
i 
 

 

 

 

 

 

Verkefni þetta er lokaverkefni til B .Sc. prófs í hjúk runarfræði. 

Verkefnið unnu: 

 

 

___________________________________ 

Rebekka Laufey Ólafsdóttir 

 

___________________________________ 

Steinunn Guðlaug Skúladóttir 

 

___________________________________ 

Svala Berglind Robertson 

 

 

 

 

 

 



ii 
 

 

 

 

Það staðfestist hér með að þetta lokaverkefni fullnægir k röfum til B .Sc. prófs í 

hjúk runarfræði. 

 

 

______________________________ 

Þorbjörg Jónsdóttir, M.Sc. 

Leiðbeinandi  

 

 

 

_____________________________ 

Margrét Tómasdóttir 

Prófdómari 

 

 

  



iii 
 

 

 

Gullkorn  

 

 

Við verðum að muna að við erum ekki ein  

um að standa frammi fyrir því sem virðist 

óvinnandi vegur. Rétt eins og flugdreki 

flýgur gegn vindinum þannig geta jafnvel 

verstu erfiðleikar eflt okkur. Eins og 

þúsundir á undan okkur hafa mætt sama 

mótlæti og sigrast á því, eins getum við gert. 

                                                                Dr. R. Brasch 

 

 

 

 



iv 
 

Útdráttur  

T ilgangur: Tilgangur rannsóknarinnar sem er eigindleg var tvíþættur: 1) að varpa ljósi á 

upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein, 2) skoða reynslu af 

þjónustu frá Heilbrigðisstofnun Suðurnesja (HSS) fyrir, við og eftir andlát maka, sem fengu 

þaðan líknandi meðferð. 

Rannsóknarspurningar: Settar voru fram tvær rannsóknarspurningar: 

1) Hver er upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein? 

2) Hver er reynsla maka af þeirri þjónustu sem hann fékk á HSS; fyrir, við og eftir andlát 

ástvinar sem fengið hafði þar líknandi meðferð? 

Aðferð: Notuð var fyrirbærafræðileg rannsóknaraðferð samkvæmt Vancouver-skólanum í 

fyrirbærafræði. Tekin voru viðtöl við sex einstaklinga sem misst höfðu maka úr krabbameini, en 

einn þátttakandi kaus að draga þátttöku sína til baka. Eftir að viðtölin voru skrifuð upp voru þau 

greind í þemu. 

Niðurstöður: Greind voru tvö greiningarlíkön úr viðtölunum sem hvort um sig innihélt yfir- og 

undir þemu tengt hvorri rannsóknarspurningunni fyrir sig. Fyrsta yfirþemað í greiningarlíkani eitt 

var umönnun lífsförunautar-, og undir því þemun stuðningur og nýta tímann saman. Þema tvö 

var sorg og sorgarviðbrögð og undir því voru þemun tilfinningar aðstandenda fyrir og eftir 

andlát, fyrri missir og bjargráð. Síðasta þemað í greiningarlíkani eitt var styrkjandi þættir og 

undir því voru þemun fræðsluþarfir og leit í trú. Fyrra yfirþemað í greiningarlíkani tvö var 

þjónusta frá HSS og undir því voru þemun þjónustan í heild, mismunandi þörf fyrir eftirfylgd og 

andlátið. Seinna yfirþemað var samskipti við heilbrigðiskerfið og undir því voru þemun 

greiningarferlið og skipulag.  



v 
 

Ályktanir : Upplifun maka af því að vera umönnunaraðili er mörgum þungbær. 

Meðrannsakendur voru í heildina ánægðir með þá hjúkrun sem þeir fengu, hvort sem var á 

legudeildinni eða frá heimahjúkrun. Það var þeim mikill styrkur í baráttunni að finna góðvild 

starfsfólksins í þeirra garð. Rannsakendur telja að sú þjónusta sem í boði er á Suðurnesjum fyrir 

maka og aðra aðstandendur sem misst hafa ástvin úr krabbameini, uppfylli oft ekki þarfir þeirra. 

Þessi hópur hefur þörf fyrir andlegan stuðning í formi fræðslu, allt frá greiningu sjúkdóms fram 

yfir andlát og formleg eftirfylgd þarf að vera til staðar. 

Lykilhugtök: Eftirfylgd, krabbamein, sorg, sorgarmeðferð, sorgarviðbrögð, umönnunarbyrði og 

umönnunaraðili. 
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Abstract 

The research: The aim of this study which is a qualitative research, is twofold: 1) to examine 

spouses experience of being caregivers of a loved one with cancer. 2) to examine spouses 

experience of service they received from The Health Institution of Suðurnes (HSS) before, 

during and after the death of their spouse, which from they had received a palliative care from.  

Research questions: Two research questions were posed: 

1) How do spouses experience being caregivers of their loved one, suffering from 

cancer? 

2) How do spouses experience the service received from HSS before, during and after 

death of their loved one, whom had received a palliative care from HSS? 

Methodology: A phenomenological research was used in accordance with the Vancouver-

School of phenomenology. Six participants, who had lost their spouse to cancer, were 

interviewed but one participant chose to withdraw. The interviews were written up and then 

subsequently analysed into themes.  

Results: Two analysing models were acknowledged from the interviews which featured main 

themes and sub-themes related to each research question. The first main theme in analysing 

model one was; caring for a spouse, and then the sub-themes; support and exploit time together. 

The second theme was; grief and reaction to grief and sub-themes were; spouses emotions before 

and after death, previous loss and coping. The last theme in analysing model one was; 

strengthening components and sub-themes were; needs for instructions and faith/religion. The 

first main theme in analysing model two was; received service from HSS and sub-themes were; 

service as a whole, differing needs for bereavement support and ones´s death. The second main 
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theme was; interacting with the health care system and sub-themes were diagnosing process and 

organization.  

Conclusions: The spouses experience of being a caregivers can be burdensome. Co-researchers 

were satisfied with the nursing care received from the ward as from home nursing care. It gave 

them a great deal of support to sense the kindness from the healthcare providers. Researchers 

believe that the service on offer in the Suðurnes area, for spouses and other relatives that have 

lost a loved one to cancer, often does not consummate their needs. This group has the need for 

emotional support in the form of instructions, starting from diagnosis through one´s death as well 

as bereavement support. 

K ey concepts: Bereavement support, cancer, grief, grief therapy, reaction to grief, caregiver 

burden and caregiver. 
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K afli 1 – Inngangur  

 Rannsókn þessi er lokaverkefni til BS gráðu í hjúkrunarfræði. Í þessum kafla verður 

fjallað um fræðilegan bakgrunn verkefnisins. Greint verður frá tilgangi þess og meginspurningar 

settar fram, s.s. hvers vegna þetta viðfangsefni varð fyrir valinu og gildi þess fyrir hjúkrun. 

Einnig verður fjallað um lykilhugtök, uppbyggingu skýrslunnar og auk þess nefnum við þau 

leitarorð sem notuð voru við gagnaöflun.  

 

Bakgrunnur 

 Tíðni andláta tengdum krabbameini eykst með hækkandi aldri og ört stækkandi 

samfélögum. Umönnunaraðilar krabbameinssjúklinga eru oftar en ekki makar sem komnir eru á 

efri ár. Oft eru þeir án stuðnings eftir andlát maka og vita ekki hvert þeir eiga að leita sem getur 

valdið andlegri vanlíðan og félagslegri einangrun (Dumont, Dumont og Mongeau, 2008). 

 Líknandi meðferð er skilgreind sem nálgun sem eykur gæði lífs fyrir sjúkling og 

fjölskyldu hans sem horfist í augu við lífshótandi sjúkdóm. Tilgangur hennar er að koma í veg 

fyrir þjáningu með því að fyrirbyggja þá þætti sem geta valdið þjáningu og er þá átt við andlega, 

líkamlega og félagslega þætti (WHO, 2009). 

 Rannsóknir hafa sýnt fram á að það veldur miklu álagi að annast dauðvona ástvin og að 

umönnunaraðilar sem annast sjúkling í líknandi meðferð eru mjög berskjaldaðir (Newton, Bell, 

Lambert og Fearing, 2002). 

 Það að missa maka sinn, eða lífsförunaut úr langvinnum veikindum, eins og krabbameini, 

veldur mikilli sorg sem getur staðið yfir í langan tíma (Valdimarsdóttir, Helgason, Furst, 

Adolfsson og Steineck, 2004). Samkvæmt Weitzner, McMillan og Jacobsen (1999) upplifa þeir 
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sem annast dauðvona krabbameinssjúklinga verri líkamlega heilsu og lakari lífsgæði. Í rannsókn 

McCorkle, Robinson, Nuamah, Lev og Benoliel, (1998) kemur það fram að ef sjúklingar fá góða 

þjónustu getur það haft jákvæð áhrif á sálrænt ástand eftirlifandi maka. Sérhæfð þjónusta fyrir 

krabbameinssjúka dregur úr líkum á þunglyndi og tortryggni á meðal aðstandenda. 

 Þegar ástvinur deyr hefur það gríðarlega áhrif á hans nánustu og allir bregðast við á sinn 

hátt. Dauðinn er mikið áfall fyrir umönnunaraðilann og aðra aðstandendur og veldur þeim sem 

eftir lifa mikilli sorg (Dumont o.fl., 2008). Holtslander (2007) skilgreinir sorg sem hugtak sem 

við notum til þess að lýsa viðbrögðum mikils missis. Dumont o.fl. (2008) halda því þó fram að 

sorgarferlið hefjist ekki þegar dauðann ber að garði, heldur þegar séð er fram á að hann sé 

óumflýjanlegur. Sorgarviðbrögð við missi ástvinar eru mjög breytileg og fara m.a. eftir því hve 

djúpt og náið samband viðkomandi átti við hinn látna (Holtslander, 2007). Freud (1917) lýsti 

sorg sem fjölda stiga sem manneskja verður að ferðast í gegnum og komist hún ekki í gegnum 

stigin má búast við erfiðleikum. Hann hélt því fram að þeim mun dýpra sem sambandið væri á 

milli fólks þeim mun sterkari væri tengingin (vitnað til í Carmichael, 2005). Valdimarsdóttir, 

Helgason, Furst, Adolfsson og Steineck (2005) tala um að þegar ástvinurinn deyr sé sá sem veitir 

heilbrigðisþjónustuna gjarnan hjúkrunarfræðingur, í lykilstöðu til þess að finna og greina þá sem 

eru í hættu á að þróa með sér fylgikvilla sorgarinnar og bjóða þeim viðeigandi stuðning og 

sálfræði aðstoð.  

Samkvæmt rannsókn Schaefer, Quesenberry og Wi (1995) er það vel þekkt að eftir andlát 

maka aukast líkurnar á dauðsfalli hjá eftirlifandi maka. Holtslander (2007) segir markmiðið með 

eftirfylgd vera það að stuðla að árangursríkri breytingu og aðlögun inn í samfélagið eftir erfiða 

lífsreynslu eins og þá að missa maka eða annan ástvin í kjölfar krabbameins. Grundvöllur 

eftirfylgdar er að hjálpa aðstandendum að meðtaka missinn, vinna sig í gegnum sársaukann sem 
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honum fylgir, aðlagast lífinu án hins látna og reyna að halda áfram með eigið líf (Valentine, 

2006). Þrátt fyrir að eftirfylgd fyrir aðstandendur sé talin ómissandi hluti líknandi meðferðar, er 

þessi stuðningur þó oft takmarkaður sökum skorts á úrræðum, tímaleysis og skorts á fagfólki 

(Demmer, 2003).  

 

Tilgangur rannsóknar 

Tilgangur rannsóknarinnar er að varpa ljósi á upplifun maka af því að vera 

umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein. Tilgangurinn er einnig að skoða reynslu maka af 

þeirri þjónustu, í formi stuðning og eftirfylgdar, sem þeir fengu frá Heilbrigðisstofnun 

Suðurnesja (HSS) fyrir, við og eftir andlát ástvinar sem fengið hafði líknandi meðferð frá HSS. 

Markmið rannsakenda er að stuðla að aukinni og bættri þjónustu á Suðurnesjum í formi 

eftirfylgdar eftir andlát ástvinar. 

Kannað verður hvort og hvers konar stuðning og þjónustu þátttakendur fengu í 

sjúkdómsferlinu við og eftir andlát maka. Meðrannsakendur eru þrír ekklar og tvær ekkjur sem 

misst hafa maka sinn úr krabbameini og þáðu fyrrnefnda þjónustu. 

Markmið heimahjúkrunar er að gera skjólstæðingum það kleift að búa heima hjá sér við 

sem eðlilegastar aðstæður, eins lengi og hægt er m.t.t. heilsufars (Heilbrigðisstofnun Suðurnesja, 

2003). Stuttu eftir andlát sjúklinga sem deyja í heimahúsi hringir hjúkrunarfræðingur á vegum 

heimahjúkrunar í maka eða annan náinn aðstandenda. Einum til þremur mánuðum síðar hringir 

svo sá hjúkrunarfræðingur sem var á vakt þegar andlátið átti sér stað (Bryndís Guðbrandsdóttir, 

2009). 

Á legudeildinni er stuðningur við sjúkling og aðstandendur mikill á meðan á dvöl hans 

stendur og gott samstarf er á milli heimahjúkrunar og legudeildar. Eftir andlát sjúklings er engin 
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eftirfylgd í boði fyrir aðstandendur af hálfu legudeildarinnar. Aðstandendur geta þó verið í 

sambandi við lækni sjúklings en það er á þeirra ábyrgð að leita eftir þeirri þjónustu (Berglind 

Bjarný Guðmundsdóttir, 2009).  

Krabbameinsfélag Íslands er með útibú á Suðurnesjum og þar er stafræktur 

stuðningshópur sem nefnist Sunnan fimm sem er bæði fyrir þá sem greinst hafa með krabbamein 

og aðstandendur þeirra.  

 

Rannsóknarspurningar  

 Rannsóknarspurningarnar sem settar fram voru tvær: 

1. Hver er upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein? 

2. Hver er reynsla maka af þeirri þjónustu, í formi stuðnings og eftirfylgdar, sem hann fékk 

á HSS fyrir, við og eftir andlát ástvinar sem fengið hafði þar líknandi meðferð? 

   

Skilgreining meginhugtaka 

 L íknandi meðferð: Líknandi meðferð er skilgreind sem nálgun sem eykur gæði lífs fyrir 

sjúkling og fjölskyldu hans sem horfast í augu við lífshótandi sjúkdóm. Tilgangur hennar er að 

koma í veg fyrir þjáningu með því að fyrirbyggja þá þætti sem geta valdið þjáningu og er þá átt 

við andlega, líkamlega og félagslega þætti (WHO, 2009). 

 Fyri rbærafræði: Fyrirbærafræði er eigindleg aðferðarfræði sem gengur út á það að fá 

einstaklinginn til þess að tjá reynslu sína af ákveðnu fyrirbæri því reynsla hvers einstaklings er 

einstök og mikilvæg (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

 K rabbamein: Krabbamein er hópur sjúkdóma sem einkennast af óstöðvandi frumuvexti. 

Þegar frumurnar skipta sér stjórnlaust í ákveðnum líkamshluta er það kallað æxli. Þau geta verið 
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góðkynja eða illkynja. Illkynja æxli kallast krabbamein og geta verið lífshættuleg. Þau geta sent 

frá sér krabbameinsfrumur sem geta myndað krabbamein annars staðar í líkamanum (Tortora, 

2005). 

 Umönnunarbyrði: Er huglægt fyrirbæri og hefur verið skilgreind sem summa 

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

1998). 

 Eftirfylgd: Eftirfylgd er andlegur stuðningur við aðstandendur í kjölfar andláts ástvinar 

(The F ree Dictionary, e.d.). 

 Sorg og sorgarviðbrögð: Sorg er hugtak sem við notum til þess að lýsa viðbrögðum 

mikils missis. Þegar ástvinur deyr getur það haft gríðarleg áhrif á hans nánustu og hver og einn 

bregst við á sinn hátt. Viðbrögðin eru mjög breytileg og fara þau m.a. eftir því hve djúpt og náið 

samband viðkomandi átti við hinn látna (Holtslander, 2007). 

 

Gildismat rannsakenda 

 Hjúkrunarfræðingar gegna lykilhlutverki í umönnun einstaklinga með krabbamein og 

aðstandenda þeirra og hjúkrunarviðfangsefnum við umönnun þessara einstaklinga fer ört 

fjölgandi. Nýgengi krabbameins hefur aukist jafnt og þétt um allan heim á undanförnum 

áratugum og víða er farið að líta á krabbamein sem lýðheilsuvandamál. 

 Rannsakendur telja mikilvægt að kanna hvernig það er að vera umönnunaraðili ástvinar 

með krabbamein, hverjar þarfir þeirra og annarra aðstandenda eru í því ferli og hvernig sú 

þjónusta sem í boði er mætir þeim þörfum. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar geri sér grein 

fyrir nauðsyn fræðslu og stuðnings til þessa hóps, sem og mikilvægi eftirfylgdar eftir andlát 

ástvinar. 
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Uppbygging rannsóknarskýrslu 

 Rannsóknarskýrslan skiptist í eftirfarandi kafla: 

Inngangur:   Fram koma ýmsar bakgrunnsupplýsingar varðandi rannsóknina. 

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

    viðfangsefninu.  

Aðferðafræði:   Fjallað er um aðferðafræði rannsóknarinnar, rannsóknarspurningar, 

    val á þátttakendum, siðfræðilega þætti og réttmæti rannsóknar.  

Niðurstöður:   Fjallað er um niðurstöður rannsóknarinnar. 

Umræða:   Hér kemur fram túlkun rannsakenda á niðurstöðum og sú túlkun  

    borin saman við það fræðilega efni sem kynnt verður í kafla tvö. 

Notagildi rannsóknar: Hér er greint frá takmörkum rannsóknarinnar, hagnýtu gildi  

    hennar, hugmyndum að framtíðarrannsóknum og hugleiðingum  

    rannsakenda.  

 

Leitarorð 

Bereavement support, cancer, grief, spouse, grief therapy, burden og caregiver.
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K afli 2 – F ræðilegur hluti 

Inngangur  

 Á árunum 2002-2006 greindust að meðaltali 622 konur og 655 karlar með krabbamein á 

Íslandi og því má áætla að þriðji hver Íslendingur greinist með krabbamein á lífsleiðinni. Í árslok 

árið 2006 voru 10716 þeirra einstaklinga á lífi, sem greinst höfðu með krabbamein 

(Krabbameinsskrá Krabbameinsfélags Íslands, e.d.). Það að greinast með krabbamein hefur ekki 

einungis áhrif á þann veika heldur einnig nánustu fjölskyldu. Það að missa maka sinn, eða 

lífsförunaut, úr langvinnum veikindum eins og krabbameini veldur mikilli sorg sem getur staðið í 

langan tíma (Valdimarsdóttir, Helgason, Furst, Adolfsson og Steineck, 2004). 

 Í þessum kafla fjöllum við um helstu fræðilegu heimildir sem til eru um viðfangsefni 

rannsóknarinnar, þ.e. upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein. 

