningjastuðningnum eru allir að takast á við sama sjúkdóminn eins og einn 
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þátttakandinn sagði ,,við eigum sameiginlegan þennan parkakall”. Hulda lýsti upplifun sinni 

á þennan hátt: 

,,Þarna kom maður og maður vissi nákvæmlega, fólk alveg ég skil þig, been there 

done that. Það var rosalega gott”. (Hulda) 

 

Jóhanna og Gunnar nefndu mikilvægi þess að fá stuðning frá jafningja: 

,,Við skulum segja 70-80% af þessu fólki það þarf klapp á bakið frá annarri 

manneskju sem því maðurinn er manns gaman sko, þú þarft tilfinningalegt svona 

hvað á maður að segja bakköpp frá annarri manneskju. Það er ekkert nóg að lesa það 

bara í bók, bókin klappar þér ekki neitt en hún segir þér kannski, þú ert ekkert einn í 

þessu”. (Jóhanna) 

 

,,Mér fannst ég fá mikið út úr því persónulega og andlega að finna sko, finna allt 

þetta fólk sko, indæla fólk sem að hafði þennan sjúkdóm við að eiga en var ekkert 

mikið að spekúlera í því, bara spekúlera í lífinu og skemmtilegheitunum og það...ég 

held sérstaklega að það skipti máli þegar menn eru kannski orðnir aðeins verr settir 

og fitta ekki eins vel inn í svona venjulegt umhverfi að þá geta þeir alltaf fundið þarna 

stað til þess að leika sér sko og láta ljós sitt skína af því að þar eru allir jafnir”. 

(Gunnar) 

Út í sólina aftur. 

Seinna undirþemað sem greindist var út í sólina aftur. Í frásögn allra þátttakendanna 

kom fram að einstaklingar með parkinsonsveiki væru í aukinni áhættu á að einangrast frá 

samfélaginu vegna andlegra og líkamlegra afleiðinga sjúkdómsins. Vegna þessa fannst þeim 
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hópastarfið mjög mikilvægt og þá sérstaklega fyrir þá einstaklinga sem mikið eru einir og 

ekki með gott stuðningsnet í kringum sig.  

Bjarni, Óskar og Hulda lýstu upplifun sinni á þennan hátt:   

,,...hef ég bara hitt fólk sem er greint, á við ýmis vandamál að stríða að koma sér 

áfram, lokað sig kannski af og það er þetta fólk sem ég hef verið að reyna að drífa út í 

sólina aftur”. (Bjarni) 

 

,,Það er trúnaður og það hittir aðra og maður sér það að þessir einstaklingar sem eru 

mikið einir þeir lyftast til muna upp, þeir sem eru mikið einir og hafa kannski ekki 

sterka fjölskyldu á bak við sig...”. (Óskar) 

 

,,Ég tel nauðsynlegt að hafa þetta. Sumir þurfa meira á þessu að halda en aðrir. 

Sumir eru enn út í lífinu að lifa lífinu og aðrir eru heima að gera ekki neitt og þetta er 

þeirra...bíða kannski eftir því að komast á þessa fundi það eru margir svoleiðis. Hefur 

mikla þýðingu fyrir þetta fólki”. (Hulda) 

 

Út frá viðtölunum við þátttakendur kom fram að mörgum fannst hóparnir veita þeim ákveðna 

öryggistilfinningu. Að vita af hópunum og að geta leitað til einstaklinganna hvenær sem er 

veitti þátttakendum ákveðið öryggi þó svo að þeir nýttu það ekkert alltaf. Einn þátttakandinn 

lýsti þessari öryggistilfinningu á þennan hátt:   

,,Af því þú veist aldrei sjálfur hvenær þú þarft á því að halda þannig að. Það veitir 

manni öryggistilfinningu að maður verður ekki einmana, það er alltaf einhver í 

félaginu sem er í þessu starfi sem mun ekki segja nei við þig, hann mun koma. Þetta 

virkaði þannig myndi ég segja”. (Jóhanna) 
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Hjá sumum þátttakendanna kom fram að jafningjastuðningurinn hjálpaði þeim að styrkja sig 

og byggja sig upp. Tveir þátttakendanna töluðu um að jafningjastuðningurinn væri 

mikilvægur til þess að auka sjálfsöryggi og byggja upp öryggiskennd. Gunnar lýsti því hvað 

hann myndi vilja fá út úr jafningjastuðningnum:  