Einnig hver er reynsla maka er af þjónustu HSS; fyrir, við og eftir andlát ástvina, sem þáðu 

líknandi meðferð. Byrjað verður á því að fjalla um líknandi meðferð og þá þjónustu sem í boði er 

fyrir krabbameinssjúklinga og aðstandendur þeirra á Suðurnesjum. Jafnframt verður fjallað um 

það hvað aðstæður við andlát ástvinar skipta miklu máli fyrir eftirlifandi maka, sorg og 

sorgarviðbrögð, ótímabær dauðsföll og veikindi eftirlifandi maka og eftirfylgd. 
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Líknandi meðferð 

 Líknandi meðferð er skilgreind sem nálgun sem eykur gæði lífs fyrir sjúkling og 

fjölskyldu hans sem horfast í augu við lífshótandi sjúkdóm. Tilgangur hennar er að koma í veg 

fyrir þjáningu með því að fyrirbyggja þá þætti sem geta valdið þjáningu og er þá átt við andlega, 

líkamlega og félagslega þætti (WHO, 2009). 

Þegar talið er að læknandi meðferð beri ekki lengur árangur fá sjúklingurinn og 

fjölskylda hans ýtarlegar upplýsingar, t.d á fjölskyldufundi, svo þau geti tekið upplýsta ákvörðun 

um það hvort hætta eigi læknandi meðferð og hefja líknandi meðferð. Fjölskyldufundur er góður 

vettvangur til þess að ræða horfur og áframhaldandi meðferð með sjúklingi og fjölskyldu. (Derek 

og Willis, 2005; Hudson, Quinn, O´Hanlon og Aranda, 2008).  

Rannsóknir hafa sýnt fram á að það veldur miklu álagi að annast dauðvona ástvin og að 

umönnunaraðilar sem annast sjúkling í líknandi meðferð eru mjög berskjaldaðir. 

Umönnunaraðilar eru gjarnan makar sem komnir eru á efri ár (Newton og fleiri, 2002).  

 Margir krabbameinssjúklingar njóta þjónustu líknardeilda. Rannsókn Bradley, Carlson, 

Cherlin, Johnson – Hurzeler og Kasl (2004) benti á að því skemur sem sjúklingur dvelur á 

líknardeild, þeim mun meiri líkur eru á því að umönnunaraðilar þrói með sér andleg vandamál. 

Þeir komust að því að 24,1% aðstandenda þróuðu með sér alvarlegt þunglyndi ef sjúklingur var 

innan við þrjá daga á deildinni en ef sjúklingurinn var lengur á deildinni þá lækkaði tíðni 

þunglyndis niður í 9%. Ekki er vitað af hverju lengd dvalar skiptir svona miklu máli en talið er 

að ef sjúklingurinn er í stuttan tíma á deildinni þá nái umönnunaraðilinn ekki að nýta sér alla þá 

þjónustu sem í boði er, eins og til dæmis ráðgjöf þar sem yfirvofandi andlát er undirbúið 

(Bradley og fleiri, 2004). Þar sem þunglyndi og kvíði greinist hjá stórum hluta umönnunaraðila 

bendir það til þess að þörfum þeirra sé ekki nægilega sinnt. Eftir andlát maka eru þessir sömu 
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aðilar enn svo uppteknir af hlutverki sínu sem umönnunaraðilar að þeir eiga það til að horfa 

framhjá eigin andlega ástandi (Grunfield og fleiri, 2004). 

 Mikilvægt er að aðstandendur finni að heilbrigðisstarfsfólki sé annt um sjúklinginn, að 

þeir fái fullvissu um að allt sé gert sem hægt sé að gera fyrir sjúklinginn og að þeir fái hreinskilin 

svör. Einnig er nauðsynlegt að aðstandendur fái upplýsingar um það hvernig best sé að annast 

einstaklinginn heima, hvers þeir megi vænta m.t.t. einkenna tengdum meðferð og/eða sjúkdóm 

og þurfa þær upplýsingar að vera skýrar (Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir, 2006). 

Auk þess skiptir miklu máli að aðstandendur fái viðeigandi fræðslu um lyf og aukaverkanir 

þeirra ásamt upplýsingum um þá aðstoð sem er í boði, t.d. heimilisaðstoð og heimsendan mat 

(Wilkes, White og O’Riordan, 2000). Makar hafa meiri þarfir en aðrir aðstandendur en á sama 

tíma eru makar þeir aðilar sem oftast fá þarfir sína uppfylltar (Erikson og Lauri, 2000; 

Fridriksdottir og fleiri, 2006). Aðilar með lægra menntunarstig telja að þeir fái ekki nægar 

upplýsingar og lítinn stuðning, á meðan þeir sem eru með hærra menntunarstig álíta að þeir fái 

nægar upplýsingar og meiri stuðning (Erikson og Lauri, 2006).  

 

 Samskipti. 

Samskipti heilbrigðisstarfsfólks, sjúklings og fjölskyldu þurfa að vera mjög góð. Þættir 

sem geta hindrað góð samskipti geta verið tungumálaörðugleikar, t.d. ef sjúklingurinn og/eða 

aðstandendur hans eru af erlendu bergi brotnir. Heilbrigðisstarfsfólk er gjarnt á að nota sitt 

fagmál, en það getur reynst skjólstæðingum erfitt að skilja. Líkamlegt ástand sjúklings getur líka 

verið hindrun. Ef hann er mjög verkjaður eða ef andleg geta hans er skert getur hann átt erfitt 

með að meðtaka það sem sagt er við hann, auk þess sem heyrnaskerðing getur haft áhrif á það að 

mikilvægar upplýsingar komist til skila (Cooley, 2005). 
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Ótti getur gert vart við sig þegar sjúklingi eru færðar erfiðar fréttir sem getur haft áhrif á 

það hversu vel hann meðtekur þær. Það er því mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk sé fullvisst um 

að sjúklingur og aðstandendur skilji upplýsingarnar svo samskiptin verði sem árangursríkust 

(Cooley, 2005). 

 

Stuðningur við aðstandendur á Suðurnesjum 

 Heimahjúkrun. 

Heimahjúkrun HSS hefur þjónustað öll Suðunesin, nema Grindavík, utan dagvinnutíma 

en hefur engu að síðu tekið að sér flóknari tilfelli eins og krabbameinssjúklinga í samráði við 

hjúkrunarfræðingana þar. Eftir fyrsta maí 2009 breytist þetta fyrirkomulag og heimahjúkrun HSS 

tekur að sér heimahjúkrun í Grindavík á dagvinnutíma (Bryndís Guðbrandsdóttir, 

einkasamskipti, 23. apríl 2009).  

Markmið heimahjúkrunar er að gera skjólstæðingum kleift að búa heima hjá sér við sem 

eðlilegastar aðstæður og eins lengi og hægt er m.t.t. heilsufars. Þjónustan sem veitt er byggist á 

fagþekkingu, reynslu, umhyggju og virðingu. Skjólstæðingar heimahjúkrunar eru þeir 

einstaklingar sem þurfa hjúkrun til þess að geta dvalið heima (Heilbrigðisstofnun Suðurnesja, 

2003). 

Ekki er nein regla á því hvenær hringt er í eftirlifandi maka og er þörfin á því metin 

hverju sinni, en oft getur liðið allt frá einum uppí þrjá mánuði áður en það er gert (Bryndís 

Guðbrandsdóttir, einkasamskipti, 7. apríl 2009). Ef einstaklingurinn hefur fengið líknandi 

meðferð á vegum heimahjúkrunar en fer svo inn á legudeild og deyr þar, er hins vegar ekki 

hringt í eftirlifandi maka, þar sem engin eftirfylgd er af hálfu legudeildar (Berglind Bjarný 
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Guðmundsdóttir, einkasamskipti, 29. mars 2009; Bryndís Guðbrandsdóttir, einkasamskipti, 7. 

apríl 2009). 

 

 Legudeild Heilbrigðisstofnunar Suðurnesja. 

Markmið legudeildar er að búa sjúklingum góða aðstöðu til þess að ná bata eða veita 

líknandi meðferð. Starfshættir deildarinnar byggjast á fagmennsku, umburðarlyndi, umhyggju og 

virðingu. Með þverfaglegri teymisvinnu og einstaklingshæfðri hjúkrun er reynt markvisst að 

mæta þörfum sem flestra sjúklingahópa með ólík vandamál (Heilbrigðisstofnun Suðurnesja, 

2003). 

Þegar tekin er ákvörðum um líknandi meðferð er það oftast gert á fjölskyldufundi. Á 

fundinum á fjölskyldan að fá fræðslu um það hverju búast megi við á lokastigum lífsins. 

Jafnframt á hún að fá fræðslu um það af hverju hætt er t.d. að mæla lífsmörk eða gefa vökva í 

æð. Leitast er við að svara spurningum fjölskyldunnar (Berglind Bjarný Guðmundsdóttir, 

einkasamskipti, 29. mars 2009). 

Stuðningur við sjúkling og aðstandendur er mikill á meðan hann dvelur á deildinni og 

gott samstarf er á milli heimahjúkrunar og legudeildar. Ef sjúklingurinn kýs að vera heima og 

aðstandendur hans treysta sér til þess að hafa hann þar, þá er allt kapp lagt á að það verði sem 

farsælast (Berglind Bjarný Guðmundsdóttir, 2009, einkasamskipti, 29. mars 2009). 

Eftir andlát sjúklings er engin eftirfylgd í boði fyrir aðstandendur af hálfu 

legudeildarinnar. Aðstandendur geta þó verið í sambandi við lækni sjúklings en það er á þeirra 

ábyrgð að leita eftir þeirri þjónustu. Deildin nýtur einnig þjónustu presta sem aðstandendur geta 

leitað til. (Berglind Bjarný Guðmundsdóttir, einkasamskipti, 29. mars 2009) 
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 Krabbameinsfélag Suðurnesja. 

Krabbameinsfélag Íslands er með útibú á Suðurnesjum. Formaður þess er Anna María 

Einarsdóttir hjúkrunarfræðingur. Hún tekur fólk í stuðningsviðtöl, ef það óskar eftir því. Einnig 

fer hún í vitjun heim til fólks sem kýs það frekar. Stafræktur er stuðningshópur sem nefnist 

Sunnan fimm. Hann er bæði fyrir þá sem greinst hafa með krabbamein og aðstandendur þeirra 

(Anna María Einarsdóttir, munnleg heimild, 3. apríl 2009). 

Útibúið hefur verið með opin hús og ýmsir fyrirlestrar hafa verið haldnir og má þar nefna 

fyrirlesturinn ,,Ég viðskiptavinurinn” með Jóni Gnarr. Anna María hefur hvatt fólk til þess að 

sækja námskeið í hugrænni atferlismeðferð í ráðgjafaþjónustunni í Skógarhlíð hjá 

Krabbameinsfélagi Íslands. Þar er mjög fjölbreytt dagskrá. Þangað hefur Anna María farið með 

þá einstaklinga sem helst hafa leitað til hennar, en að sögn Önnu Maríu eru konur mun duglegri 

við að leita eftir aðstoð en karlar (Anna María Einarsdóttir, munnleg heimild, 3. apríl 2009). 

 

Aðdragandi að andláti og andlátið sjálft 

 Það að missa maka sinn, eða lífsförunaut, úr langvinnum veikindum eins og krabbameini 

veldur mikilli sorg sem getur staðið yfir í langan tíma (Valdimarsdóttir o.fl., 2004). Sýnt hefur 

verið fram á að þeir sem annast dauðvona krabbameinssjúklinga upplifa verri líkamlega heilsu 

og lakari lífsgæði (Weitzner o.fl., 1999). Í rannsókn McCorkle o.fl. (1998) kom fram að ef 

sjúklingar fá góða þjónustu getur það haft jákvæð áhrif á sálfræðilegt ástand eftirlifandi maka. 

Sérhæfð þjónusta fyrir krabbameinssjúka dregur úr líkum á þunglyndi og tortryggni á meðal 

þeirra.  

 Aðrir þættir sem hafa áhrif á upplifun aðstandenda er andlegt og líkamlegt ástand þeirra, 

félagslegur stuðningur, einkenni sjúklingsins, s.s. óviðráðanlegir verkir, hvernig tengslin við 



Kafli 2 – Fræðilegur hluti     13 

sjúklinginn eru, aðstæður þegar viðkomandi deyr og sú sálræna og tilfinningalega byrði sem 

fylgir því að vera umönnunaraðili (Dumont o.fl., 2008).  

 

 Upplifun aðstandenda. 

 Að annast einhvern á lokastigi lífsins í heimahúsi getur orðið mikil áskorun fyrir 

umönnunaraðilann (McLaughlin, Sullivan og Hasson, 2007). Aðstandendur í 

umönnunarhlutverki eru í aukinni hættu á því að þróa með sér hina ýmsu fylgikvilla sorgarinnar í 

kjölfar þess að missa þann sem þeir önnuðust. Misjafnt er hvernig aðstandendum gengur að 

aðlagast missinum. Þeim sem gengur vel að aðlagast, hafa almennt talið umönnunarhlutverkið 

vera tækifæri til persónulegs þroska. Þeir sem eiga í erfiðleikum með sorgarferlið hafa hinsvegar 

upplifað umönnunarhlutverkið sem niðurbrjótandi reynslu sem hefur neikvæð áhrif á aðlögun 

einstaklingsins að lífinu eftir missinn. Það skiptir máli hvernig viðhorf umönnunaraðilarnir þróa 

með sér í ferlinu, t.d. gerir afneitun á veikindunum og dauðanum ferlið erfiðara og hefur 

neikvæðar afleiðingar í för með sér. Einnig hefur viðhorf sjúklingsins áhrif á það hvernig 

aðstandendur fara í gegnum sorgina og sorgarferlið. Ef sjúklingurinn er í afneitun skapar það 

óvinsamlegt/erfitt umhverfi fyrir aðstandendur að tjá tilfinningar sínar. Sum einkenni hjá 

sjúklingnum, t.d. rugl, breyting á hegðun, miklir verkir og tæring (cachexia), gera það einnig að 

verkum að andlátið verður erfiðari fyrir aðstandendur (Dumont o.fl., 2008). 

 Samkvæmt rannsókn Dumont o.fl. (2008) getur verið mismunur á milli þarfa 

fjölskyldunnar og þarfa sjúklingsins. Að uppfylla þarfir og kröfur sjúklingsins getur í sumum 

tilfellum aukið á sálræna og tilfinningalega byrði aðstandenda og haft neikvæð áhrif á upplifun 

þeirra eftir andlát sjúklingsins. Cherlin o.fl. (2007) sýndu í rannsókn sinni að skýr samskipti á 

milli heilbrigðisstarfsfólks og aðstandenda eru gríðarlega mikilvæg. Að ræða við lækna um 
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horfur sjúklingsins áður en viðkomandi deyr getur haft áhrif á það hve móttækilegir 

aðstandendur eru fyrir því að nýta sér eftirfylgd og áframhaldandi þjónustu. Í þessari sömu 

rannsókn kom þó fram að um 40% aðstandenda ræða ekki við lækna um þessi mál, en ekki var 

tekið fram af hverju þetta stafaði. 

 Af hverju annast aðstandendur dauðvona sjúkling? 

 Rannsóknir hafa sýnt fram á það að ýmsar ástæður eru fyrir því að aðstandendur vilja 

annast dauðvona sjúkling. Í rannsókn Ferrario, Cardillio, Vicario, Balzarini og Zotti (2004) kom 

það fram að 53% aðspurðra sögðust aðstoða sjúklinginn vegna þess að enginn annar væri 

tiltækur, 24% fannst þeir henta betur í starfið en aðrir. Í rannsókn McLaughlin o.fl., (2007) kom 

fram að sumum aðstandendum fannst þeir ekki hafa annað val en að annast hinn sjúka, aðrir kusu 

að veita þjónustu heima fyrir til þess að uppfylla óskir sjúklingsins um að deyja heima.  

 

 Þegar andlát ber að.  

Dumont o.fl. (2008) sögðu að sorgarferlið hæfist þegar séð er fram á að dauðinn sé 

óumflýjanlegur. Dauðinn er mikið áfall fyrir umönnunaraðilann og aðra aðstandendur. Þegar 

andlát ber að, skipta aðstæður gríðarlega miklu máli.  

Það þarf að vera búið að undirbúa aðstandendur fyrir andlátið,  hvetja þá til þess að vera 

viðstadda og snerta hinn látna óhindrað. Allt er gert til þess að andlátið megi verða rólegt og 

friðsamlegt (gjarnan kallað „beautiful death“) og að sjúklingurinn fái að viðhalda reisn sinni og 

virðingu. Starfsfólk þarf að bjóða fram aðstoð sína og vera til staðar ef þess er óskað. (Cameron 

og Parkes, 1983; Dumont o.fl., 2008). Ef vel er að málum staðið getur þetta dregið úr 

sársaukanum hjá aðstandendum og síðasta stundin getur jafnvel orðið falleg fyrir þá sem eru við 
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hlið sjúklingsins til enda. Einnig geta aðstæðurnar hjálpað aðstandendum í gegnum sorgarferlið 

(Dumont o.fl., 2008). 

Koop og Strang (2003) gerðu rannsókn á fólki sem hafði annast og aðstoðað sjúkling með 

krabbamein á lokastigi. Þeir fundu að ef aðstandendum fannst þeir hafa gert allt sem þeir gátu 

fyrir sjúklinginn, minnkaði það sektarkenndina sem gjarnan var til staðar eftir missinn og hafði 

líka góð áhrif á sorgarviðbrögðin. 

 

 Stuðningur.  

 Nauðsynlegt er að bjóða aðstandendum stuðning, t.d. til að aðstoða þá við að horfast í 

augu við það sem koma skal. Það auðveldar þeim sorgarferlið og getur komið í veg fyrir 

vandkvæði í sorginni. Stuðningsþjónusta fyrir aðstandendur miðar að því að draga úr neikvæðum 

líkamlegum, sálfræðilegum og félagslegum áhrifum og er mikilvægur hluti af líknandi meðferð. 

Ef notuð eru saman fyrirbyggjandi inngrip, sem boðið er uppá í upphafi umönnunar og 

stuðningur eftir andlát maka, næst fram samfelldur stuðningur fyrir syrgjandi fjölskyldur sem 

m.a. getur minnkað hættuna á hinum ýmsu fylgikvillum sorgarinnar (Dumont o.fl., 2008). Þegar 

ástvinurinn deyr er sá sem veitir heilbrigðisþjónustuna, gjarnan hjúkrunarfræðingur, í lykilstöðu 

til þess að finna og greina þá sem eru í hættu á því að þróa með sér fylgikvilla sorgarinnar og 

bjóða þeim viðeigandi stuðning og sálfræðiaðstoð (Valdimarsdóttir o.fl., 2005). 
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 „Awareness time“. 

 Máli skiptir hvenær aðstandendum er gert ljóst að ástvinur þeirra muni látast af völdum 

sjúkdómsins, þ.e. hversu langur tími líður frá því að þeim er það ljóst og þar til sjúklingurinn 

deyr.  

 Í sænskri rannsókn á þessu kom fram að í 48% tilfella var þessi tími þrír mánuðir eða 

minna og í 15% tilfella 24 klst. eða minna. Í 15% tilfella vissu aðstandendur í þrjá til sex mánuði 

að hverju stefndi og í 26% í eitt ár eða meira. Í ljós kom að ef aðstandendur höfðu vitað af 

yfirvofandi dauða ástvinar í einungis 24 klst. eða minna, jukust líkurnar á alvarlegum kvíða, 

svefntruflunum vegna kvíða og notkun róandi lyfja, umtalsvert, miðað við þá sem vitað höfðu 

um yfirvofandi andlát í þrjá til sex mánuði. Í þessari rannsókn kom einnig fram að besti tíminn 

fyrir aðstandendur er þrír til sex mánuðir. Ef hann er langur, þ.e. meira en eitt ár, eykst 

sjúkdómstíðni eftirlifandi maka. Af þessu má sjá að upplýsingar og stuðningur frá 

heilbrigðisstarfsfólki er áhrifaríkur þáttur í því að koma í veg fyrir aukna sjúkdómstíðni maka 

sem misst hefur lífsförunaut sinn úr krabbameini (Valdimarsdóttir o.fl., 2004).  

 

Sorg og sorgarviðbrögð 

Sorg er hugtak sem við notum til þess að lýsa viðbrögðum mikils missis. Þegar ástvinur 

deyr hefur það gríðarleg áhrif á hans nánustu og hver og einn bregst við á sinn hátt. Viðbrögðin 

eru mjög breytileg. Þau fara m.a. eftir því hve djúpt og náið samband viðkomandi átti við hinn 

látna (Holtslander, 2007). 

Andlát maka er á meðal þeirra miklu áfalla sem líklegust eru til þess að valda gríðarlegri 

sorg. Öll viðbrögð við missi, allt frá þeim minnsta til hins mest afgerandi, innihalda svipuð 

einkenni og útheimta svipuð sálfræðileg bjargráð. Þar af leiðandi hefur fyrri reynsla af missi 
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mikið að segja um seinni sorgarviðbrögð (Edwards, 1983). Árið 1944 birti Erich Lindemann 

skýrslu þar sem hann hélt því fram að sorgarviðbrögð gætu komið fram strax í kjölfar áfalls en 

einnig stundum látið á sér standa. Aðstandendur þurfi að aðlagast veröld þar sem hinn látni er 

ekki lengur til staðar, mynda ný tengsl eða breyta samskiptaháttum við þá sem fyrir eru (vitnað 

til í Neuberger, 2004). 

Freud (1917) lýsti sorg sem fjölda stiga sem manneskja verður að ferðast í gegnum og 

komist hún ekki í gegnum stigin megi búast við erfiðleikum. Freud hélt því fram að þeim mun 

dýpra sem sambandið væri á milli fólks þeim mun sterkari væri tengingin (vitnað til í 

Carmichael, 2005). Svissneski geðlæknirinn Elisabeth Kubler- Ross setti fram kenningu um 

sorgarviðbrögð við yfirvofandi dauða (1983) sem upphaflega var sniðin að deyjandi 

einstaklingum en í dag er einnig stuðst við hana þegar kemur að sorgarferli aðstandenda. 

Samkvæmt þessari kenningu skiptast viðbrögð við missi í fimm stig: Afneitun, reiði, samninga, 

þunglyndi og jafnaðargeð. Þessi skilgreining á sorgarviðbrögðum hefur þróast síðan hún kom 

fyrst fram á sjónarsviðið, en hefur einnig verið misskilin. Samkvæmt Kubler-Ross og Kessler 

(2005) er ekki til neitt sem heitir dæmigerð viðbrögð við missi, því það er ekki til neitt sem heitir 

dæmigerður missir. Fólk á það til að halda að syrgjandinn dvelji á hverju stigi fyrir sig um 

ákveðin tíma, t.d. í vikur eða mánuði í senn. Það gleymir því að stigin eru viðbrögð við 

tilfinningum sem geta varað í mínútur eða klukkustundir og syrgjandinn getur rokkað á milli 

stiga eftir atvikum hverju sinni (Kubler-Ross og Kessler, 2005).  
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 Sorgarferlið.  

Eins og áður segir skiptist sorgarferlið, skv. kenningu Kubler-Ross, upp í fimm stig sem 

eru: 

 Afneitun: Fyrir manneskju sem misst hefur ástvin er afneitunin fremur táknræn en 

bókstafleg. Fyrstu viðbrögð geta verið hálfgerð lömun og tilfinningalegur doði. 

Afneitunin felur ekki í sér afneitun á sjálfu andlátinu heldur er það stundum bara of mikið 

fyrir mannshugann að meðtaka. Endanleikinn síast að lokum smám saman inn og er það í 

sjálfu sér fyrsta skrefið í sorgarferlinu í átt að bata.  

 Reiði: Á ákveðnu stigi getur eftirlifandi ástvinur fundið til reiði gagnvart hinum látna, t.d. 

fyrir að hafa ekki hugað betur að heilsunni. Reiðin getur einnig beinst að ástvininum 

sjálfum fyrir að hafa ekki sinnt hinum látna betur. Reiðin þarf ekki að eiga rétt á sér eða 

vera rökrétt. Reiði er annað bjargráð okkar sem einstaklinga. Stundum virðist auðveldara 

að vera reiður en að finna fyrir þeim sársauka sem fylgir sorginni. Að lokum mun reiðin 

dvína og tilfinningarnar sem fylgja því að missa taka á sig fleiri myndir. 

 Samningar: Við yfirvofandi missi er ekki óalgengt að fólk reyni að semja við almættið til 

þess að viðkomandi ástvinur fái að lifa. Samhliða samningum fylgir oft sektarkennd. 

Hugsunin „hvað ef?” gerir það að verkum að fólki finnst það að einhverju leyti bera 

ábyrgð á orðnum hlut. Fólk dvelur í fortíðinni og reynir að semja sér leið út úr 

sársaukanum og vanlíðaninni. Á vissan hátt geta samningar hjálpað fólki til þess að færa 

sig af einu stigi yfir á annað. Þetta getur virkað eins og biðstöð sem gefur huganum tíma 

til þess að aðlagast. Að lokum verður raunveruleikinn ekki umflúið og hugurinn gerir sér 

grein fyrir þeim harmleik, að ástvinurinn sér í rauninni farinn. 
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 Þunglyndi: Tilfinningar tómleika gera vart við sig og sorgin gerir vart við sig á dýpra 

stigi, dýpra en viðkomandi óraði fyrir. Það skiptir miklu máli að syrgjandinn geri sér 

grein fyrir því að þetta er ekki merki um andlegan sjúkdóm. Að upplifa depurð eða 

þunglyndi eru eðlileg viðbrögð við miklum missi. En í sorg, er depurð eða þunglyndi ein 

leið hugans til þess að vernda sig og gefa sér aukinn tíma til þess að aðlagast breyttum 

hlut sem erfitt er að takast á við. Ef um djúpt, klínískt þunglyndi er að ræða þarf að 

sjálfsögðu að leita aðstoðar til þess að koma í veg fyrir skaða. 

 Jafnaðargeð: Jafnaðargeði er stundum ruglað saman við það að vera sáttur við það sem 

gerðist. Það er ekki reyndin. Fæstir verða nokkurn tímann fyllilega sáttir við það að missa 

ástvin. Þetta stig fjallar um það að meðtaka raunveruleikann, gera sér grein fyrir því að 

ástvinurinn er farinn í líkamlegri mynd og að þessi nýi raunveruleiki er varanlegur. 

Viðkomandi tekur að aðlagast breyttum aðstæðum og fer smám saman að lifa lífinu aftur, 

en það er ekki hægt að fullu fyrr en sorgin hefur fengið sinn tíma (Kubler-Ross og 

Kessler, 2005).   

 

 Helgisiðir.  

Neuberger (2004) bendir á það að óháð því hvar við erum í heiminum, þá höfum við öll okkar 

skoðun á dauðanum, óháð aldri, kyni eða stétt. Þessar skoðanir eða tilfinningar eru oft illa tjáðar 

og jafnvel illa viðurkenndar. Fyrir flesta skiptir sköpum hvernig staðið er að útför og hvernig þeir 

syrgja einkennir oftar en ekki þjóðfélagshópinn sem þeir tilheyra. En hvernig við sjáum dauðann, 

komum fram við hina deyjandi, hughreystum hina syrgjandi, berum umhyggju fyrir 

umönnunaraðilum varðar okkur öll. 
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Fram kemur í bók Edwards (1983) að ákveðnir helgisiðir taka venjulega við eftir andlát 

maka, t.d. bænarstund/kyrrðarstund með hinum látna, undirbúningur jarðarfarar og móttaka 

samúðarskeyta. Allt mótar þetta ákveðinn ramma utan um syrgjendurna, sem veitir þeim ákveðið 

leyfi til þess að syrgja. Ef viðkomandi var ekki viðstaddur andlátið gæti verið nauðsynlegt fyrir 

hann að fá að sjá lík ástvinarins til þess að sjá það með eigin augum að ástvinurinn er látinn. 

Einnig gefur það syrgjandanum tækifæri til þess að kveðja. 

Í sömu bók segir að það virðist vera ákveðin þrýstingur á það í okkar þjóðfélagi að hverfa 

frá mörgum helgisiðum tengdum dauðanum. Hinn látni er ekki lengur látinn „standa uppi” heima 

eins og áður tíðkaðist. Fólk klæðist sjaldnar svörtu, samúðarbréf hafa vikið fyrir stöðluðum 

samúðarkortum og meira að segja á hefðin fyrir blómum og krönsum undir högg að sækja. Þrátt 

fyrir útgjöld sem eflaust sumir vilja sneiða hjá, má ekki gleyma því að allir þessir helgisiðir stuðla 

að úrvinnslu sorgar. Ef við horfum til Austurlanda og latneskrar menningar sjáum við að lík hins 

látna er heima í ákveðin tíma svo fjölskyldan og vinir geti kvatt. Líkvökur eru mun algengari. 

Sorgin er ekki eitthvað sem þarf að byrgja inni og fela eða virða að vettugi eins og virðist stundum 

tíðkast í hinum vestræna heimi. 

 

Ó tímabær dauðsföll og veikindi eftirlifandi maka 

 Það er vel þekkt að eftir andlát maka aukast líkurnar á dauðsfalli hjá eftirlifandi maka. 

Þetta er gjarnan kallað ekkjuáhrif (widowhood effect). Samkvæmt Hu og Goldman (1990) 

finnast þessi áhrif bæði hjá ekklum og ekkjum, á öllum aldri og alls staðar í heiminum. Í 

rannsókn Schaefer o.fl. (1995) kom það í ljós að tíðni dauðsfalla hjá öldruðum eftirlifandi 

mökum er 30% - 90% hærri (miðað við hjónaband) fyrstu þrjá mánuðina eftir andlát makans og 

um 15% í mánuðunum eftir það.  
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 Á árunum 1993 – 2002 var gerð rannsókn í Bandaríkjunum í þeim tilgangi að skoða þau 

áhrif sem dauðsfall maka hefur á dánartíðni eftirlifandi maka (á aldrinum 67 – 98 ára) og hver 

orsök dauðsfallanna væru. Þar kom í ljós að ef eiginkona deyr er að meðaltali 18% aukning á 

dauðsföllum hjá eiginmönnum og ef eiginmaður deyr er að meðaltali 16% aukning á dauðföllum 

hjá eiginkonum (Elwert og Christakis, 2008). Þessi aukna dánartíðni er að jafnaði hærri hjá 

karlmönnum en konum og hærri á meðal yngri ekkla/ekkja en eldri (Martikainen og Valkonen, 

1996).  

 

 Orsakir dauðsfalla. 

 Í rannsókn Elwert og Christakis (2008) komu fram ýmsar orsakir fyrir því að eftirlifandi 

maki lést stuttu eftir andlát makans og var það flokkað eftir konum og körlum. Hjá 

karlmönnunum var algengasti sjúkdómurinn (í röð eftir algengi) hjartabilun, svo krabbamein, 

aðrir hjarta- og æðasjúkdómar, blóðþurrð í hjarta, heilablóðfall, óþekkt orsök, COPD (krónísk 

lungnateppa), sjaldgæfari krabbamein sem leiða fljótt til dauða (s.s. krabbamein í höfði, hálsi, 

lifrinni, í miðtaugakerfinu og hvítblæði), lungnakrabbamein o.fl. Hjá konunum var algengasti 

sjúkdómurinn (í röð eftir algengi) krabbamein, svo heilablóðfall, hjartabilun, óþekkt orsök, aðrir 

hjarta- og æðasjúkdómar, blóðþurrð í hjarta, COPD, sjaldgæfari krabbamein sem leiða fljótt til 

dauða, sykursýki o.fl. (Elwert og Christakis, 2008). Rannsókn Martikainen og Valkonen (1996) 

sýndi að líkurnar á slysum aukast verulega eftir makamissi, eða 94% hjá karlmönnum og 51% 

hjá konum. Þar af eykst tíðni sjálfsmorða um 131% hjá karlmönnum og um 74% hjá konum. 

Sjúkdómar tengdir áfengisnotkun aukast einnig mikið, eða um 140%. 

 Það hefur einnig sýnt sig að dánarorsök nýlátins maka hefur áhrif á ótímabær dauðsföll 

þess sem eftir lifir. Samkvæmt rannsókn Elwert og Christakis (2008) eykst hættan á dauðsfalli 
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hjá karlmönnum um meira en 20% ef eiginkonur þeirra deyja úr lungnakrabbameini, sýkingu eða 

blóðsýkingu, COPD, öðrum hjarta og æðasjúkómum eða sykursýki. Ef orsakir dauðsfallsins eru 

aðrar en þessar eykst hættan á dauðsfalli hjá karlmönnunum um minna en 20%. Hjá konum eykst 

hættan á dauðfalli um meira en 20% ef eiginmenn þeirra deyja úr COPD og inflúensu eða 

lungnabólgu. Ef orsakir dauðsfallsins eru aðrar en þessar eykst hættan á dauðfalli hjá konunum 

um minna en 20%.  

  

 Hvað veldur þessu? 

 Það að missa maka sinn hefur veruleg sálræn og líkamleg áhrif á manneskju sem veldur 

því að viðkomandi hefur minni mótstöðu gegn sjúkdómum og á erfiðara með að eiga við þá. Þrír 

þættir hafa verið skilgreindir sem eiga sér stað frá andláti maka þar til eftirlifandi maki deyr. 

Þessir þættir eru; 1) tilfinningaleg streita og sorg, 2) viðkomandi missir félagslegan stuðning,  og 

3) viðkomandi missir efnislegan stuðning, þ.e. lægri tekjur og minni aðstoð við heimilisverkin. 

Líkurnar á hærri dánartíðni eftirlifandi maka eru mestar fyrstu sex mánuðina eftir andlát makans, 

þá er streitan og sorgin í hámarki. Þessir þættir eru einnig taldir vera aðalorsök aukinnar 

dánartíðni af völdum sjúkdóma sem tengdir eru aukinni áfengisnotkun (Martikainen og 

Valkonen, 1996).   

 

E ftirfylgd  

 Andlát maka eða lífsförunautar veldur miklu álagi og þung byrði er lögð á einstaklinginn 

sem eftir lifir. Þegar langvinnur sjúkdómur, líkt og krabbamein, leiðir til andláts hefur 

heilbrigðisstarfsfólk tækifæri til þess að grípa inn í með það að markmiði að draga úr þeim 
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sálrænu einkennum umönnunaraðila sem geta leitt til andlegra eða jafnvel líkamlegra veikinda. 

Fyrir utan streituna sem fylgir andláti maka, má minnka líkurnar á auknum geðslægum áföllum 

aðstandenda með því að veita sjúklingnum gæðaþjónustu (líkamlega sem andlega) og með því að 

gefa skýrar upplýsingar um horfur sjúklingsins m.t.t. sjúkdómsins (Valdimarsdóttir, Helgason, 

Furst, Adolfsson og Steinbeck, 2005).  

Leiðbeiningar National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2009) fyrir líknandi 

meðferð samþætta heildræna hjúkrun sjúklinga við fjölskylduhjúkrun og umönnunaraðila, ásamt 

stuðningi eftir andlát eða eftirfylgd. Markmiðið með eftirfylgdinni er að stuðla að árangursríkri 

breytingu og aðlögun inn í samfélagið eftir erfiða lífsreynslu eins og missi maka eða annars 

ástvinar í kjölfar krabbameins (Holtslander, 2007). Markmið eftirfylgdar er að hjálpa 

aðstandendum í því að meðtaka missinn, vinna sig í gegnum sársaukann sem honum fylgir, 

aðlagast lífinu án hins látna, endurstaðsetja hinn látna tilfinningalega og reyna að halda áfram 

með eigið líf (Valentine, 2006).  

 Demmer (2003) talar um að þrátt fyrir að eftirfylgd fyrir aðstandendur sé talin ómissandi 

hluti líknandi meðferðar, sé þessi stuðningur oft takmarkaður sökum skorts á úrræðum, 

tímaleysis og skorts á fagfólki. Þar kemur einnig fram að aðalstuðningur við eftirlifandi ástvini er 

í formi samúðarkorta og í skrifum um sorgina.  

 Niðurstöður rannsóknar, sem gerð var á eftirfylgd og stuðningi á Englandi, undirstrikuðu 

að stuðningur og eftirfylgd yrði að samtvinna líknandi þjónustu og ættu m.a. að innihalda 

ráðgjafa í sjálfboðavinnu, vinaþjónusta, sorgarhópa og stuðnings í formi símtala (Reid, Field, 

Payne og Relf, 2006). Sorgar- og stuðningsþjónustur eru venjulega sniðnar að þörfum hverrar 

þjóðar eða samfélags og eru breytilegar eftir hverju landsvæði fyrir sig. Byggjast þær einnig á 

tiltækum mannauði og nálgun á hverju svæði (Reid o.fl., 2006).  
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 Starfshættir.  

 Kissane (2004) mælir með nokkrum lykilatriðum þegar kemur að stuðningi við 

aðstandendur og eftirfylgd: Sækja jarðarförina, senda kort eða hringja í aðstandendur til þess að 

votta þeim samúð, gefa þeim fræðslubæklinga um sorg og sorgarviðbrögð, sækja þá heim eða 

hitta þá við minningarþjónustur eftir atvikum (vitnað til í Holtslander, 2007). Fleiri dæmi um 

eftirfylgd eða stuðningsmeðferð má nefna, t.d. fræðslu um sorg og sorgarviðbrögð í formi 

einstaklings- eða hópviðtala (Cherlin, o.fl., 2007). Sorgarviðbragða verður strax vart við 

greiningu sjúkdóms (Kubler-Ross og Kessler, 2005). Stuðningsmeðferðir gefa því bestan árangur 

þegar þær eru fléttaðar inn með fræðslu snemma á sorgarferlinu, þ.e. fyrir andlátið og 

viðkomandi fær sem mesta samfellu í þjónustuna (Reid, o.fl., 2006).  

 

 Ákvæði fyrir áframhaldandi eftirfylgd. 

Field, Payne, Relf og Reid (2007) bentu á það að ná mætti fram samþættingu þjónustu 

eftirfylgdar, krabbameinshjúkrunar og líknandi meðferðar, með stuðningsþjónustu eins og 

áframhaldandi stuðningi í gegnum síma, vinaþjónustu og tilvísanna til sérfræðinga eftir þörfum. 