,,Mér finnst, þetta eru kannski svona helstu punktarnir sem að maður myndi vilja fá út 

úr jafningjafræðslu er það þetta félagslega að styrkja sig og, og hérna kannski ná 

einhverjum tökum á því að hérna, að dreifa aðeins úr sér og svo finnst mér mikið 

atriði kannski að hérna reyna að styrkja sig andlega því að maður svona, maður 

finnur svolítið fyrir því að maður getur búið til ansi svona stóran pakka úr litlum 

áhyggjum sko”. (Gunnar) 

 

Jóhanna lýsti því hvað það er sem jafningjastuðningurinn á að gera fyrir einstaklinga:  

,,...þú átt að öðlast öryggiskenndina til að standa sjálfur, jafningjafræðslan er hugsuð 

þannig að þú verðir sterkari, jafningi þinn hjálpi þér að verða sterk en ekki til að 

hann sé hækjan þín...það er verið að byggja þig upp svo þú getir gert þetta, en ekki að 

þú þurfir aðstoð við allt...takmarkið er að verða sjálfstæður”. (Jóhanna) 

Samantekt þriðja þema 

Það kemur glögglega í ljós út frá þessu þriðja þema að jafningjastuðningurinn hafði 

bæði jákvæð og gagnleg áhrif á þá einstaklinga sem sóttu fundina. Meðal þess sem 

jafningjastuðningurinn gaf þátttakendunum var von, hvatning, skilningur, sjálfsöryggi og 

öryggiskennd. Einnig kom fram að jafningjastuðningurinn er sérstaklega mikilvægur þeim 

sem eru einir og hafa ekki gott stuðningsnet í kringum sig. 
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Samantekt 

Í þessum kafla verða helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman til að varpa 

ljósi á hvernig þær svara þeim rannsóknarspurningum sem við lögðum upp með í byrjun. 

Leitað var þátttöku sex einstaklinga á aldrinum 40 - 70 ára sem nýttu sér jafningjastuðning á 

vegum Parkinsonssamtakanna árið 2008 og höfðu áhuga á viðfangsefninu. Út frá frásögn 

þátttakenda mátti greina þrjú aðalþemu: 1) Að vera með ,,parkann”, 2) Við erum öll jöfn og 

3) Að byggjast upp. Allir þátttakendur lýstu því að sjúkdómurinn hefði haft mikil áhrif á líf 

þeirra og lífsgæði. Lýstu þeir hvernig sjúkdómurinn hefði áhrif á líkamlega, andlega og 

sálfélagslega þætti og einnig að sjúkdómurinn hefði ekki einungis áhrif á þá sjálfa heldur alla 

fjölskylduna. Til þess að takast á við sjúkdóminn notuðu þátttakendur ýmsar leiðir eins og að 

tileinka sér andlega og líkamlega styrkingu, pollýönnuhugsun og þrautseigju. Önnur leið sem 

þátttakendurnir notuðu til að takast á við sjúkdóminn var þátttaka í jafningjastuðningi. Það að 

geta hitt aðra, opnað sig og deilt reynslu sinni var mikilvægt að sögn þátttakenda og 

sérstaklega mikilvægt þeim sem mikið eru einir og hafa ekki gott stuðningsnet í kringum sig. 

Höfðu allir þátttakendur góða reynslu af jafningjastuðningnum og sögðu hann hafa haft 

jákvæð og góð áhrif á líf sitt. Samkvæmt niðurstöðunum gefur jafningjastuðningurinn von, 

eykur sjálfsöryggi og öryggistilfinningu auk þess sem þátttakendur nutu ráðlegginga og 

hvatningar jafningja. Þátttakendur voru á mismunandi forsendum í hópastarfinu og kom fram 

hjá nokkrum að ein aðalástæðan fyrir þátttöku var að veita þeim stuðning og styrk sem þurftu 

á því að halda. Ef dregin eru saman lykilatriði í frásögn þátttakenda þá er reynsla þeirra af 

þátttöku í jafningjastuðningnum góð og hefur haft jákvæð áhrif á líf þeirra og lífsgæði. 
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Umræður 

Í þessum kafla verður gert grein fyrir niðurstöðum rannsóknarinnar í samanburði við 

niðurstöður fyrri rannsókna um jafningjastuðning einstaklinga með langvinna sjúkdóma. 