Holtslander (2007) og NCCN (2009) taka fram að hægt sé að póstleggja upplýsingar um sorg og 

sorgarviðbrögð til aðstandenda/umönnunaraðila og veita þannig upplýsingar um tiltæk úrræði ef 

þörf er á, ásamt því að votta formlega samúð. Þannig má ná til þeirra sem hafa sig ekki í frammi 

við að leita sér aðstoðar. 

 Samkvæmt Relf, Machin og Archer (2008) ættu syrgjandi umönnunaraðilar/aðstandendur 

ekki að finna fyrir þrýstingi um að þiggja stuðning eða ráðgjöf. Ef einstaklingur vill ekki þiggja 
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þjónustu á að virða þá ákvörðun en jafnframt fullvissa viðkomandi um að honum sé ávallt 

velkomið að hafa samband ef honum snýst hugur seinna.   

Samantekt  

 Rannsóknir hafa sýnt fram á það að umönnun dauðvona ástvinar veldur miklu álagi og að 

umönnunaraðilar sem annast sjúkling í líknandi meðferð eru mjög berskjaldaðir. Þessir aðilar eru 

gjarnan makar sem komnir eru á efri ár. Þar sem þunglyndi og kvíði greinist hjá stórum hluta 

umönnunaraðila bendir það til þess að þörfum þeirra sé ekki nægilega vel sinnt.   

Helsti opinberi stuðningurinn við krabbameinssjúklinga og aðstandendur þeirra á 

Suðurnesjum kemur frá legudeild og heimahjúkrun HSS og Krabbameinsfélagi Suðurnesja. 

Markmið heimahjúkrunar er að gera skjólstæðingum það kleift að búa heima hjá sér við eins 

eðlilegastar aðstæður og hægt er, m.t.t. heilsufars. Á legudeildinni er mikill stuðningur við 

sjúkling og aðstandendur á meðan á dvölinni stendur og gott samstarf er á milli heimahjúkrunar 

og legudeildar. Eftir andlát sjúklings er engin eftirfylgd fyrir aðstandendur í boði af hálfu 

legudeildarinnar. Aðstandendur geta þó verið í sambandi við lækni sjúklings en það er á þeirra 

ábyrgð að leita eftir þeirri þjónustu. Krabbameinsfélag Íslands er með útibú á Suðurnesjum og 

þar er stafræktur stuðningshópur sem nefnist Sunnan fimm sem er bæði fyrir þá sem greinst hafa 

með krabbamein og aðstandendur þeirra.  

 Skýr samskipti á milli heilbrigðisstarfsfólks og aðstandenda eru gríðarlega mikilvæg. Það  

að ræða við lækna um horfur sjúklingsins áður en viðkomandi deyr, getur haft áhrif á það hversu 

móttækilegir aðstandendur eru fyrir því að nýta sér eftirfylgd og áframhaldandi þjónustu. Það 

skiptir máli hvenær aðstandendum er gert ljóst að ástvinur þeirra muni látast af völdum 

sjúkdómsins, þ.e. hversu langur tími líður frá því að þeim er það ljóst og þar til sjúklingurinn 

deyr. 
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Sorg er hugtak sem við notum til þess að lýsa viðbrögðum mikils missis. Viðbrögðin eru 

mjög breytileg. Þau fara m.a. eftir því hve djúpt og náið samband viðkomandi átti við hinn látna.  

 Eftirfylgd við aðstandendur sem misst hafa ástvin úr krabbameini er hluti af líknandi 

meðferð. Markmiðið með eftirfylgd er að stuðla að árangursríkri breytingu og aðlögun inn í 

samfélagið eftir erfiða lífsreynslu, eins og missi maka eða annars árvinar í kjölfar krabbameins.  

 Mikilvægt er þó að vera vakandi fyrir mismunandi þörfum fólk og að syrgjandi 

umönnunaraðilar/aðstandendur finni ekki fyrir þrýstingi á það að þiggja stuðning eða ráðgjöf. Ef 

einstaklingur vill ekki þiggja þjónustu á að virða þá ákvörðun en jafnframt fullvissa viðkomandi 

um að honum sé ávallt velkomið að hafa samband ef honum snýst hugur seinna. 
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K afli 3 – Aðferðafræði rannsóknar 

Kynning  

Í eftirfarandi kafla munum við ræða um þá rannsóknaraðferð sem notuð var í 

rannsókninni, þ.e. fyrirbærafræðilega aðferðafræði Vancouver-skólans. Greint verður frá vali á 

rannsóknaraðferð, þeim rannsóknarspurningum sem gengið var útfrá og vali á þátttakendum 

rannsóknarinnar. Þar á eftir verður fjallað um aðferðir við upplýsingasöfnun og greiningu gagna 

ásamt siðfræðilegum þáttum rannsóknarinnar, réttmæti og áreiðanleika mælitækis. 

 

Val á rannsóknaraðferð 

 Rannsakendur völdu að fylgja stefnu Vancouver-skólans í fyrirbærafræði, þar sem þeirri 

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

tilgangi að bæta mannlega þjónustu á borð við heilbrigðisþjónustu (Sigríður Halldórsdóttir, 

2003).  

 Fyrirbærafræði er meira en almenn stefna. Til þess að geta gert sér grein fyrir hvað 

fyrirbærafræði er, verður viðkomandi að gera sér grein fyrir þeim þemum sem heimspeki saman 

stendur af. Þessi þemu mæla beint til fyrirbærafræðilegrar aðferðar og er fyrirbærafræði 

eingöngu aðgengileg með þessari aðferð. Grunnurinn í fyrirbærafræði er því heimspeki og 

aðferðir innan hennar (Benner, 1994; Boyd, 1993). 

 Markmið rannsóknar í fyrirbærafræði er að lýsa upplifunum fólks af einhverjum atburði 

eða lífsreynslu, þannig að hægt sé að skilja hana út frá heildrænu sjónarmiði. Upplifun hvers 



Kafli 3 – Aðferðafræði rannsóknar     28 

einstaklings á raunveruleikanum er talin einstök og ekki er hægt að alhæfa út frá henni yfir á aðra 

(Boyd, 1993; Sigríður Halldórsdóttir, 2000).  

 Eigindleg gögn geta verið á mismunandi formi, t.d. opin viðtöl, skjöl, myndir o.fl. 

(Thorne, 2000). Með hugtakinu eigindleg rannsókn er átt við hverja þá aðferð sem leiðir til 

niðurstaðna sem ekki er aflað með megindlegum aðferðum (tölfræðilegum) og leitar til 

upplýsinga í formi frásagnar. Hugtakið getur vísað til rannsókna á lífi fólks og hjálpað 

rannsakendum að skilja hlutina með dýpri skilningi en aðrar rannsóknaraðferðir bjóða upp á 

(Sigurlína Davíðsdóttir, 2003).  

 Samkvæmt Sigríði Halldórsdóttur (2003) hefur sýn einstaklingsins áhrif á það hvernig 

hann lifir lífi sínu og upplifir heiminn. Til þess að skilja mannleg fyrirbæri þarf rannsakandinn að 

eiga í samræðum við einstaklinga sem hafa upplifað tiltekna reynslu og mynda smám saman, 

með textagreiningaraðferðum, heildstæða mynd af fyrirbærinu. 

  

Rannsóknarspurningar  

 Rannsóknarspurningarnar sem settar fram voru tvær: 

3. Hver var upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein? 

4. Hver var reynsla maka af þeirri þjónustu, í formi stuðnings og eftirfylgdar, sem hann fékk 

á HSS fyrir, við og eftir andlát ástvina? 
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Val og lýsing á þátttakendum  

 Þórný Heiðarsdóttir, hjúkrunarfræðingur og aðstoðardeildarstjóri í heimahjúkrun á 

Heilbrigðisstofnun Suðurnesja (HSS), útvegaði sex þátttakendur. Þeir einstaklingar sem komu til 

greina í rannsóknina voru einstaklingar sem átt höfðu maka sem látist hafði úr krabbameini og 

fengið þjónustu frá HSS. Ekki mátti hafa liðið minna en eitt ár og ekki meira en tvö ár frá andláti 

maka. En þar sem rannsakendur töldu mikilvægt að ná sex þátttakendum var ákveðið að taka 

einn sem hafi misst maka fyrir þremur árum. Þórný ræddi við mögulega þátttakendur og kynnti 

fyrir þeim rannsóknina og bauð þeim þátttöku. Því næst fengu einstaklingarnir afhent 

kynningarbréf til þess að kynna þeim betur rannsóknina. Í framhaldi af því hafði Þorbjörg 

Jónsdóttir, ábyrgðamaður rannsóknarinnar, samband við þátttakendur og ákvað í samráði við þá 

stað og stund til þess að taka viðtalið.  

 Þeir einstaklingar sem samþykktu þátttöku í rannsókninni skrifuðu undir upplýst 

samþykki áður en viðtölin voru tekin. Þátttakendur voru sex, þrjár konur og þrír karlar, á 

aldrinum 55 – 75 ára og voru þeim gefin dulnefnin Magnús, Arnar, Gunnar, Helga, Fríða og 

Anna. Þátttakendur voru ekki beðnir um að gefa frekari persónulegar upplýsingar.  

 

Upplýsingasöfnun og greining gagna 

 Tvö viðtöl voru tekin við hvern þátttakanda. Ábyrgðamaður rannsóknarinnar Þorbjörg 

Jónsdóttir tók fyrri viðtölin að rannsakendum viðstöddum og var einn í hverju viðtali. Fyrra 

viðtalið tók um eina og hálfa klukkustund. Seinna viðtalið fór þannig fram að ábyrgðamaður 

rannsóknarinnar hringdi í meðrannsakendur að gagnagreiningu lokinni og þakkaði þeim fyrir 

þátttökuna og bauð þeim að bæta við ef eitthvað hefði komið upp í huga þeirra eftir fyrra 

viðtalið. Enginn meðrannsakandi taldi sig hafa þörf á því að bæta einhverju við. Einn þátttakandi 
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dró sig út úr rannsókninni eftir fyrra viðtalið, þar sem viðkomandi vildi ekki að ákveðin ummæli 

væru höfð eftir sér.  

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

með krabbamein og hins vegar af þeirri þjónustu sem þeir, sem aðstandendur, fengu frá HSS í 

sjúkdómsferli ástvinar, við og eftir andlát hans. Leitast var við að hafa viðtölin eins opin og 

frjálsleg og mögulegt var, þrátt fyrir að stuðst væri við ákveðinn viðtalsramma. Viðtölin voru 

hljóðrituð á stafrænu formi og skrifuð orðrétt upp. Þar sem allar nauðsynlegar upplýsingar 

fengust á þennan hátt var ekki talin þörf á því að afla upplýsinga úr skýrslum eða gögnum í 

vörslu annarra, svo sem sjúkrahúsa. Sameiginleg þemu voru greind samkvæmt Vancouver-

skólanum.  

 Rannsóknaraðferðin byggist á því að rannsakandinn lesi sem mest um efnið sem rannsaka 

á til þess að auka víðsýni. Það minnkar líkurnar á því að rannsakandinn reyni að hafa áhrif á 

stefnu viðtalsins, þegar honum finnst meðrannsakandinn vera að fara út fyrir efnið þegar hann er 

jafnvel að ræða um kjarna þess (Fridlund og Hildingh, 2000). Rannsakendur og 

meðrannsakendur ræða saman á jafnréttisgrundvelli um atburði, hugsanir, tilfinningar, hegðun, 

skynjun, vonir, væntingar og annað sem skiptir meðrannsakendur máli. Viðtalsramminn er ekki í 

föstum skorðum, en þó er nauðsynlegt að setja vissan ramma varðandi umræðuefnið. Hversu 

nákvæmur viðtalsramminn er og hversu vel honum er fylgt, tengist m.a. 

rannsóknarspurningunum og aðferðafræðilegum forsendum rannsóknarinnar (Helga Jónsdóttir, 

2003). Í þessari rannsókn notuðust rannsakendur við opinn viðtalsramma, þar sem virkri hlustun 

var beitt og þess gætt að spyrja ekki leiðandi spurninga. 
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 Samkvæmt Kvale (1996) eru samræður grunnur mannlegra samskipta. Fólk talar við 

hvert annað – á í samskiptum, spyr spurninga og svarar spurningum. Með samræðum kynnumst 

við öðru fólki, fræðumst um reynslu annarra, tilfinningar, vonir og þann heiminn sem það lifir í.  

 Eins og fram hefur komið voru gögnin greind í samræmi við Vancouver-skólann í 

fyrirbærafræði. Samkvæmt Sigríði Halldórsdóttur (2003) samanstendur rannsóknarferlið af 12 

grunnþrepum: 

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

(sjá kafla um val og lýsingu á þátttakendum). 

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

fyrirfram ákveðnu hugmyndum sínum og leituðust við að leggja þær sem mest til hliðar 

til þess að vera færir um að taka við nýjum upplýsingum 

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

um fyrirbærið og tóku viðtölin. 

4. Skerpt vitund varðandi orð (byrjandi gagnagreining). Unnið var samhliða að gagnasöfnun 

fyrir gagnagreiningu. Allar samræður hljóðritaðar á stafrænu formi og skrifaðar orðrétt í 

tölvu. Rannsakendur lásu yfir öll viðtölin nokkrum sinnum með opnum huga. 

5. Byrjandi greining á þemum (setja orð á hugmyndir). Rannsakendur greindu sameiginleg 

þemu út frá viðtölunum. 

6. Átta sig á heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Á þessu þrepi var heildarmyndin 

fundin með því að raða saman mismunandi þemum.  

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

skilningur rannsakenda á fyrirbærinu staðfestur með símaviðtölum við meðrannsakendur.  
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8. Átta sig á heildarmyndinni á fyrirbærinu sjálfu (meginniðurstöður rannsóknarinnar). 

Rannsakendur báru saman viðtölin og notuðu óhlutbundna hugsunarferla til þess að finna 

rauða þráðinn í viðtölunum.  

9. Bera saman niðurstöðurnar við rannsóknargögnin. Rannsakendur báru saman heimildir 

og niðurstöður út viðtölum og athuguðu samræmi þar á milli.  

10. Velja rannsókninni heiti sem lýsir niðurstöðu hennar í stuttu máli (felur í sér túlkun á 

niðurstöðum rannsóknarinnar). Heiti rannsóknar kom fram í viðtali við einn 

meðrannsakanda okkar. 

11. Sannreyna niðurstöðurnar með einhverjum meðrannsakendanna. 

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

samkvæmt Vancouver-skólanum. 

 

Siðfræði rannsóknar 

 Eigi rannsókn að standa undir nafni þarf hún að uppfylla siðferðilegar kröfur ekki síður 

en aðferðafræðilegar. Siðfræði er fræðigrein sem leitast við að svara spurningum um rétt og 

rangt, gott og illt. (Sigurður Kristinsson, 2003). Rannsakendur reyndu í hvívetna að hafa í huga 

þær reglur sem gilda innan siðfræðinnar til verndar meðrannsakendum.  

Í siðfræði heilbrigðisgreina eru fjórar höfuðreglur sem liggja til grundvallar þeim 

siðareglum sem gilda um vísindarannsóknir. Þetta eru reglur sem kenndar eru við sjálfræði, 

skaðleysi, velgjörðir og réttlæti og verða þær kynntar í stuttu máli hér á eftir. 

Sjálfræðisreglan er ein mikilvægasta viðmiðunarreglan innan siðfræðinnar og kveður á 

um virðingu fyrir manneskjunni og sjálfræði hennar. Það felur í sér kröfuna um upplýst og 

óþvingað samþykki um þátttöku í rannsókn eftir að nægilegar upplýsingar hafa fengist um eðli 
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rannsóknarinnar svo unnt sé að taka upplýsta ákvörðun. Gildir þá einu hvort talið er að 

þátttakandinn kæri sig um þessar upplýsingar eður ei (Sigurður Kristinsson, 2003). 

Meðrannsakendur þessarar rannsóknar skrifuðu undir upplýst samþykki áður en viðtölin voru 

tekin. Áður höfðu þeir fengið munnlegar upplýsingar frá Þórnýju Heiðarsdóttur, 

aðstoðardeildarstjóra heimahjúkrunar, um tilgang og framkvæmd rannsóknarinnar og formlegt 

kynningarbréf frá rannsakendum.  

Önnur viðmiðunarreglan, skaðleysisreglan, fjallar um það að rannsakendur skuli umfram 

allt forðast að valda meðrannsakendum skaða með rannsókninni. Viðtölin geta komið af stað 

tilfinningalegu róti sem þarfnast þeirrar faglegu úrlausnar sem rannsakendur eru ekki alltaf færir 

um að veita (Sigurður Kristinsson, 2001). Þar sem hér er um viðkvæman hóp meðrannsakenda að 

ræða og rannsakendur hafa litla reynslu af því að taka rannsóknarvitöl, gerði Vísindasiðanefnd þá 

kröfu að ábyrgðamaður rannsóknarinnar, Þorbjörg Jónsdóttir, tæki viðtölin. Orðið var við þeirri 

kröfu en einn rannsakandi var viðstaddur í hverju viðtali. Rannsakendur töldu að í kjölfar 

þátttöku gætu erfiðar tilfinningar komið uppá yfirborðið hjá meðrannsakendum sem valdið gæti 

þeim andlegri vanlíðan. Af þeim sökum var meðrannsakendum boðið að leita til Þorbjargar sem 

hefur áralanga reynslu í heimahlynningu krabbameinssjúkra á Akureyri. 

Þriðja viðmiðunarreglan, velgjörðarreglan, fjallar um þá skyldu að láta sem best af sér 

leiða og velja til þess leiðir sem fela í sér sem minnsta fórna. Samkvæmt velgjörðarreglunni er 

það skylda rannsakenda að gera einungis þær rannsóknir sem líklegar eru til hagsbóta (Sigurður 

Kristinsson, 2003). Markmið rannsakenda er að sýna fram á þörfina fyrir stuðning og eftirfylgd 

við maka/nánustu aðstandendur eftir andlát ástvinar. Í kjölfarið að efla þjónustuna fyrir þennan 

hóp. 
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Fjórða og jafnframt síðasta viðmiðunarreglan, réttlætisreglan, fjallar um sanngirni í 

dreifingu gæða og byrða og það að hver einstaklingur fái það sem hann á skilið. Í sögu 

vísindarannsókna hefur áhættan af þátttöku oft lent á minnihlutahópum, vistmönnum á 

stofnunum eða þeim sem hafa með einum eða öðrum hætti veika stöðu í samfélaginu. 

Réttlætisreglan leiðir af sér kröfuna um það að þeir hópar sem veika stöðu hafa séu verndaðir 

fyrir áhættu (Sigurður Kristinsson, 2003). Meðrannsakendum í rannsókninni var gert ljóst að 

þátttaka í rannsókninni hefði engin áhrif á gæði þeirrar heilbrigðisþjónustu sem þeir kynnu að 

þurfa á að halda í framtíðinni.  

Til þess að gæta að siðferði var fengið leyfi fyrir framkvæmd rannsóknarinnar hjá 

Vísindasiðanefnd, framkvæmdarstjórum hjúkrunar og lækninga á HSS og deildarstjóra 

heimahjúkrunar. Einnig fékkst leyfi hjá persónuvernd (sjá fylgiskjöl). 

Einungis rannsakendur og Þorbjörg Jónsdóttir ábyrgðamaður rannsóknarinnar, hafa 

aðgang að rannsóknargögnum. Nöfn þátttakenda koma hvergi fram. Farið er með öll 

rannsóknargögn sem trúnaðarmál.  

 

Réttmæti rannsóknar 

 Samkvæmt Vancouver-skólanum í fyrirbærafræði er litið á rannsóknarniðurstöður sem 

þekkingarframlag og mun tíminn leiða það í ljós hversu „góðar“, „sannfærandi“ eða „afgerandi“ 

þær eru. Það hversu trúverðuglega rannsakandanum tekst að setja fram niðurstöðurnar hefur bein 

áhrif á réttmæti eða trúverðugleika rannsóknarniðurstaða. Leitast er við að auka réttmæti eða 

trúverðugleika rannsóknar, innan Vancouver-skólans, með því að meta ógnanir við réttmæti 

hennar. Einn liður í því er það að rannsakandi er stöðugt að spyrja sjálfan sig hvort hann hafi 
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skilið viðmælanda sinn rétt og hvort þetta sé í raun og veru rauði þráðurinn í reynslu hans 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

 Lincoln og Guba (1985) settu fram fjórar megin ógnanir við réttmæti eða trúverðugleika 

eigindlegra rannsókna (vitnað til í Sigríður Halldórsdóttir, 2003): 

1. „Vantar fyllri mynd af fyrirbærinu“ („holistic fallacy“). Þegar rannsakandinn þyrfti fleiri 

viðmælendur eða fleiri samræður við þá viðmælendur sem fyrir eru, þegar hann telur að 

hann hafi fyllri „mynd“ af fyrirbærinu en hann í raun hefur.  

2. „Skekkja í úrtaki“ („elite bias“). Þegar ekki hefur verið vandað nægilega til verks við 

úrtakið sem verður til þess að það verður of einsleitt. Því vantar breidd í úrtakið og 

heildarmynd af fyrirbærinu verður skökk.  

3. „Ónóg fagleg fjarlægð“ („going native“). Þegar rannsakandinn heldur ekki faglegri 

fjarlægð við meðrannsakendur sem veldur skekkju í rannsóknarniðurstöðunum. 

4. „Ótímabær rannsóknarlok“ („premature closure“). Þegar rannsakandinn gefur sér ekki 

nægan tíma til greiningar gagna. Lokar of fljótt á greiningarferlið, sem verður til þess að 

niðurstöður verða ótrúverðugar.  

Koma verður í veg fyrir þessa þætti, því allir geta þeir rýrt rannsóknina og ógnað réttmæti 

hennar (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

 

Samantekt  

 Rannsóknin er eigindleg og völdu rannsakendur að fylgja stefnu Vancouver-skólans í 

fyrirbærafræði, þar sem þeirri rannsóknaraðferð er ætlað að auka skilning á mannlegum 

fyrirbærum, meðal annars í þeim tilgangi að bæta mannlega þjónustu á borð við 

heilbrigðisþjónustu. Til þess að geta gert sér grein fyrir hvað fyrirbærafræði er, verður 
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viðkomandi að gera sér grein fyrir þeim þemum sem gilda í heimspeki. Þessi þemu mæla beint til 

fyrirbærafræðilegrar aðferðar og er fyrirbærafræði eingöngu aðgengileg með þessari aðferð. 

Grunnurinn í fyrirbærafræði er heimspeki og aðferðir innan hennar. Markmið rannsóknar í 

fyrirbærafræði er að lýsa upplifunum fólks, en upplifun hvers einstaklings á raunveruleikanum er 

talin einstök og ekki er hægt að alhæfa út frá henni yfir á aðra.  

 Með hugtakinu eigindleg rannsókn er átt við hverja þá aðferð sem leiðir til niðurstaðna 

sem ekki er aflað með megindlegum aðferðum (tölfræðilegum) og leitar til upplýsinga í formi 

frásagnar. 

 Rannsóknarspurningar í þessari rannsókn er tvær: „Hver er upplifun maka af því að vera 

umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein?“ og „Hver er reynsla maka af þeirri þjónustu, í 

formi stuðnings og eftirfylgdar, sem hann fékk frá HSS; fyrir, við og eftir andlát ástvinar?“ 

 Aðstoðardeildarstjóri heimahjúkrunar útvegaði mögulega þátttakendur sem átt höfðu 

maka sem látist hafði úr krabbameini fyrir einu til tveimur árum síðan. En þar sem rannsakendur 

töldu mikilvægt að fá sex þátttakendum var ákveðið að taka einn sem hafi misst maka fyrir 

þremur árum.  

 Þar sem viðtölin geta komið af stað tilfinningalegur róti, sem þarfnast faglegrar úrlausnar 

sem rannsakendur eru ekki alltaf færir um að veita, tók ábyrgðamaður rannsóknarinnar viðtölin, 

en einn rannsakandi var viðstaddur í hverju viðtali. Fyllsta trúnaðar var gætt og ráðstafanir 

gerðar til þess að ekki væri hægt að bera kennsl á þátttakendur.   

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

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

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

fjarlægð og ótímabær rannsóknarlok. 
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K afli 4 – Niðurstöður 

Inngangur  

 Í eftirfarandi kafla munum við fjalla um niðurstöður rannsóknarinnar, reynslu fólks af því 

að missa maka úr krabbameini og reynslu þeirra af þeirri þjónustu, í formi stuðnings og 

eftirfylgdar, sem þeir fengu að hálfu HSS í sjúkdómsferli maka síns og eftir andlát hans. 

Meðrannsakendur verða kynntir án þess að bregðast trúnaði þeirra.  

 Tvö greiningarlíkön voru sett fram og unnin út frá fyrrnefndum rannsóknarspurningum. 

Sameiginleg þemu voru greind út frá frásögnum meðrannsakenda og voru þau flokkuð í yfir- og 

undirþemu og færð inn í líkönin.  

 

Kynning á meðrannsakendum  

 Meðrannsakendur okkar voru fimm einstaklingar sem bjuggu vítt og breitt á 

Suðurnesjum. Allir höfðu misst maka sinn úr krabbameini og fengið hjúkrunarþjónustu frá HSS; 

fyrir, við og eftir andlát makans. Þjónustu frá krabbameinssérfræðingum fengu sjúklingarnir 

ýmist frá Reykjavík eða HSS.  

 Meðrannsakendum voru gefin nöfnin Magnús, Anna, Fríða, Arnar og Gunnar. Þau eru á 

aldursbilinu 55 ára til 70 ára. Makar þeirra allra létust á legudeild HSS, nema eiginmaður Önnu 

sem lést á heimili þeirra hjóna. Til þess að gæta trúnaðar við meðrannsakendur kemur ekkert 

fram sem hægt er að rekja til þeirra, án þess þó að það komi niður á gildi lýsingarinnar.  
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Greiningarlíkan 1; 

HVER ER UPPLIFUN MAKA AF ÞVÍ AÐ VERA UMÖNNUNARAÐILI FYRIR ÁSTVIN 

MEÐ KRABBAMEIN? 

Umönnun lífsförunautar 

Stuðningur  

Nýta tímann saman 

Sorg og Sorgarviðbrögð 

Tilfinningar aðstandenda fyrir og eftir andlát maka 

Fyrri missir 

Bjargráð    

Styrk jandi þættir 

Fræðsluþarfir  

Leita í trú  

 

 

 

Greiningarlíkan 2: 

HVER ER REYNSLA MAKA AF ÞEIRRI ÞJÓNUSTU, Í FORMI STUÐNINGS OG 

EFTIRFYLGDAR, SEM HANN FÉKK FRÁ HSS; FYRIR, VIÐ OG EFTIR ANDLÁT 

ÁSTVINAR SEM FENGIÐ HAFÐI ÞAR LÍKNANDI MEÐFERÐ? 

Þjónusta frá HSS 

Þjónustan í heild 

Mismunandi þörf fyrir eftirfylgd 

Andlátið  

Samskipti við heilbrigðiskerfið  

Greiningarferlið  

Skipulag   
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Þemu greiningarlíkans eitt 

  Gerð voru tvö greiningarlíkön sem hvort um sig innihélt yfir- og undir þemu sem voru 

tengt hvorri rannsóknarspurningu fyrir sig.   

 Greiningarlíkan eitt innihélt rannsóknarspurninguna: Hver er upplifun maka af því að 

vera umönnunaraðili fyrir ástvin með krabbamein? Fyrsta yfirþemað þar var umönnun 

lífsförunautar og undir því þemun stuðningur og nýta tímann saman. Þema tvö var sorg og 

sorgarviðbrögð og undir því voru þemun tilfinningar aðstandenda fyrir og eftir andlát maka, 

fyrri missir og bjargráð. Síðasta þemað í greiningarlíkani eitt var styrkjandi þættir og undir því 

voru þemun fræðsluþarfir og leit í trú. 

 

 Umönnun lífsförunautar. 

 Mismunandi var hvernig meðrannsakendur upplifðu umönnunarhlutverkið, Gunnar lýsti 

því svo: „Hún var konan mín þetta var bara hlutur sem ég varð að gera.“ Magnús upplifði 

umönnunina á annan máta: „Nei, mér fannst það ekki og ég gerði það ekki [standa undir 

hlutverkinu]. Ég vissi það að ég réð ekkert við þetta, hún var svo veik.“ 

 Arnar taldi sig hafa gert allt sem í sínu valdi stóð: „... Ég held að ég hafi gert allt sem var 

hægt að gera“. Einnig lýsti Arnar þeirri byrði sem fylgir því að vera umönnunaraðili:  

... Ég svaf ekki sko .. Ég svaf ekki heilan svefn eiginlega því ég var alltaf með andvara á mér. Hún fór á 

klósettið .. Hún átti það til að kannski detta .. Hún var orðin svo völt að ég fór yfirleitt með henni fram sko 

.. studdi hana. 

Þegar Fríða var spurð að því hvort henni fyndist hún hafa axlað umönnunarhlutverkið  

svaraði hún: „Já mér fannst það, ég hefði aldrei trúað því að ég gæti þetta ... Mér fannst þetta allt 

bara svo eðlilegt.“ 
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 Önnu fannst það hjálpa sér í umönnunarhlutverkinu að geta verið heima þar sem hún var í 

sínu umhverfi:  

Mér fannst það bara mjög gott af því að þegar ég var innfrá sko ... Þá var ég ekki með það sem ég þarf, ég 

er með tölvu. Ég er með bók að lesa. Það er mikið betra að vera í kringum sitt dót en að sitja á einhverjum 

spítala og bora í nefið, já þetta er mikið betra, eða mér fannst það. 

 

Stuðningur 

 Mikilvægt er fyrir umönnunaraðila að fá stuðning, hvort sem hann er frá opinberum 

aðilum eða fjölskyldu og vinum. Anna upplifði umönnunarhlutverkið ekki sem byrði, þar sem 

hún fékk svo mikla hjálp:  

Nei, alls ekki. Ég fékk svo mikla hjálp. Þær komu alveg hreint, þær voru svo duglegar að koma og voru að 

hringja og koma og taka utanum mig og faðma mig og það er náttla alveg nauðsynlegt ... fá svona 

mannlega hlýju ... mjög ánægð með það. 

Fleiri meðrannsakendur upplifði þetta á svipaðan hátt, þ.e. höfðu stuðning frá fjölskyldu  

og heimahjúkrun.  

 

Nýta tímann saman 

 Þrír viðmælenda okkar töluðu um mikilvægi þess að nýta tímann vel saman og skapa 

minningar. Fríða og eiginmaður hennar notuðu tímann vel, ferðuðumst mikið og síðustu ferðina 

fóru þau aðeins þremur mánuðum áður en hann lést. Tveimur árum áður en eiginmaður Önnu lést  

hafði hann veiktist mikið og var við það deyja, en reis upp úr þeim veikindum. Varð þetta 

vendipunktur hjá þeim hjónum og varð til þess að Anna hætti að vinna svo þau ættu sem mestan 

tíma saman. Keyptu þau sér lóð og smíðuðu sér sumarhús saman úti á landi. Einnig ferðuðust 
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þau um landið, sem og utanlands, ásamt vinafólki. Anna sagði: „ ... við gátum grátið saman, talað 

um hvað við vildum að þetta væri öðruvísi en ... þetta er bara hluti af lífinu.“ 

 

 Sorg og sorgarviðbrögð. 

 Sorg og sorgarviðbrögð voru gegnumgangandi í öllum frásögnum meðrannsakenda af 

tímabilinu fyrir og eftir andlát maka, en mismunandi var hvaða reynslu meðrannsakendur höfðu 

af fyrri missi. 

 

Tilfinningar aðstandenda fyrir og eftir andlát maka 

 Tilfinningar á borð við djúpa sorg, afneitun og sektarkennd gerðu vart við sig hjá 

meðrannsakendum en einnig bar á ákveðnum létti eftir andlát makans. Jafnframt tilfinningar á 

borð við doða og einmanaleika, bæði á meðan á sjúkdómsferlinu stóð sem og eftir andlát 

makans.  

 Arnar upplifði mikla sorg við andlát konu sinnar: „...Maður grær örugglega aldrei, en það 

svona kannski .. Hvað á ég að segja .. fennir í .. fennir í sporin“. Magnús sagði einnig: „það er 

sagt að tíminn lækni öll sár, það getur ekkert verið vitlausara en það ... sárið lokast aldrei, það 

gerist ekki, enginn að búast við því“.  

Magnús var í mikilli afneitun fram til þess síðasta: „...maður svona grípur í allar  

gardínur og dregur þær niður. Maður hékk í hálmstráinu fram á það síðasta.“ Einnig sagði hann:  

... hún er svona að missa meðvitundina, vikunni þar áður hætti hún að borða og andadrátturinn er orðinn 

voðalega skrítinn, svona meira sjálfvirkur, hún er ekki að anda heldur er líkaminn bara að sjá um þetta og 

hann er bara að slökkva á sér en ég sé þetta ekki. 
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Jafnframt lýsti hann því vel þegar hann gerði sér grein fyrir alvarlegu ástandi konu sinnar: 

Við viljum ekki að þetta gerist, ég er þrjóskur og dreg bara fyrir. Vildi ekki að þetta myndi ske, ekki einu 

sinni daginn sem þetta skeði. Þetta var snemma morguns, henni var alltaf svo illt í fótunum, við vorum búin 

að kaupa olíu til að bera á hana og henni fannst óþægilegt að vera kalt á fótunum, vildi vera hlýtt. Svo fór 

ég að nudda fæturna þarna um morguninn, þá voru komnir þessir líkblettir, þá hrökk ég við og fattaði hvað 

var að ske. Mér brá svo að ég vissi ekki hvort ég átti að hringja eða hlaupa í gegnum hurðina, vissi ekki 

hvað ég átti að gera. 

Sektarkennd gerði vart við sig hjá Önnu: 

... það kom sektarkennd um það að ég hefði getað gert eitthvað annað, þarna hefði ég átt að gera þetta en 

ekki hitt. Og ég hefði kannski átt að vera betri eiginkona og kannski er þetta mér að kenna og það er alls 

konar mér að kenna og allt svona mögulegt.  

Einnig talaði hún um að hafa upplifað létti eftir andlát eignmanns síns:  

... ég vildi bara að það kláraðist og það var léttir af því að þetta er ekki sko hvað á maður að segja, því þetta 

er það sem við vitum öll að við eigum eftir að fara ... þetta gerðist og þetta kemur fyrir alla 

Arnar talaði um að hafa átt þetta inni: „ ... ég hlýt að hafa átt þetta inni hjá annaðhvort  

einhverjum uppi eða niðri .. ég veit ekki hvorum.“ 

Öll töluðu meðrannsakendur um doða, Anna sagði t.d.: „maður er bara dauður sko, maður  

gerir allt það sem maður á að gera en heilinn á manni er ekki starfandi.“ Og Magnús orðaði þetta 

svo: „... veistu það .. að það var bara doði. Maður var búinn að tapa .. tapa slagnum“. 

Arnar var mjög einmana eftir andlát konu sinnar og segir m.a.: „ ... það er kannski  

öðruvísi ... hjá fólki sem er með eiginmann, eiginkonu og börn, heldur en einn gamall karl sem er 

hér inni í tómri íbúð...“ 

Arnar talaði um annarsstaðar í frásögn sinni:  
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„ég var strax ákveðinn í því að .. áður en þetta skeði .. maður vissi alveg hvað var að gerast .. ég ætlaði ekki 

að .. ekki að leggjast uppá börnin mín með einhverja eymd ... ég meina ég er ekkert að fara til þeirra og láta 

þeim líða illa með mér .. það geri ég ekki ... það getur enginn hjálpað manni í þessu.  

Anna lýsti því í frásögn sinni hvernig fólk forðaðist þau hjónin og greina mátti 

einmanaleika úr frásögn hennar:  

 ... það er svo einkennilegt ég veit að þið trúið því ekki ... þetta var lítill bær. Og fólk vissi sko nú er hann  

inni á spítala og svo ég var að fara útí búð þá sá ég hvað fólkið hljóp í felur til þess að þurfa ekki að hitta 

mig ... maður sá fólkið hlaupa í felur á bak við hillur.  

Anna hafði mikla þörf fyrir að ræða um manninn sinn en samfélagið virtist gera þær 

kröfur að hún væri búin að jafna sig fljótt:  

... þegar allt er búið og jarðaförin er búin og þú ert búin að fá blómin og skeytin og allt það og þá er þú bara 

búin ... og þá er bara komið eitthvað annað og þá á ég bara ekkert að tala um manninn minn ... þú gengur 

ekki að einhverjum mann og situr svona og segir, ji ég man þegar maðurinn minn dó, þú gerir þetta ekkert 

og þú sérð það á svipnum á fólki að það er ekki tilbúið og þú ert bara dóni en þú hefur þörf fyrir þetta. 

Einnig talaði hún um að eiga í erfiðleikum með að aðlagast félagslífinu uppá nýtt eftir 

andlát maka síns: 

... þetta eru allt saman hjón svo allt í einu þá er ég ekki .. passa ég ekki inní .. ég segi ekki alveg en þetta 

hefur verið tilfinning hjá mér að ég sé svona eins og þriðja eða fimmta hjólið. 

Á öðrum stað í frásögninni segir hún: 

Það er eiginlega þetta hvað ég kann lítið á félagslífið ... mér finnst eins og ég kunni þetta ekki ... svo verð 

ég líka reið, ég er bara þreytt á fólki, hávaðinn, lætin, skellurinn á kvöldin ...  

Fríða talaði um það hve framtakslaus hún hefur verið frá því að eiginmaður hennar dó: „ég veit 

ekki hvort þetta er þreyta, ég hef mig bara ekki í að gera nokkurn skapaðan hlut, ég má 

þakka fyrir að ég þrífi í kringum mig“ 
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 Magnús upplifði mikið óréttlæti eftir andlát konu sinnar: „ ... mér fannst þetta alltaf voða 

óréttlátt, því hún hafði svo mikið fyrir þessu, allaf jákvæð, berjast fanta vel. Ég upplifði þetta 

mikið þannig, óskaplega óréttlátt ... hugsaði vel um sig ... já þetta var ósanngjarnt“.  