Dregnar verða ályktanir út frá niðurstöðum sem og skýrt frá styrkleikum og takmörkunum 

rannsóknarinnar. Einnig verður farið yfir notagildi rannsóknarinnar fyrir einstaklinga með 

parkinsonsveiki og fyrir hjúkrun. Að lokum eru settar fram nokkrar tillögur að 

framtíðarrannsóknum á þessu sviði. Til grundvallar umræðunni verða notaðar þær 

rannsóknarspurningar sem við lögðum upp með í upphafi en þær eru: 1) Hver er reynsla 

einstaklinga með parkinsonsveiki af jafningjastuðningi og 2) Er ávinningur af slíkum 

stuðningi og þá hver? 

Umfjöllun um niðurstöður og tenging við fyrri rannsóknir 

Markmið rannsóknarinnar var að skoða reynslu einstaklinga af jafningjastuðningi 

og skoða hvort ávinningur væri af slíkum stuðningi. Út frá frásögn þátttakenda mátti greina 

að parkinsonsveiki hefði áhrif á marga þætti í lífi þeirra. Sjúkdómnum fylgja mörg líkamleg 

einkenni meðal annars hægar hreyfingar og stirðleiki og er það í samræmi við rannsókn 

Lee, Prentice, Hildreth og Walker (2007) en þar kom fram að meirihluti þátttakenda fann 

fyrir skertri hreyfifærni og stirðleika. Þátttakendur greindu einnig frá að sjúkdómurinn hefði 

áhrif á andlega líðan og meirihluti þátttakenda hafði fundið fyrir vanlíðan og depurð á 

einhverjum tímapunkti í lífi sínu eftir greiningu. Hluti þátttakenda greindi frá því að þeir 

hefðu þjáðst af þunglyndi á tímabili en rannsóknir hafa sýnt að þunglyndi er eitt algengasta 

vandamál sem einstaklingar með parkinsonsveiki glíma við og hefur mikil áhrif á lífsgæði 
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þeirra. Ekki er ljóst hvort sjúkdómurinn sjálfur valdi þunglyndinu eða hvort þunglyndið sé 

afleiðing af þeim aðstæðum sem sjúkdómurinn veldur (Baker og Graham, 2004). 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að þátttakendur notuðu mismunandi bjargráð til 

að takast á við sjúkdóminn meðal annars andlega og líkamlega styrkingu, pollýönnuhugsun 

og þrautseigju. Þessar niðurstöður eru hliðstæðar því sem fram kemur í rannsókn Whitney 

(2004), en þar kom fram að einstaklingar með parkinsonsveiki notuðu ýmis bjargráð til þess 

að viðhalda lífsgæðum sínum, til dæmis að lifa fyrir daginn í dag, sætta sig við takmörk sín 

og halda áfram að lifa lífinu. Annað bjargráð sem þátttakendur notuðu var þátttaka í 

jafningjastuðningi á vegum Parkinsonssamtakanna. Í jafningjastuðningi hittist fólk á 

jafnréttisgrundvelli til að fá stuðning og styrk frá einstaklingum með svipaða reynslu. 

Þátttakendur sögðu að það sem einkenndi fundina væri gott og þægilegt andrúmsloft og 

meðlimir hópsins væru einstaklega hlýlegir. Þessar niðurstöður eru samhljóma tilgangi 

alþjóðlegu Parkinsonsstofnuninni um jafningjastuðning þar sem fram kemur að hann skuli 

skapa öruggt og hlýlegt umhverfi þar sem einstaklingar geta bæði veitt og fengið til baka 

umhyggju og stuðning (Patent, e.d.). Út frá niðurstöðunum mátti greina hvað félagsskapurinn 

var mikilvægur þáttur í jafningjastuðningnum. Þátttakendur lýstu fundunum sem 

skemmtilegum og þarna væri mikið af yndislegu fólki með svipaða reynslu sem næði vel 

saman. 