Lesa má úr orðum Önnu vissa afneitun þar sem hún segir:  

... svo gerði ég ekki neitt .. ég beið. Og ég beið og við dæturnar biðum bara eftir því að hann kæmi aftur. 

Hann væri bara í fríi einhverstaðar í útlöndum við vissum náttla að hann væri dáinn en við gerðum ekki 

neitt, við bara biðum... 

 

Fyrri missir 

Einnig hafði fyrri reynsla af því að vera umönnunaraðili, og fyrri missir mikið að segja 

um það hvernig meðrannsakendur voru í stakk búnir, andlega, til þess að takast á við þetta 

hlutverk.  

Anna hafði upplifað mikinn missi sem hafði mikil áhrif á upplifun hennar af andláti 

eiginmanns síns:  

... pabbi dó þegar ég var 17 ára og svo giftumst við, eignuðumst dóttir og aðra og þegar hún var tveggja ára 

dó hún ... það var alveg svakalegt við áttum mjög erfitt með að vinna út því ... þetta ýfist allt saman upp. Og 

ennþá sko að ég er alltaf að bíða eftir því að geta farið að gráta, það er ennþá þessi ísklumpur inní mér ... 

þegar dóttir mín dó gat ég ekkert grátið í tvö ár og svo þegar ég loksins gat grátið gat ég ekki hætt... 

Magnús tekur í sama streng og Anna um það að fyrri sorg blandist saman við núverandi 

sorg, en þau hjónin misstu ungan son fyrir rúmum 30 árum síðan:  

... það bara lá við að presturinn segði bara á vondri íslensku; shit happends. Þú verður bara að kíta í 

herðarnar og halda áfram ... en í þá daga var þetta bara svona, ekki spjallað um svona mál. Það var bara 

farið í jarðaförin og farið svo í vinnu. 
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Bjargráð 

Bjargráð geta verið góð þegar takast þarf á við það álag sem fylgir því að missa ástvin.  

Magnús sagðist vinna mikið, að það væri hans aðferð við að deyfa sársaukann. Arnar notar 

hinsvegar göngutúra sem bjargráð: „...ég hef labbað voðalega mikið og ég held að ég hafi 

svolítið út úr því, bæði andlega og líkamlega ... yfirleitt ef ég er leiður, reyni ég að fara út.“ 

  

 Styrkjandi þættir.  

Styrkjandi þættir birtust í ýmsum myndum, t.d. í formi fræðslu frá opinberum aðilum um 

ferli sjúkdóms, stuðningur frá hinum veika, fjölskyldu og vinum. Einnig hefur trúin reynst 

styrkjandi þáttur. 

Fríða virtist finna styrk í því að eiginmaður hennar var ekki hræddur við dauðann:  

... hann var ekki hræddur. Hann var búinn að ákveða hvernig jarðaförin átti að vera, hvar erfidrykkjan átti 

að vera, hver átti að jarða og alla svona hluti. Hann var meira að segja búinn að taka til myndina sem átti að 

senda í blöðin ... mér fannst þetta allt eitthvað svo eðlilegt því hann var alltaf svo eðlilegur. 

Lesa mátti úr orðum Gunnars að það veikti hann í sorginni að vita til þess að konan hans  

hefði ekki verið sátt við að deyja: „hún var aldrei sátt við það og hún var agalega hræðilega 

ósátt...“ 

 

F ræðsluþarfir 

 Umræðan um fræðsluna kom fram í öllum frásögnunum, en misjafnt var hversu vel 

meðrannsakendur upplifðu það að fræðsluþörfum þeirra væri fullnægt. Fríða og eiginmaður 
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hennar voru vel upplýst af sínum sérfræðingum um gang mála og vissu alltaf hvert sjúkdómurinn 

stefndi. Einnig ræddu læknarnir um líknandi meðferð við þau. 

 Gunnar og eiginkona hans fengu fræðslu frá sínum sérfræðingum um sjúkdóminn. Hann 

sagði þau ekki hafa fengið þá fræðslu um sorg og sorgarviðbrögð sem hann hefði viljað fá. 

Hjúkrunarfræðingur af legudeildinni sagðist ætla að setjast niður með honum og ræða við hann, 

sem var svo aldrei gert: „það var lofað að gera það en það var aldrei gert“.  

 Enginn meðrannsakendanna sagðist hafa fengið fræðslu um sorg og sorgarviðbrögð. 

Einstaklingsbundið var hve þörfin var mikil. Magnús sagði: 

Á þeim tímapunkti sem þetta er að ske, maður er dofinn, ruglaður og ómögulegur og maður veit ekkert eftir 

hverju maður er að leita og hvað maður ætlar að gera næst. Þannig hvað á maður að fara fram á, maður veit 

ekki neitt ... enginn sem segir mér það. 

Anna hefði viljað fá meiri fræðslu: 

Já hefði viljað fá að vita mikið meira og við bæði og eiginlega bara um allt ferlið áður og það er náttúrulega 

að fólk sem er í heilbrigðisgeiranum að það er fullt af hlutum sem þið vitið svo vel að þið gleymið að við 

vitum það ekki. 

Einnig sagði Anna: 

Þá vantar að undirbúa fólk undir það sem koma skal og ég held að fólk hafi bara gott af þessu því ég held 

að fólk gæti lent bara ofaní hjólförunum ná sér ekki uppúr biturleikanum, sektarkenndinni, að ná sér ekki 

uppúr því neikvæða sem kemur yfir mann.  

Eiginkona Arnars átti 14 ára sjúkdómssögu, þar sem loka baráttan stóð í eitt og hálft ár. Hann 

hafði eftirfarandi að segja um fræðsluna sem þau fengu frá sérfræðingum:  

... það er svo langur aðdragandi að þessu að maður var eiginlega búinn að .. búinn að sjá þetta allt út ... ég 

gerði mér náttúrulega alltaf grein fyrir hvað var í gangi, það var bara hvað þetta tæki langan tíma ... við 

báðum einhvern tímann um hvað á ég að segja .. fjölskyldufund með honum [sérfræðingnum] og hann 

gerði það og hann  ... svaraði öllum okkar spurningum. 
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Leit í trú 

 Trúin skiptir máli sem styrkjandi þáttur hjá fjórum meðrannsakendum. Magnús og 

Gunnar voru báðir í góðu sambandi við sinn prest og töluðu um að þeir gætu leitað til hans ef 

þeim liði illa. Fríða hafði orð á því að maðurinn hennar hefði ekki hræðst dauðann, þar sem hann 

hefði trúað á framhaldslíf.  

 

 

Anna sagði: 

svo er það náttúrulega að ég er trúuð og við vorum það bæði og það er agalega mikil hjálp. Því ég á vini 

sem hafa enga trú og ég held að það hljóti að vera alveg svakalegt. Þau eru að fara útí kirkjugarð og svona 

og ég geri það bara fyrir dæturnar að fara útí garð. 

 

Þemu greiningarlíkans tvö 

 Greiningarlíkan tvö innihélt rannsóknarspurninguna: Hver er reynsla maka af þeirri 

þjónustu, í formi stuðnings og eftirfylgdar, sem hann fékk frá HSS; fyrir, við og eftir andlát 

ástvinar sem fengið hafði þar líknandi meðferð? Fyrra yfirþemað þar var þjónusta frá HSS og 

undir því voru þemun þjónustan í heild, mismunandi þörf fyrir eftirfylgd og andlátið. Seinna 

yfirþemað var samskipti við heilbrigðiskerfið og undir því voru þemun greiningarferlið og 

skipulag. 
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 Þjónusta frá HSS.  

  Á HSS sjá heimahjúkrun og legudeild um þennan sjúklingahóp á sjúkdómsferlinu. 

 

Þjónustan í heild 

 Allir meðrannsakendur áttu það sameiginlegt að nota þjónustu heimahjúkrunar og 

legudeildar á sjúkdómsferli ástvinar og voru þeir ánægðir með þá þjónustu. Arnar ítrekaði í 

frásögn sinni ánægju með þjónustu heimahjúkrunar í veikindum konu sinnar: „... þetta er ekki 

heimahjúkrun, þetta er heimilishjúkrun .. ég hafði ekkert síður útúr því ... þær voru alveg 

dásamlegar.“  

 Gunnar tjáði eftirfarandi um heimahjúkrun: „... það var bara sama hvaða tíma 

sólahringsins var ef eitthvað kom uppá þá gat ég, ég var alltaf með símanúmer hjá þeim og gat 

alltaf hringt og þær voru komnar um leið.“  

 Um deildina hafði hann þetta að segja: „Bara frábært, allan tímann sem hún var þarna 

inni, bara frábært starfsfólkið sem var þarna ... alveg meiriháttar gott starfsfólk, vel hugsað um 

hana“.  

 Magnús var einnig ánægður með þá þjónustu sem eiginkona hans fékk á legudeildinni: 

„Það er fullt af yndislegu fólki þarna og á deildinni, eftir að hún var lögð inn, fékk hún alveg 

topp þjónustu...“  

 Meðrannsakendur höfðu allir orð á því hve mikilvægt það væri að fá skýr skilaboð frá 

heilbrigðisstarfsfólki. Fríða og eiginmaður hennar fengu skýr skilaboð og voru mjög meðvituð 

um eðli sjúkdóms og hvert hann stefndi hverju sinni. Magnús hafi orð á því að hann hefði ekki 

fengið skýr skilaboð sem gerði það að verkum að hann hélt lengur í vonina, en efni stóðu til, um 

að eiginkona hans myndi ná bata.  
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Mismunandi þörf fyrir eftirfylgd 

 Mikill munur var á þörf meðrannsakenda fyrir eftirfylgd eftir andlát maka. Allt frá því að 

hafa litla þörf upp í það að vera í mikilli þörf fyrir meiri stuðning. Handahófskennt var hverjum 

var fylgt eftir og hvaðan þjónustan kom, þ.e. frá lækni eða heimahjúkrun, í kjölfar andláts maka. 

 Fram kom hjá Arnari að starfsmenn heimahjúkrunar litu inn til hans í nokkur skipti eftir 

andlát eiginkonu hans, sem hann kunni vel að meta: „... ég fékk þjónustu hérna frá 

heimilishjálpinni [heimahjúkrun] hérna, þær komu til mín oft á eftir ... ég kunni vel að meta 

þessar heimsóknir ... ég myndi segja .. styrkir mann ... styrkurinn var góður.“ 

 Fríða og Gunnar sögðust hvorug hafa fengið formlega né óformlega eftirfylgd eftir andlát 

makans.  

 Magnús átti mjög erfitt fyrst eftir andlát konunnar og þurfti mjög mikið á stuðningi að 

halda: 

Hún [heimahjúkrun] þurfti nú að koma því ég lagðist í flensu eftir að hún dó, tók þetta greinilega nærri mér. 

Var alveg kolómögulegur. Hún kom og tjaslaði mér saman ... Hún hringdi líka stundum og athugaði hvort 

allt væri í lagi. 

Hann var mjög ráðvilltur og leið mjög illa og kom að því í frásögn sinni að hann hefði  

gjarnan viljað hitta fólk í svipaðri stöðu og hann. Þegar Magnús var spurður hvort að sá 

stuðningur og eftirfylgd sem hann hafði fengið eftir andlát konu sinnar hafi aðallega byggst á 

persónulegum samböndum svaraði hann: „Já, af því að batteríið virkar ekki, það er bara þannig.“ 

 Frá andláti eiginmannsins hefur Anna verið í sambandið við lækni eiginmannsins einu 

sinni í mánuði og þegar hún var spurt hvort hún hefði viljað meiri eftirfylgd svaraði hún: „Já ég 

hefði alveg viljað fá það. Það er eins og frá samfélaginu, þó það sé búið að snúa sér að öðrum 
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málum, þá er fólk eins og til dæmis ég, ekkert farin að huga að öðrum málum.“ Einnig sagði 

Anna: „Ég hefði alveg viljað fá meiri heimsóknir ... það kemur svona biturð ... af hverju ég en 

ekki? .. og maður þarf soldið að berjast gegn þessu.“ 

 Arnar talaði ítrekað um það í frásögn sinni að hann vildi taka á sínum málum sjálfur: „Ég 

hef ekki leitað neitt ef ég .. hvað á ég að segja .. ef mér líður illa ... Ég lít á þetta þannig .. að það 

vinnur enginn úr þessu fyrri mann, maður verður að vinna úr þessu sjálfur“. Arnar studdi óbeint 

ekkil í svipaðri stöðu og taldi hann það veita sér styrk. Þegar hann var spurður að því hvort þetta 

væri eitthvað sem hefði hentað honum á sínum tíma, þ.e. að fá jafningjastuðning, svaraði hann 

því játandi. Það hefði hentað honum betur heldur en að fá stuðning frá sálfræðingi eða öðrum 

fagaðila.  

 Anna hafði hitt fólk sem var í sömu sporum og hún og fannst henni það veita sér mikinn 

stuðning. Magnús sagðist einnig að hann hefði viljað hitta fólk í svipaðri stöðu og hann sjálfur.  

  

Andlátið 

 Eins og fyrr segir létust makar allra á legudeild HSS, nema eiginmaður Önnu sem lést á 

heimili þeirra. Hann fékk hægt andlát umvafinn fjölskyldu sinni: „ ... hann eiginlega bara sofnaði 

sko og við tókum ekki eftir og ég held að það hafi liðið einhverjar sekúndur þar til við 

uppgötvuðum að hann var farinn“. Eftir andlátið kom svo læknir og prestur. 

 Eiginkona Magnúsar hefði viljað fá að deyja heima, en aðstæður buðu ekki upp á það, þar 

sem hún þurfti svo mikla hjúkrun sem hann var ekki fær um að veita henni heima:  

Hún [eiginkonan] hefði viljað vera mikið meira heima, eins og þjónustan sem hún þurfti orðið þá stóð það 

ekki til boða, ég réð ekki við það einn. Ef fagmaðurinn, læknirinn, metur sjúklinginn þannig að það sé vika 
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til hálfur mánuður eftir, þá finnst mér það lítill fórnarkostnaður að hafa manneskju til að aðstoða ef þess 

þarf, eins og hérna hjá okkur, til að leyfa henni að deyja heima. 

Arnari fannst mjög erfitt að hugsa til baka um andlátið sökum þess hve verkjuð hún var,  

þurfti mikið af verkjalyfjum og varð þ.a.l. útslegin:   

... hún var bara auðvitað sprautuð niður sko .. við vorum hjá henni þarna síðustu vikuna þarna inná spítala .. 

sáum auðvitað á henni að hún kvaldist ... hún var með skammtara en það dugði ekki alltaf .. þá komu þær 

bara með sprautu... 

Hins vegar fannst Fríðu ekki erfitt að hugsa til baka, til andlátsins, m.a. þar sem  

eiginmaður hennar þjáðist ekki af verkjum. Þrátt fyrir að hann hafi verið einn þegar hann lést 

fann Fríða ákveðna huggun í því að dóttir þeirra hjóna, sem bjó erlendis, var nýkomin til landsins 

þegar faðir hennar lést: 

... við áttum ekki von á þessu, og ekki læknarnir heldur. Þetta kom svo flatt upp á alla, en sem betur fer 

vorum við öll niðurfrá hjá honum kvöldið áður án þess að nokkur væri að segja okkur að koma, þetta er svo 

einkennilegt. Svo bara hringa þær um miðja nótt. Ég held líka að hann hafi bara verið svo ánægður að 

stelpan væri komin heim að hann hafi bara sofnað. 

 

 Samskipti við heilbrigðiskerfið.  

 Margir meðrannsakendur töldu sig hafa rekist á veggi þegar kom að samskiptum við 

heilbrigðiskerfið og var það mest áberandi í greiningarferli makans. Vakti þetta upp gremju og 

hafði áhrif á ferlið í heild sinni fyrir fjölskyldurnar.  

Arnar lýsti þó ánægju sinni með samskipti við Tryggingastofnun: 

 ... ég hef oft hugsað um líka sko .. að það eru margir sem hnýta m.a. í Tryggingastofnun .. maður er vanari  

því að heyra svona hnýtt í hana .. en allt sem sneri að okkur .. það var bara allt eins og skot ... hún fékk 

göngugrind og baðstól og bara nefndu það .. hjólastól .. og var þetta með hjálp heimahjúkrunarstúlknanna, 
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þær pöntuðu þetta .. og náttúrulega hjólastóllinn .. þegar hún pantaði hann sko þá var sagt að hann kæmi 

ekki fyrr en eftir svona tvær til þrjár vikur eða eitthvað svoleiðis. En hún sagði [heimahjúkrun] það er bara 

of seint, hann verður að koma strax, og hann kom strax. 

 

Greiningarferlið 

 Gunnar var mjög gramur og ósáttur með þá þjónustu sem konan hans fékk á HSS áður en 

sjúkdómurinn greindist. Konan hans var búin að ganga lækna á milli í u.þ.b. eitt ár vegna verkja, 

sem fóru versnandi, og mátti rekja til æxlisvaxtar. Var hún ávallt greind með vöðvabólgu.  

Það endaði með því að ég hringdi og sleppti mér í símanum, ég sagðist vera með konuna fársjúka og að ég 

yrði að fá lækni sem vissi hvað hann væri að gera. Af því ég veit að þetta er ekki vöðvabólga að konunni 

minni, ég beið augnablik svo kom [læknirinn] og hann tók á móti henni og skoðaði hana og hann sagði; í 

myndatöku með þig núna. Hún hafði aldrei lent hjá honum áður og hann sá strax hvað væri að. 

Eiginkona Magnúsar fann ber í öðru brjóstinu sem var skorið í burtu. Samkvæmt lýsingu 

Magnúsar virðist sem skorið hafi verið í brjóstið áður en niðurstöður úr sýninu staðfestu 

krabbameinsvöxt. Um það bil hálfum mánuði seinna kom í ljós að um krabbameinsfrumur var að 

ræða og var hún í kjölfarið send á höfuðborgarsvæðið í aðra aðgerð: „Ég leit sko alltaf á þetta 

sem skelfileg og ófyrirgefanleg mistök, maður tekur engan séns á svona löguðu“.  

 

Skipulagið 

 Arnar er búsettur fyrir utan Keflavík og ein af ástæðunum sem Arnar gaf fyrir því að vilja 

taka þátt í þessari rannsókn var sú að hann vildi koma á framfæri því sem hann taldi ábótavant 

við skipulag þjónustunnar, sem hann annars var mjög ánægður með:   

Þegar þær komu daglega, þá komu þær frá Keflavík um helgar. Þær máttu ekki vinna hérna um helgar, þá 

var bara vakt í Keflavík. Það er eiginlega það eina sem ég get sett útá heimahjúkrunina .. það var það .. en 
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ég vil taka það fram að stúlkurnar .. þær voru alveg dásamlegar .. en ég vil meina það að þær sem voru 

hérna ... þær þekktu konuna [eiginkonuna] alveg og vissu alveg .. alveg mikið betur. 

Magnús nefndi ákveðið tilfelli sem sat í honum þegar hann átti í samskiptum við HSS:  

 ... hún [eiginkonan] veiktist einn sunnudaginn og hann [læknirinn] var búinn að segja að þá ættum við að  

hringja strax niður eftir. Og þá kom nú að aðalvandamálinu okkar hér, að sú sem varð fyrir svörum sagði 

okkur bara að koma á morgun ... maður fékk ekkert að komast að, þó ég útskýrði hvers kyns væri að hér 

væri fárveikur krabbameinssjúklingur og læknirinn væri búinn að segja að við ættum að fá samband við 

deildina. 

Eftir þetta atvik fengu þau hjónin beint símanúmer á legudeildina sem þau gátu hringt í ef  

eitthvað bjátaði á. 

 

Samantekt  

 Við greiningu gagna voru gerð tvö greiningarlíkön sem hvort um sig innihélt yfir- og 

undirþemu tengt hvorri rannsóknarspurningu um sig. Greiningarlíkan eitt innihélt 

rannsóknarspurninguna: Hver er upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin með 

krabbamein? Fyrsta yfirþemað þar var umönnun lífsförunautar og undir því þemun stuðningur 

og nýta tímann saman. Þema tvö var sorg og sorgarviðbrögð og undi því voru þemun 

tilfinningar aðstandenda fyrir og eftir andlát maka, fyrri missir og bjargráð. Síðasta þemað í 

greiningarlíkani eitt var styrkjandi þættir og undir því voru þemun fræðsluþarfir og leita í trú. 

 Greiningarlíkan tvö innihélt rannsóknarspurninguna: Hver er reynsla maka af þeirri 

þjónustu, í formi stuðnings og eftirfylgdar, sem hann fékk frá HSS; fyrir, við og eftir andlát 

ástvinar sem fengið hafði þar líknandi meðferð? Fyrra yfirþemað þar var þjónusta frá HSS og 

undir því voru þemun þjónustan í heild, mismunandi þörf fyrir eftirfylgd og andlátið. Seinna 
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yfirþemað var samskipti við heilbrigðiskerfið og undir því voru þemun greiningarferlið og 

skipulag. 

 Helstu niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að það þurfi að bæta og auka fræðslu 

til aðstandenda, bæði hvað varðar ferli sjúkdóms og horfur annars vegar og sorg og 

sorgarviðbrögð hins vegar. Niðurstöður benda einnig til þess að þörf sé á skipulegri eftirfylgd 

fyrir aðstandendur eftir andlát ástvinar, þar sem þeir standa oft eftir einir, ráðvilltir og vita ekki 

hvert þeir eiga að leita eftir aðstoð. Að biðja ekki um aðstoð þarf ekki að þýða það að 

viðkomandi þurfi ekki eða vilji ekki aðstoð, þar sem auðveldara er að taka í útrétta hönd heldur 

en að teygja sig eftir hendinni sjálfur.  
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K afli 5 – Umræður 

 Í eftirfarandi kafla verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar með hliðsjón af 

fræðilegri umfjöllun annars kafla. Eftir gerð niðurstöðukaflans sáum við að niðurstöður okkar 

samræmast að miklu leyti rannsóknarniðurstöðum sem getið er í kafla tvö og munum við greina 

frá þeim hér á eftir. Upplifun maka af því að vera umönnunaraðili fyrir ástvin verður rædd sem 

og reynsla maka af þeirri þjónustu sem hann fékk á HSS; fyrir, við og eftir andlát ástvina, sem 

þáðu líknandi meðferð. Að lokum fjalla rannsakendur um eigin ályktanir.  

 

Umönnun lífsförunautar 

 Upplifun meðrannsakenda af umönnunarbyrði var mis mikil, en það sem stóð upp úr var 

hversu mikil skiptingin var á milli kynja. Samkvæmt okkar niðurstöðum voru ekklar að upplifa 

mun meiri umönnunarbyrði og áttu mun erfiðara með að feta sig áfram í sorginni, heldur en 

ekkjurnar virtust gera. Við veltum því fyrir okkur hvort það geti verið konum eðlislægara að vera 

í hlutverki umönnunaraðila og standast þær kröfur, þar sem það hefur verið hlutverk þeirra í 

gegnum tíðina og kemur oftar en ekki í hlut þeirra að hugsa um börnin og jafnvel aldraða 

foreldra.  

 Magnúsi fannst hann ekki standa undir þeim kröfum sem fylgdu umönnunarhlutverkinu. 

Var það m.a. vegna þess hve lítinn stuðning hann upplifði, bæði frá fjölskyldu og fagaðilum. 

Hann orðaði það svo að honum þætti hann ekki hafa staðið undir hlutverkinu og vissi að hann 

réði ekki við það, þar sem eiginkona hans var svo veik. Í þeim orðum fólst hjálparleysi og 

örvinglan. Tilfinning okkar var sú að Magnús væri mjög beygður og þætti hann vera í aðstæðum 

sem væru ekki á mannlegu valdi að stjórna. Það hafði í kjölfarið neikvæð áhrif á sorgarferli hans. 



Kafli 5 – Umræður     56 

Fríðu fannst hún axla umönnunarhlutverkið. Við teljum að hún hafi fengið mikinn styrk af því 

hve eiginmaður hennar var sáttur við að deyja. Þessi ólíku tilfelli samræmast fyrri rannsóknum, 

samanber Dumont o.fl., (2008). Þar kemur fram að þeir sem eiga í miklum erfiðleikum í gegnum 

sorgarferlið og í umönnunarhlutverkinu, finnst reynslan af því að vera umönnunaraðili vera 

niðurbrjótandi og hafa neikvæð áhrif á aðlögun einstaklingsins að lífinu eftir missinn. Einnig 

hefur viðhorf sjúklings áhrif á það hvernig aðstandendur fara í gegnum sorgina og sorgarferlið.  

 Það hefði mátt draga úr vanlíðan Magnúsar og þeim erfiðleikum sem hann upplifði í 

sorgarferlinu, með því að veita honum viðeigandi stuðning frá upphafi sjúkdómsferlis eiginkonu 

hans. Hjúkrunarfræðingar eru þeir sem koma hvað mest að umönnun sjúklings og fjölskyldu 

hans. Þeir eru þar af leiðandi í lykilstöðu að finna og greina þá sem eru í hættu á því að þróa með 

sér fylgikvilla sorgarinnar og að bjóða þeim viðeigandi stuðning og sálfræðiaðstoð 

(Valdimarsdóttir o.fl., 2005). Markmiðið með stuðningi við aðstandendur er það að draga úr 

neikvæðum líkamlegum, sálrænum og félagslegum áhrifum sorgarinnar. Ef notað er saman 

fyrirbyggjandi inngrip, sem boðið er upp á í upphafi umönnunar og stuðningur eftir andlát maka, 

næst fram samfelldur stuðningur fyrir syrgjandi fjölskyldur, sem m.a. myndi minnka hættuna á 

hinum ýmsu fylgikvillum sorgarinnar (Dumont o.fl., 2008).  

 Áhugavert var að sjá að í þeim tilfellum þar sem hjónin náðu að nýta tímann saman og 

skapa nýjar minningar, virtist eftirlifandi maki eiga auðveldara með það að líta til baka og sjá 

það jákvæða og nýta sér það á styrkjandi hátt í sorginni. Má segja sem svo að þau séu að styðja 

hvort annað í þessu ferli. Við teljum að ef þessar ánægjustundir hefðu ekki verið til staðar, hefði 

verið mun erfiðara fyrir þá sem eftir sátu að ná sátt og sorgarferlið hefði e.t.v. orðið erfiðara og 

reynslan neikvæðari í heildina. Þessar niðurstöður eru í samræmi við rannsókn Grbich, Parker og 
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Maddocks (2001), þar sem ánægja var með þær gæðastundir sem einstakalingarnir áttu saman 

þrátt fyrir veikindin.  

  

Sorg og sorgarviðbrögð 

 Sorgin var gegnumgangandi í öllum frásögnum, allt frá greiningu fram yfir andlát. Kubler 

Ross og Kessler (2005) skipta sorginni í fimm stig: Reiði, samningar, þunglyndi, sátt/jafnaðargeð 

og afneitun. Fólk getur flakkað fram og til baka á milli stiga og skiptir röðin ekki máli.  

 Reiði: Meðrannsakendur upplifðu mikla reiði sem birtist m.a. sem reiði út í 

heilbrigðiskerfið, sjálfa þá og vinnuveitendur. Þeir meðrannsakendur sem töluðu hvað mest um 

reiði, voru þeir einstaklingar sem að okkar mati voru í hvað mestri þörf fyrir aðstoð. Ef fólk á 

erfitt með að tjá tilfinningar sínar fyrir teljum við að þær geti brotist út sem reiði. Kubler Ross og 

Kessler (2005) tala um það í bók sinni að reiðin þurfi ekki að eiga rétt á sér eða vera rökrétt. 

Reiði ástvinar getur jafnvel beinst að honum sjálfum fyrir að hafa ekki sinnt hinum látna betur. 

Stundum virðist auðveldara að vera reiður en að finna fyrir þeim sársauka sem fylgir sorginni.  

 Þunglyndi: Greina mátti depurð hjá öllum meðrannsakendum í frásögnum þeirra. 

Depurðin var á mismunandi stigum. Allt frá því að vera léttvæg yfir í það að vera yfirþyrmandi. 

Vakti það athygli okkar að það var ekki samræmi á milli þess hve langur tími var liðinn frá 

andláti og hve mikil depurðin var hjá einstaklingunum. Við veltum við því fyrir okkur hvort 

ástæðan gæti verið sú að mismunandi langt sjúkdómsferli liggur að baki og samræmist sú 

kenning rannsókn Ringdal, Jordhøy, Ringdal og Kaasa (2001), þar sem fram kemur dvínun á 

sorgarviðbrögðum, allt frá einum mánuði frá andláti ástvinar sem látist hafði úr krabbameini. 

Möguleg ástæða þess að sorgarviðbrögð dvína svona snemma er sú að sorgarferli byrji hjá 
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mörgum fyrir andlát, þegar ljóst er að dauðinn er óumflýjanlegur endir á sjúkdómsferlinu. Því 

hafi margir einstaklinganna verið betur undirbúnir fyrir andlát ástvinar síns.  

 Sátt/jafnaðargeð: Við urðum varar við jafnaðargeð hjá meðrannsakendum, þar sem m.a. 

var talað um að dauðinn sé ferli sem við eigum öll eftir að ganga í gegnum. Einn 

meðrannsakandinn talaði um að þetta væri bara veiki sem ekki hægt væri að ráða við og hann 

upplifði ákveðna hvíld í kjölfar andláts maka síns. Við teljum aðdáunarvert að fólk, sem hefur 

gengið í gegnum þessa miklu erfiðu lífsreynslu, geti litið fram hjá eigin vanlíðan og séð líknina í 

dauða ástvinarins. Í bók Kubler Ross og Kessler (2005) kemur fram að jafnaðargeði er stundum 

ruglað saman við það að vera sáttur við það sem gerðist. Það er þó ekki reyndin. Fæstir verða 

einhvern tímann sáttir við það að missa ástvin. Viðkomandi tekur að aðlagast breyttum 

aðstæðum og fer smám saman að lifa lífinu aftur, en það er ekki hægt að fullu fyrr en sorgin 

hefur fengið sinn tíma.  

 Afneitun: Fyrir þá manneskju sem misst hefur ástvin getur afneitunin verið meira táknræn 

heldur en bókstafleg (Kubler Ross og Kessler, 2005). Anna beið eftir því að maðurinn hennar 

kæmi aftur, þrátt fyrir að hún gerði sér grein fyrir að hann væri látinn. Úr því má lesa táknræna 

afneitun, þar sem auðveldara var fyrir huga hennar að meðtaka þá hugsun heldur en 

raunveruleikann. Magnús var í mikilli afneitun fram til þess síðasta. Þrátt fyrir ýmis merki frá 

umhverfinu um yfirvofandi andlát eiginkonunnar teljum við að hann hafi kosið, meðvitað eða 

ómeðvitað, að sjá ekki þessi merki heldur lifa í afneitun. Samkvæmt kenningu Kubler Ross og 

Kessler er áfallið stundum bara of mikið fyrir mannshugann að meðtaka. Endanleikinn síast að 

lokum smám saman inn og er það í sjálfu sér fyrsta skrefið í sorgarferlinu í átt að bata. 

Sannleikurinn rann upp fyrir Magnúsi þegar hann ætlaði að nudda fætur konu sinnar og sá þar 

líkbletti. Við sjáum þetta þannig að hann hafi lifað í eigin heimi, þar sem hann trúði því að 
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eiginkona hans myndi ná sér af veikindum sínum um síðir. Síðan var honum kippt inn í kaldann 

raunveruleikann á elleftu stundu og upplifði þar gríðarlegt áfall. Því var aðlögunar tími hans að 

andláti konu hans mjög stuttur sem, skv. rannsókn Valdimarsdóttur o.fl. (2004), hefur mjög slæm 

áhrif á sorgarferli syrgjenda. Eins og fram kom í kafla tvö skiptir það máli hvenær aðstandandi 

gerir sér grein fyrir því að ástvinur hans þeirra muni látast af völdum sjúkdómsins. Það er hversu 

langur tími líður frá því að þeim er það ljóst og þar til sjúklingurinn deyr (Valdimarsdóttir o.fl., 

2004).  

Við greindum félagslega einangrun hjá meðrannsakendum okkar. Það lýsti sér m.a. 

þannig að einn meðrannsakandi varð var við að fólk sniðgekk hann á opinberum vettvangi sem 

varð til þess að hann dró sig félagslega í hlé. Okkar túlkun er sú fólk í þessari stöðu upplifi að 

það sé ekki lengur gjaldgengt í samfélaginu á sama hátt og áður. Fólk í þessum aðstæðum er oft 

mjög berskjaldað og er þar af leiðandi mjög viðkvæmt og þarf lítið til þess að það dragi sig inní 

skel sína.  

Flestir höfðu upplifað fyrri missi, sem hafði óneitanlega áhrif á upplifun þeirra af því að 

missa maka. Í flestum tilfellum hafði missirinn átt sér stað fyrir mörgum árum, á þeim tíma þegar 

hvorki tíðkaðist að ræða sorgina né vinna úr henni með faglegri aðstoð. Fólk vann sig ekki úr 

áfallinu með eða án hjálpar og ætlast var til þess að fólk sópaði vandamálunum undir mottuna, 

biti á jaxlinn og héldi áfram. Tveir meðrannsakendur, þau Magnús og Anna, voru lýsandi dæmi 

þess að þessi aðferð gefur ekki góða raun. Þegar komnir eru brestir í skelina er hún viðkvæmari 

og minna þarf til þess að hún gefi sig og á endanum brotni. Því er mikilvægt að fylgja þessu fólki 

eftir og veita því viðeigandi stuðning. Edwards (1983) talar um að andlát maka sé á meðal þeirra 

miklu áfalla sem líklegust eru til þess að valda gríðarlegri sorg. Öll viðbrögð við missi hafa 
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svipuð einkenni og útheimta svipuð sálfræðileg bjargráð til þess að takast á við þau. Þar af 

leiðandi hefur fyrri reynsla af missi mikið að segja um viðbrögð við nýrri sorg.  

 

Styrkjandi þættir 

 Í þeim tilfellum þar sem sjúklingurinn var sáttur við yfirvofandi andlát virtist það hafa 

jákvæð áhrif á sorgarferli eftirlifandi maka, sbr. eiginmaður Fríðu. Hins vegar andstæð áhrif 

þegar sjúklingur var ósáttur við örlög sín, sbr. eiginkona Gunnars. Það er í eðli flestra sambanda 

að vilja að makinn sé sáttur. Því hlýtur það að valda ómældri vanlíðan að vita að ástvinur sé að 

kveðja þennan heim ósáttur. Því teljum við að það sé ákveðin huggun fyrir eftirlifandi maka að 

hugsa til þess að fyrst svona þurfti að fara á annað borð, að viðkomandi kveðji í sátt. Samræmist 

þetta niðurstöðum Strang og Koop (2003) þar sem talað er um að það hjálpi aðstandendum ef 

sjúklingarnir eru búnir að sætta sig við yfirvofandi andlát og hvernig sú sátt gefur aðstandendum 

jákvæðari upplifun af umönnunarhlutverkinu. 

 Umræðan um fræðslu kom fram í öllum frásögnum. Mismunandi var hversu mikla 

fræðsluþörf þeir höfðu og hvernig þeim þörfum var sinnt. Þrír meðrannsakendur og makar þeirra 

töldu sig vera vel upplýsta af sínum sérfæðingum um sjúkdómsferlið og gang mála. Við teljum 

að aukin vitneskja þeirra um gang mála hafi óneitanlega létt þeim róðurinn, þar sem fátt er verra 

en það að lifa í óvissu. Það að vita ekki hvert stefnir getur orðið til þess að einstaklingar fara að 

gera sér óraunhæfar væntingar. Samkvæmt rannsókn Valdimarsdóttur o.fl., (2005) og 

Fridriksdottir, Sigurdardottir og Gunnarsdottir (2006) má minnka líkurnar á auknum geðslægum 

áföllum aðstandenda, með því að gefa skýrar upplýsingar um horfur sjúklingsins m.t.t. 

sjúkdómsins. Teljum við það mikilvægan þátt að hjúkrunarfræðingar setjist niður með 
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aðstandendum og fræði þá um þann stuðning sem í boði er eftir andlát maka, t.d. stuðningshóp á 

vegum Krabbameinsfélags Suðurnesja og þjónustu á vegum kirkjunnar.  

 Sláandi var að enginn meðrannsakenda okkar taldi sig hafa fengið fræðslu um sorg og 

sorgarviðbrögð. Þó var greinileg þörf fyrir þess konar fræðslu. Kom það m.a. beint fram hjá 

sumum, á meðan greina mátti það úr orðum annarra viðmælenda. Einnig sýnir þetta að þar sem 

þau báðu ekki um aðstoðina, en vildu fá hana samt sem áður, að auðveldara er að taka í útrétta 

hönd heldur en að teygja sig eftir henni sjálfur. Að biðja ekki um aðstoð þarf ekki að þýða að 

viðkomandi þurfi ekki eða vilji ekki aðstoð. Styður þetta það sem Valdimarsdóttir o.fl. (2005) 

segja í rannsókn sinni að nauðsynlegt sé að bjóða umönnunaraðilum viðeigandi stuðning til þess 

að reyna að draga úr fylgikvillum sorgarinnar.  