Margar rannsóknir hafa sýnt fram á jákvæð áhrif og gagnsemi jafningjastuðnings 

(Adamsen, 2002; Helga Bragadóttir, 2008; Pistrang, Barker og Humphreys, 2008) og sýndi 

þessi rannsókn einnig fram á það. Það var sameiginlegt álit þátttakenda í okkar rannsókn að 

jafningjastuðningurinn hefði jákvæð áhrif á líf einstaklinganna en mismunandi var þó hvað 

jafningjastuðningurinn gaf hverjum og einum. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær 

að þátttaka í jafningjastuðningi gæfi einstaklingum góðan félagsskap og stuðning, þarna 

fengju þeir tækifæri til að deila reynslu og upplýsingum sín á milli. Einnig hafði 
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jafningjastuðningurinn jákvæð áhrif á lífsgæði þátttakenda, gaf þeim von og veitti þeim 

öryggistilfinningu. Allir þátttakendur voru sammála um að jafningjastuðningurinn væri öllum 

mikilvægur en þá sérstaklega þeim sem mikið eru einir og ekki með gott stuðningsnet í 

kringum sig. Eru þessar niðurstöður hliðstæðar því sem kemur fram í rannsókn Helgu 

Bragadóttur (2004) á jafningjastuðningi foreldra barna með krabbamein. Þar kom fram að 

þátttakendum fannst mikilvægast að hitta aðra með svipuð vandamál, veita og fá stuðning og 

upplifa sig vera hluti af stærri hóp.  

Út frá frásögn þátttakenda í rannsókninni kom fram að einstaklingarnir sem nýttu sér 

jafningjastuðning væru bæði gefendur og þiggjendur. Greindu þeir frá því að á fundunum 

væru einstaklingar bæði að veita og þiggja stuðning með því að deila reynslu sinni og hlusta á 

aðra. Er þessi niðurstaða í samræmi við rannsókn Búlow (2004) en þar kom fram að með því 

að deila reynslu sinni í hóp væri það ekki aðeins einstaklingnum sjálfum til góða heldur 

einnig öðrum í hópnum. Í okkar rannsókn kom fram að trúnaður og traust ríkti á milli 

meðlima hópsins. Þeir gátu sett sig í spor hvers annars og vissu út frá sinni eigin reynslu hvað 

aðrir væru að ganga í gegnum. Þessir þættir ásamt góðu viðmóti og skemmtilegheitum gerði 

það að verkum að einstaklingarnir áttu auðveldara með tjá tilfinningar sínar og reynslu í 

hópunum. Eins og fram hefur komið sýna niðurstöðurnar að fundirnir höfðu jákvæð áhrif á 

einstaklinga með parkinsonsveiki. Þó kom fram hjá einum þátttakanda að stundum reyndust 

fundirnir honum erfiðir, meðal annars vegna þess að hann átti það til að taka inn á sig líðan 

annarra í hópnum.  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna mikilvægi þess að tilheyra hópi einstaklinga með 

svipaða reynslu og sem skilja hvert annað. Sömu niðurstöður komu fram í rannsókn Hildingh, 

Fridlund og Segesten (1995) á reynslu hjartasjúklinga af jafningjastuðningi en þar komu fram 

fjórir þættir sem lýstu ávinningi af jafningjastuðningnum og að tilheyra hópi var einn af þeim.  
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Í okkar rannsókn kom einnig fram að jafningjastuðningurinn hjálpaði þátttakendum að styrkja 

sig bæði andlega, félagslega og líkamlega. Einnig kom í ljós að þátttakendum fannst 

jafningjastuðningurinn auka sjálfsöryggi þeirra og öryggiskennd og er það í samræmi við 

niðurstöður rannsóknar Hildingh, Fridlund og Segesten (1995) á einstaklingum með 

hjartasjúkdóma og rannsóknar Adamsen (2002) á einstaklingum með HIV og krabbamein en 

þar kom fram að jafningjastuðningur hefði jákvæð áhrif á sjálfstraust einstaklinga. 

Þátttakendurnir voru sammála um að jafningjastuðningurinn gerði þeim gott, styrkti 

þá andlega, veitti þeim félagsskap og öryggi. Einnig kom sterklega fram að fundirnir væru 

hvetjandi, fólk fengi þarna upplýsingar og ýmsar ráðleggingar frá einstaklingum sem þekktu 

hlutina vel. Hliðstæðar niðurstöður komu fram í rannsókn Adamsen (2002) en þar kom fram 

að þátttaka í jafningjastuðningi hefði jákvæð áhrif á getu einstaklinga til að takast á við sál- 

og félagslegar afleiðingar þess að lifa með langvinnan sjúkdóm. Í rannsókn Charlton og 

Barrow (2002) meðal einstaklinga með parkinsonsveiki kom fram að þeir sem nýttu sér 

jafningjastuðning löguðu sig betur að og sættust betur við sjúkdóminn miðað við þá sem ekki 

tóku þátt í jafningjastuðningi. Þess má geta að rannsókn þessi var sú eina sem rannsakendur 

fundu um jafningjastuðning meðal einstaklinga með parkinsonsveiki. Enn önnur rannsókn 

sýndi svipaðar niðurstöður en hún var gerð af Pistrang, Barker og Humphreys (2008) á 

einstaklingum með andleg vandamál en hún sýndi að þátttaka í jafningjastuðningi hefði 

jákvæð áhrif á andlega heilsu og félagslega aðlögun. 

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að jafningjastuðningurinn væri góður 

félagsskapur og stuðningur. Einstaklingar með svipaða reynslu hefðu þarna tækifæri til að 

deila reynslu sinni og fá upplýsingar og ráð frá jafningja. Einnig hafði hann jákvæð áhrif á 

lífsgæði einstaklinganna, veitti þeim öryggistilfinningu og von um að framtíðin bæri eitthvað 

gott í skauti sér. Eru þessar niðurstöður í samræmi við fyrri rannsóknir á jafningjastuðningi 

meðal einstaklinga með langvinna sjúkdóma. 
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Ályktanir 

Jafningjastuðningur er gagnlegt úrræði fyrir einstaklinga með parkinsonsveiki og er 

því mikilvægt að hjúkrunarfræðingar hafi þekkingu á gagnsemi þess og mikilvægi bæði fyrir 

einstaklinga sem eru nýgreindir og þeirra sem lengra eru komnir í sjúkdómsferlinu. Með 

aukinni þekkingu hjúkrunarfræðinga á þessu viðfangsefni geta þeir betur komið til móts við 

þarfir einstaklinga með parkinsonsveiki og einnig miðlað til þeirra mikilvægum upplýsingum 

um gagnsemi jafningjastuðnings. Með þátttöku í jafningjastuðningi er hægt að mæta 

andlegum þörfum einstaklinga, þeir einangrast minna og fá upplýsingar og ráð frá öðrum 

með svipaða reynslu. Reynsla þátttakenda sýnir að mikilvægt er að brúa bilið á milli þess sem 

einstaklingur fær greiningu og þeirra úrræða sem taka við. Við teljum að þar geti 

hjúkrunarfræðingar verið í lykilhlutverki að benda á jafningjastuðning sem úrræði fyrir 

þennan hóp einstaklinga. 

Takmarkanir og styrkur rannsóknarinnar 

Styrkleikar rannsóknarinnar eru meðal annars hversu góður aðgangur var að þeim 

upplýsingum sem þurfti fyrir vinnslu verkefnisins. Þátttakendur voru allir af vilja gerðir til að 

segja frá reynslu sinni af jafningjastuðningnum og voru mjög áhugasamir um efni 

rannsóknarinnar. Drög að niðurstöðum rannsóknarinnar voru kynntar fyrir þátttakendum á 

almennum fundi og kom þar fram að þátttakendur voru sammála greiningu gagna og túlkun 

niðurstaða. Takmarkanir rannsóknarinnar felast aðallega í smæð úrtaksins, niðurstöðurnar ná 

til lítils hóps fólks með parkinsonsveiki á einum tíma, sem takmarkar yfirfærslugildi þeirra 

gagnvart öðrum einstaklingum með parkinsonsveiki. Hins vegar veita niðurstöðurnar innsýn í 

upplifun einstaklinga með parkinsonsveiki af þátttöku í jafningjastuðningi. Helstu 
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niðurstöður rannsóknarinnar samræmast niðurstöðum fyrri rannsókna um svipað efni og 

gefur það innsýn í gildi niðurstaða rannsóknarinnar sem hér um ræðir.  

Notagildi fyrir hjúkrun 

Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að hafa velferð skjólstæðinga sinna ávallt að leiðarljósi 

og reyna eftir bestu getu að koma til móts við þarfir þeirra. Niðurstöður þessarar rannsóknar varpa 

ljósi á hluta af þörfum einstaklinga með parkinsonsveiki og geta gagnast öllum þeim 

hjúkrunarfræðingum sem munu koma að því að sinna þessum einstaklingum sem og öðrum með 

langvinna sjúkdóma. Þessi rannsókn gefur vel til kynna upplifun og reynslu þátttakenda af 

jafningjastuðningi og með aukinni þekkingu á þessu sviði eru hjúkrunarfræðingar betur í stakk búnir 

til að mæta þörfum þessara einstaklinga.  

Þar sem lítið hefur verið rannsakað um jafningjastuðning meðal einstaklinga með 

parkinsonsveiki á Íslandi teljum við að rannsóknin sé mikilvægt framlag til þróunar 

hjúkrunarþekkingar á sviðinu hér á landi. Með rannsókninni var leitast við að skoða hvort 

ávinningur væri fyrir einstaklingana sjálfa af slíkum stuðningi og hvort aðrir einstaklingar 

með langvinna sjúkdóma gætu nýtt sér svipaðan stuðning. Einnig getur rannsóknin nýst í 

heilbrigðiskerfinu þar sem jafningjastuðningur getur verið hluti af meðferð einstaklinga með 

parkinsonsveiki sem og aðra langvinna sjúkdóma. Hjúkrunarfræðingar eru vel til þess fallnir 

að koma til móts við þarfir einstaklinga með langvinna sjúkdóma eins og parkinsonsveiki 

bæði vegna nálægðar við skjólstæðinga sína og hversu víða þeir eru í samfélaginu. 

Hjúkrunarfræðingar hafa gert fáar rannsóknir á þessu sviði en mikilvægt er að afla slíkrar 

þekkingar til að fá góða innsýn inn í reynsluheim einstaklinga með langvinna sjúkdóma. 
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Framtíðarrannsóknir 

Niðurstöður rannsóknarinnar geta verið grunnur að frekari rannsóknum í framtíðinni 

og þannig stuðlað að aukinni þekkingu á þessu viðfangsefni. Mögulega væri hægt að gera 

sambærilega rannsókn nema með öðrum þátttakendum og þannig fengið víðari upplýsingar 

um reynslu einstaklinga af jafningjastuðningi. Einnig væri áhugavert að gera rannsókn 

svipaða og Charlton og Barrow (2002) gerðu til að skoða muninn á þeim sem nýta sér 

jafningjastuðning og þeim sem ekki nýta sér slíkan stuðning. Fróðlegt væri að gera svipaða 

rannsókn og þessa nema á öðrum hópum einstaklinga með langvinna sjúkdóma og skoða 

hvort sambærilegar niðurstöður fengjust. Mögulega væri einnig hægt að breyta aðferðinni og 

nota spurningalista í stað viðtala og skoða hvort hliðstæðar niðurstöður fengjust. Að lokum 

má benda á að hægt væri að gera rannsókn á viðhorfum hjúkrunarfræðinga, lækna og annarra 

heilbrigðisstétta til jafningjastuðnings sem meðferðarúrræði og skoða hvort þessar fagstéttir 

hafi heyrt um eða hafi þekkingu á þessu úrræði sem jafningjastuðningur er.    
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Lokaorð 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að jafningjastuðningur hefur jákvæð og góð áhrif á 

einstaklinga með parkinsonsveiki. Með þessar niðurstöður í huga væri gagnlegt að leggja 

meiri áherslu á slíkan stuðning sem viðbót við meðferð einstaklinga með parkinsonsveiki. Þar 

sem meðferð við sjúkdómnum hefur fyrst og fremst beinst að því að minnka líkamleg 

einkenni væri þörf fyrir slíkan stuðning til að koma til móts við aðrar mikilvægar þarfir eins 

og andlegar og félagslegar þarfir. Við vonum að niðurstöðurnar nýtist einstaklingum með 

parkinsonsveiki, aðstandendum þeirra sem og öðrum einstaklingum með langvinna 

sjúkdóma. Einnig vonumst við til að þessi þekking nýtist heilbrigðisstarfsfólki til þess að 

koma betur til móts við andlegar, líkamlegar og félagslegar þarfir einstaklinga með langvinna 

sjúkdóma eins og parkinsonsveiki.  
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Viðauki 1 - Tilkynning til Persónuverndar 
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Viðauki 2 - Leyfi frá Vísindasiðanefnd 



55 

 

 

Viðauki 3 - Leyfi frá stjórn Parkinsonssamtakanna 
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Viðauki 4 – Kynningarbréf 

 

Kynningarbréf fyrir vísindarannsóknina: 
,,Jafningjastuðningur meðal einstaklinga með parkinsonsveiki” 

 
Kynningarbréf þetta er sent til að kynna rannsókn sem undirritaðar hafa fengið leyfi til að 

framkvæma meðal einstaklinga sem tóku þátt í jafningjastuðningi á vegum 
Parkinsonssamtakanna árið 2008. Rannsóknin er lokaverkefni til BS-prófs í hjúkrunarfræðideild 
við Háskóla Íslands. Leiðbeinandi og ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er Dr. Sigrún 
Gunnarsdóttir, lektor í hjúkrunarfræðideild við Háskóla Íslands (Vs: 525-4919 / sigrungu@hi.is). 

Tilgangur rannsóknarinnar er að skoða reynslu einstaklinga með parkinsonsveiki af 
jafningjastuðningi og skoða hvort ávinningur sé af slíkum stuðningi. Þess er vænst að rannsóknin 
verði framlag til þróunar þekkingar á þessu sviði. Jafnframt geta niðurstöður rannsóknarinnar 
verið áhugaverðar fyrir þátttakendur og þá sem koma að og hafa áhuga á jafningjastuðningi. 

Í rannsókninni verður notast við eigindlegar aðferðir og felst í viðtölum við fjóra 
einstaklinga með parkinsonsveiki sem tekið hafa þátt í jafningjastuðningi á vegum 
Parkinsonssamtakanna á árinu 2008. Haft var samband við Helgu Hróbjartsdóttur sem hefur 
umsjón með jafningjastuðningi hjá Parkinsonssamtökunum. Helga kynnti rannsóknina fyrir  
meðlimum  jafningjastuðningsins og þeim boðin þátttaka. Tekið verður eitt viðtal við hvern 
einstakling og tekur hvert viðtal um 40-60 mínútur. Viðtölin verða hljóðrituð og síðan skráð í 
tölvu frá orði til orðs af nemendum. Öllum persónugreinanlegum gögnum, ef þau koma fram í 
viðtölunum, verður eytt við ritum viðtalanna. Öll rannsóknargögn verða geymd í öruggri vörslu 
hjá ábyrgðarmanni rannsóknarinnar þegar ekki er verið að vinna með þau. Einungis undirritaðar 
og leiðbeinandi þeirra hafa aðgang að gögnunum. Ekki verður leitað upplýsinga annars staðar frá 
eða gagna aflað á annan hátt. Þegar úrvinnslu gagna er lokið verður þeim eytt samkvæmt lögum 
um rannsóknargögn  á Íslandi. 

Rannsóknin hefur verið tilkynnt til Persónuverndar. Ef þú hefur einhverjar spurningar 
varðandi rannsóknina er þér velkomið að leita til rannsakenda hvenær sem er. Sömuleiðis getur 
þú leitað með spurningar um þátttöku þína til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík. 
Sími: 551-7100, fax: 551-1444 

Bestu þakkir fyrir þátttökuna 
 
__________________________________ 
Dr. Sigrún Gunnarsdóttir, ábyrgðarmaður  
rannsóknarinnar, Vs: 525-4919 / sigrungu@hi.is 
 
 
Anna Rósa Finnsdóttir, hjúkrunarfræðinemi Kristín Bára Bryndísardóttir, hjúkrunarfræðinemi 
Hs: 588-1834 / gsm: 849-7484 / arf@hi.is  Hs: 517-2507 / gsm: 821-1651 / kbv1@hi.is 
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Viðauki 5 - Upplýst samþykki 

 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í vísindarannsókninni: 
,,Jafningjastuðningur meðal einstaklinga með parkinsonsveiki” 

 
Ágæti þátttakandi 

 
Við undirritaðar erum að ljúka grunnnámi í hjúkrunarfræðideild við Háskóla Íslands. 

Lokaverkefni okkar er rannsókn á jafningjastuðningi meðal einstaklinga með parkinsonsveiki. 
Leiðbeinandi okkar er Dr. Sigrún Gunnarsdóttir lektor við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands 
(sigrungu@hi.is). 

Markmið rannsóknarinnar er að kanna reynslu einstaklinga með parkinsonsveiki af 
jafningjastuðningi og skoða hvort ávinningur sé af slíkum stuðningi. Rannsóknin nær til einstaklinga 
með parkinsonsveiki sem tekið hafa þátt í jafningjastuðningi á vegum Parkinsonssamtakanna á árinu 
2008.  

Rannsóknin felst í viðtölum við fjóra einstaklinga sem allir hafa tekið þátt í jafningjastuðningi á 
vegum Parkinson samtakana árið 2008. Tekið verður eitt viðtal við hvern einstakling og tekur hvert 
viðtal um 40-60 mínútur.  

Með undirskrift minni staðfesti ég hér með að ég hef lesið upplýsingar um rannsóknina sem mér 
voru afhentar, hef fengið tækifæri til að spyrja spurninga um rannsóknina og fengið fullnægjandi svör 
og útskýringar á atriðum sem mér voru óljós. Ég hef af fúsum og frjálsum vilja ákveðið að taka þátt í 
rannsókninni. Mér er ljóst að þó ég hafi skrifað undir get ég stöðvað þátttöku mína hvenær sem er án 
útskýringa eða eftirmála. 

Mér er ljóst að rannsóknargögnum verður eytt að rannsókn lokinni og eigi síðar en vorið 2009. 
 

 
----------------------------------------------   ---------------------------------------- 
Undirskrift þátttakanda     Dagsetning    
 
Undirritaður, starfsmaður rannsóknarinnar, staðfestir hér með að hafa veitt upplýsingar um eðli 

og tilgang rannsóknarinnar, í samræmi við lög og reglur um vísindarannsóknir. 
 
---------------------------------------------- 
Nafn þess sem leggur samþykkisyfirlýsinguna fyrir 

 

 

 

Upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn er í tvíriti og þátttakandi heldur eftir eintaki 
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Viðauki 6 - Viðtalsrammi  

 

1. Hver er reynsla þín af jafningjastuðningi? 

2. Hefur þátttaka í jafningjastuðningnum haft áhrif á daglegt líf þitt? (t.d. aðlögun - 

lífsgæði þín - samband við maka, vini og aðra fjölskyldumeðlimi) 

3. Hvað telur þú hafa verið mikilvægast í hópastarfinu? (t.d. stuðningur – vinátta - 

fræðsla).  

4. Komstu auga á sérstaka galla við hópastarfið (t.d. skipulag, samsetning, tími, efni) 

5. Myndir þú ráðleggja öðrum sem eru með parkinson sjúkdóminn eða aðra langvinna 

sjúkdóma að vera í slíkum jafningjahóp? 

6. Getur þú sagt mér hvað varð til þess að þú ákvaðst að taka þátt í jafningjastuðningi 

parkinsonssamtakanna?  

7. Hvaða væntingar hafðir þú til starfsins áður en þú byrjaðir að taka þátt?  

8. Hafa þessar væntingar staðist?  

9. Er eitthvað annað sem við höfum ekki rætt um sem þú vilt ræða eða koma á framfæri? 

 

 