 Stór hluti meðrannsakenda töluðu um trú sem styrkjandi þátt. Birtist hún í þremur 

myndum: Að leita í trúna, beinn stuðningur frá presti og trú á framhaldslíf. Teljum við að algengt 

sé að fólk leiti í trúna, sama af hvaða toga hún er, þegar það stendur frammi fyrir miklum 

erfiðleikum. Reynist það eflaust mörgum mikill styrkur og haldreipi í þeirri andlegu 

rússíbanaferð sem fylgir því að ástvinur greinist með krabbamein. Fryback og Reinert (1999) 

hafa fjallað um þann stuðning sem sjúklingar geta fundið í trú og andlegri íhugun. Kemur þar 

fram að andleg íhugun, sem felur í sér bænir, íhugun eða notkun á jákvæðum hugsunum, sé 

mikilvæg því hún getur hjálpað sjúklingum að sætta sig við eigin dauðleika og það að greinast 

með lífsógnandi sjúkdóm. Við teljum að þetta sé hægt að yfirfæra á maka, þar sem andleg líðan 

annars aðilans hefur bein áhrif á hinn.  
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Þjónusta frá HSS 

 Almennt voru meðrannsakendur okkar ánægðir með þá hjúkrunarþjónustu sem þeir fengu 

á HSS fyrir og við andlát maka, hvort sem um var að ræða legudeildina eða heimahjúkrun. Þó 

svo að meðrannsakendur upplifðu góða þjónustu á sjúkdómsferli ástvinar, greindum við ítrekað 

óskir um meiri fræðslu um sjúkdómsferlið og við hverju þeir mættu búast þegar nær drægi 

andláti makans og í kjölfar þess. Einnig höfðu þeir orð á því hve mikilvægt væri að skilaboðin 

væru skýr frá heilbrigðisstarfsfólki til þess að koma í veg fyrir misskilning, ótta og óraunhæfar 

væntingar. Fríða hafði orð á því í frásögn sinni hversu skýr þeirra sérfræðingur var í upphafi og 

fræddi þau vel um gang mála og hvers mátti vænta. Það mátti greina jákvæða keðjuverkun í 

frásögn Fríðu, þar sem góðar og skýrar upplýsingar hjálpuðu eiginmanni hennar að sætta sig við 

eigin örlög, sem við teljum að hafi síðan veitti henni styrk og huggun í sorginni. Cherlin o.fl. 

(2007) hafa sýnt fram á að skýr samskipti á milli heilbrigðisstarfsfólks og aðstandenda eru 

gríðarlega mikilvæg. Að ræða við lækna um horfur sjúklingsins áður en viðkomandi deyr getur 

haft áhrif á getu aðstandenda til þess að nýta sér eftirfylgd og áframhaldandi þjónustu. Hins 

vegar eru um 40% aðstandenda sem ræða ekki við lækna um þessi mál (Cherlin o.fl. 2007).  

 Mikill munur var á því hversu mikla þörf meðrannsakendur töldu sig hafa fyrir eftirfylgd 

eftir andlát maka. Það var allt frá því að hafa litla þörf upp í það að vera í mikilli þörf fyrir meiri 

stuðning. Samkvæmt niðurstöðum okkar var handahófskennt hverjum var fylgt eftir og hvaðan 

þjónustan kom, þ.e. frá lækni eða heimahjúkrun í kjölfar andláts maka. Engin skipuleg eftirfylgd 

er til staðar eftir andlát ástvinar, hvorki frá heimahjúkrun né legudeildinni. Samkvæmt Bryndísi 

Guðbrandsdóttur (2009) hringja hjúkrunarfræðingar heimahjúkrunar í eftirlifandi ástvin ef 

sjúklingar deyja í heimahúsi. Hringt er á fyrstu dögum eftir andlát maka til þess að votta samúð. 

Einum til þremur mánuðum síðar hringir sá hjúkrunarfræðingur sem var á vakt, þegar andlát átti 
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sér stað og spyr um gang mála. Okkur þykir áberandi hve skipulagið var lítið og spyrjum við 

okkur að því hvort heilbrigðisstarfsfólk almennt geri sér fyllilega grein fyrir mikilvægi 

eftirfylgdar og hvað þeir geti gert góða hluti og hjálpað þessum einstaklingum mikið með 

tiltölulega litlu inngripi.  

Í þeim tilfellum sem meðrannsakendur okkar fengu einhverja eftirfylgd tjáðu þeir ánægju 

sína og þakklæti. Við veltum því fyrir okkur hvernig málum hafi verið háttað með þá 

aðstandendur sem nutu þjónustu heimahjúkrunar um langt skeið og mynduðu tengsl við það 

starfsfólk en ástvinurinn lést svo á legudeildinni. Hvort þeir hefðu mögulega gleymst, þar sem 

heimahjúkrun hringir ekki í þá sem látast á legudeildinni og engin formleg eða óformleg 

eftirfylgd er að hálfu deildarinnar. Þar sem líknandi meðferð er veitt af hálfu HSS finnst okkur 

eðlilegt að stuðst sé við viðurkenndar leiðbeiningar og markmið. Dæmi um þess konar 

leiðbeiningar eru frá National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 2009) fyrir líknandi 

meðferð. Þær samþætta heildræna hjúkrun sjúklinga við fjölskylduhjúkrun og umönnunaraðila, 

ásamt stuðningi eftir andlát maka eða eftirfylgd. Skv. Holtslander (2007) er markmiðið með 

eftirfylgdinni að stuðla að árangursríkri breytingu og aðlögun inn í samfélagið eftir erfiða 

lífsreynslu eins og missi maka eða annars ástvinar í kjölfar krabbameins.  

 Það kom fram í rannsókninni að sumir fengu eftirfylgd frá sérfræðingi en aðrir ekki. 

Þarna er ósamræmi í þeirri þjónustu sem fólk fær og óljóst á hvaða forsendum sumir fá þessa 

þjónustu í einhverri mynd en aðrir ekki. Í niðurstöðum okkar var ekki um það að ræða að þeir 

sem voru hvað verst staddir í sorginni fengju þessa tegund þjónustu frekar en þeim sem gekk 

betur að vinna sig í gegnum sorgina.  
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 Við teljum að krabbameinssérfræðingar geti átt erfitt með að sinna þessari þjónustu sem 

skyldi sökum anna. Að okkar mati eru hjúkrunarfræðingar í kjörstöðu til þess að sinna þessari 

þjónustu, þar sem þeir eru í meiri nálægð við sjúklinginn og aðstandendur.  

 

Samskipti við heilbrigðiskerfið 

 Töluvert bar á óánægju á meðal meðrannsakenda með það hvernig staðið var að 

greiningarferli ástvinar. Þeir upplifðu m.a. samskiptaleysi á milli lækna. Dæmi um það er frásögn 

Gunnars af sjúkrasögu eiginkonu sinnar sem búin að ganga á milli lækna í u.þ.b. eitt ár án þess 

að fá rétta greiningu. Greindum við mikla gremju og óánægju hjá þessum meðrannsakendum 

sem telja má að litað hafi allt sjúkdómsferlið og sorgina. Þegar horft er á þessi tilfelli veltum við 

því þó fyrir okkur hvort það liggi meira á bakvið. Eins og áður hefur verið talað um beinist reiðin 

oft að röngum aðilum og teljum við að læknar séu auðveld skotmörk fyrir reiðina þar sem þeir 

eiga erfitt með að verja sig. HSS, eins og aðrar heilbrigðisstofnanir, býr við mikinn fjárskort sem 

hefur bein áhrif á mönnun sem verður til þess að starfsmenn hafa skemmri tíma til þess að sinna 

hverjum sjúklingi. Eykur þetta eðlilega hættuna á mistökum en við viljum ítreka það að læknar 

eru mannlegir. Samræmist þetta rannsókn Blendon o.fl. (2002), þar sem fram kemur að fjórar 

megin ástæður læknamistaka séu tímaskortur, of mikið vinnuálag, léleg samskipti á milli 

heilbrigðisstarfsfólks/lakari teymisvinna og undirmönnun.  

 Það kom fram gagnrýni á skipulag heimahjúkrunar í niðurstöðum rannsóknarinnar. 

Beindist hún að því að vakt hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun er frá kl. 8 – 22 og eftir þann tíma 

er enginn á þeirra vegum á vakt. Voru aðstandendur því oft óvissir um það hvert þeir ættu að 

snúa sér ef eitthvað kæmi upp á eftir kl. 22 á kvöldin. Sbr. þegar Magnús hringdi á HSS á 

sunnudegi þegar kona hans var mjög veik. Starfsfólk stofnana er allt af vilja gert til þess að 
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aðstoða fólk en bæta þarf skipulag og veita samræmda upplýsingagjöf. Þegar þessi atriði eru ekki 

í lagi getur það valdið vantrausti, óöryggi og hræðslu hjá sjúklingum og aðstandendum sem þurfa 

á þessari hjálp að halda. Skiljanlega upplifði Magnús mikla hræðslu og óöryggi þegar hann sat 

einn heima með fárveika eiginkonu sína yfir nótt. Í kjölfar þessa atburðar bar hann mikið 

vantraust til stofnunarinnar.   

 Eins og rætt var fyrr í kaflanum voru meðrannsakendur í heildina mjög ánægðir með þá 

hjúkrun sem þeir fengu, hvort sem var á legudeildinni eða frá heimahjúkrun. Það var þeim mikill 

styrkur í baráttunni að finna góðvild starfsfólksins í þeirra garð. Einn meðrannsakandi kaus að 

taka þátt í þessari rannsókn m.a. til þess að koma á framfæri þakklæti sínu og ánægju með veitta 

þjónustu.  

 

Samantekt   

 Upplifun meðrannsakenda af umönnunarbyrði var mismikil, en það sem stóð upp úr var 

hversu mikil skiptingin var á milli kynja. Samkvæmt okkar niðurstöðum upplifðu ekklar mun 

meiri umönnunarbyrði og áttu mun erfiðara með að feta sig áfram í sorginni, heldur en ekkjurnar 

virtust gera. Fannst okkur áhugavert að sjá að í þeim tilfellum þar sem hjónin náðu að nýta 

tímann saman og skapa nýjar minningar, virtist eftirlifandi maki eiga auðveldara með að líta til 

baka og sjá það jákvæða og nýta sér það á styrkjandi hátt í sorginni. Líklega hefði sorgarferlið 

orðið erfiðara og reynslan neikvæðari í heildina, ef þessar ánægjustundir hefðu ekki verið til 

staðar.  

 Sorgin var gegnumgangandi í öllum frásögnum, allt frá greiningu fram yfir andlát maka. 

Fimm stig sorgarferlisins, skv. Kubler Ross og Kessler (2005), komu skýrt fram í flestum 

frásögnum. Flestir höfðu upplifað fyrri missi sem hafði óneitanlega áhrif á upplifun þeirra af því 



Kafli 5 – Umræður     66 

að missa maka. Í flestum tilfellum hafði missirinn átt sér stað fyrir mörgum árum, þ.e. á þeim 

tíma þegar hvorki tíðkaðist að ræða sorgina né vinna úr henni með faglegri aðstoð.  

 Í þeim tilfellum þar sem sjúklingurinn var sáttur við yfirvofandi andlát virtist það hafa 

jákvæð áhrif á sorgarferli eftirlifandi maka. Hins vegar andstæð áhrif þegar sjúklingur var ósáttur 

við örlög sín. 

 Umræðan um fræðslu kom fram í öllum frásögnum. Mismunandi var hversu mikla 

fræðsluþörf meðrannsakendur höfðu og hvernig þeim þörfum var sinnt. Sláandi var að enginn 

meðrannsakenda okkar taldi sig hafa fengið fræðslu um sorg og sorgarviðbrögð. Þó var greinileg 

þörf fyrir þess konar fræðslu.  

 Almennt voru meðrannsakendur okkar ánægðir með þá hjúkrunarþjónustu sem þeir fengu 

á HSS fyrir og við andlát, hvort sem um var að ræða legudeildina eða heimahjúkrun. Þrátt fyrir 

að meðrannsakendur upplifðu góða þjónustu á sjúkdómsferli ástvinar greindum við ítrekað óskir 

um meiri fræðslu um sjúkdómsferlið og við hverju þeir mættu búast þegar nær drægi andláti og í 

kjölfar þess. Einnig höfðu þeir orð á því hve mikilvægt það væri að skilaboðin væru skýr frá 

heilbrigðisstarfsfólki, til þess að koma í veg fyrir misskilning, ótta og óraunhæfar væntingar. 

Mikill munur var á því hversu mikla þörf meðrannsakendur töldu sig hafa fyrir eftirfylgd eftir 

andlát maka. Allt frá lítilli þörf upp í það að vera í mikil þörf fyrir meiri stuðning. Í þeim 

tilfellum sem meðrannsakendur okkar fengu einhverja eftirfylgd mátti greina ánægju þeirra og 

þakklæti. Það kom fram í rannsókninni að sumir fengu eftirfylgd frá sérfræðingi en aðrir ekki. 

Þarna er ósamræmi í þeirri þjónustu sem fólk fékk og óljóst á hvaða forsendum. 

Meðrannsakendur voru ekki alltaf sáttir við það hvernig staðið var að greiningarferli ástvinar. 

Þeir upplifðu samskiptaleysi á milli lækna og við greindum mikla gremju og óánægju hjá þessum 

meðrannsakendum sem við teljum að hafi litaði sjúkdómsferlið og sorgina.  
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K afli 6 – Notagildi rannsóknar og framtíðarrannsóknir 

Takmarkanir rannsóknarinnar  

Þessi rannsókn hefur sína vankanta og takmarkanir eins og flestar aðrar rannsóknir. 

Lincoln og Guba (1985) settu fram fjórar megin ógnanir við réttmæti eða trúverðugleika 

eigindlegra rannsókna, m.a. „vantar fyllri mynd af fyrirbærinu“ og „skekkja í úrtaki“ (vitnað til í 

Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Í okkar rannsókn var um lítið úrtak að ræða sem hugsanlega gefur 

ekki fullnægjandi mynd af fyrirbærinu sem og hvernig vali á úrtaki var háttað sem getur gefið 

skekkju í úrtaki (sjá kafla þrjú um aðferðafræði rannsóknar).  

 

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar  

 Eftir því sem við best vitum hefur samskonar rannsókn ekki áður verið framkvæmd á 

Íslandi. Rannsakendur telja að þessi rannsókn geti nýst þeim fagaðilum sem koma að þjónustu 

krabbameinssjúklinga og fjölskyldum þeirra og jafnframt stutt við þá þjónustu sem í boði er fyrir 

þennan hóp og stuðlað að frekari uppbyggingu.  

 Þessi rannsókn hefur hagnýtt gildi fyrir hjúkrun þar sem hún getur víkkað 

sjóndeildarhring hjúkrunarfræðinga og annarra fagstétta sem koma að þjónustu 

krabbameinssjúklinga og aukið þar með þekkingu og skilning á þörfum þessa sjúklingahóps og 

maka þeirra. Jafnframt má yfirfæra niðurstöðurnar yfir á nánustu aðstandendur og koma þannig 

til móts við þarfir þeirra. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að auka þurfi sálrænan 

stuðning við þennan hóp í sjúkdómsferlinu og eftirfylgd eftir andlát maka til þess að hjálpa þeim 

að aðlagast breyttum aðstæðum.  
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 Stjórnendur geta haft þessa rannsókn til hliðsjónar þegar kemur að því að bæta skipulag 

og mæta þörfum krabbameinssjúklinga og þeirra nánustu. Stefnt er að því á næstu misserum að 

opna líknardeild á HSS. Teljum við það mikilvægan þátt í bættri þjónustu við 

krabbameinssjúklinga og fjölskyldur þeirra og kjörið tækifæri fyrir HSS til þess að stíga skrefið 

til fulls, auka þjónustuna ennfremur með því að bjóða aðstandendum skipulega eftirfylgd eftir 

andlát ástvinar. Með því að veita fjölskylduhjúkrun ásamt eftirfylgd eftir andlát maka, er verið að 

fara eftir viðurkenndum leiðbeiningum um líknandi meðferð (NCCN, 2009), og veita þannig 

heildræna þjónustu. 

Rannsóknin hefur hagnýtt gildi fyrir menntun hjúkrunarfræðinga, þar sem hún dregur 

fram mikilvægi þess að sinna allri fjölskyldunni við hjúkrun mikið veikra og deyjandi 

krabbameinssjúklinga. Við teljum að efla mætti menntun hjúkrunarfræðinga með því að kynna 

fyrir þeim mikilvægi eftirfylgdar í náminu, svo þeir geti tamið sér þau vinnubrögð og innsýn sem 

nauðsynlegt er að hafa. 

 Frekari rannsókna er þó þörf á þessu sviði til þess að veita betri innsýn í þarfir 

krabbameinssjúklinga, maka þeirra og annarra ástvina og auka ennfremur gæði þjónustunnar.  

 

Framtíðarrannsóknir 

 Niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að bæta þurfi þjónustu í formi eftirfylgdar við 

eftirlifandi maka og ástvini. Við teljum að nota megi niðurstöður þessarar rannsóknar til 

grundvallar frekari rannsóknum á þessu sviði, hvort heldur sem um er að ræða eigindlegar eða 

megindlegar rannsóknir. Til þess að fá sem skýrasta mynd er nauðsynlegt að notast við stærra 

úrtak. Jafnframt væri áhugavert að rannsaka frekar mun á körlum og konum m.t.t. upplifunar á 

umönnunarhlutverki ástvinar síns. Einnig væri fróðlegt að gera rannsóknir um þörf fyrir 
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eftirfylgd í smærri byggðalögum og bera saman við okkar niðurstöður og sjá hvort sambærileg 

niðurstaða kæmi í ljós. Nú er minni þjónusta í boði í smærri byggðarlögum og þurfa sjúklingar 

og aðstandendur jafnvel að sækja þjónustu um langan veg.  

 

Samantekt 

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar benda til þess að bæta og auka þurfi fræðslu til 

aðstandenda, bæði hvað varðar ferli sjúkdóms og horfur annars vegar og sorg og sorgarviðbrögð 

hins vegar. Niðurstöðurnar benda einnig til þess að þörf sé á skipulegri eftirfylgd fyrir 

aðstandendur eftir andlát ástvinar, þar sem þeir standa oft eftir einir, ráðvilltir og vita ekki hvert 

þeir eiga að leita eftir aðstoð. Að biðja ekki um aðstoð þarf ekki að þýða það að viðkomandi 

þurfi ekki eða vilji ekki aðstoð, þar sem auðveldara er að taka í útrétta hönd heldur en að teygja 

sig eftir henni sjálfur. 

Samkvæmt okkar niðurstöðum upplifa ekklar mun meiri umönnunarbyrði og eiga mun 

erfiðara með að feta sig áfram í sorginni, heldur en ekkjurnar virðast gera. Athyglisvert er að sjá 

að í þeim tilfellum þar sem hjónin ná að nýta tímann saman og skapa nýjar minningar, virðist 

eftirlifandi maki eiga auðveldara með að líta til baka og sjá það jákvæða og nýta sér það á 

styrkjandi hátt í sorginni.  

Töluvert ber á óánægju á meðal meðrannsakenda vegna þess hvernig var staðið að 

greiningarferli maka almennt, þar sem þeir upplifðu samskiptaleysi á milli lækna. 

Meðrannsakendur eru þó í heildina mjög ánægðir með þá þjónustu sem þeir fengu frá HSS, hvort 

sem var á legudeildinni eða frá heimahjúkrun. Það var þeim mikill styrkur í baráttunni að finna 

góðvild starfsfólksins í þeirra garð. Þess má geta að einn meðrannsakandi kaus að taka þátt í 

þessari rannsókn m.a. til þess að koma á framfæri þakklæti sínu og ánægju með veitta þjónustu.  



Kafli 6 – Notagildi rannsóknar og framtíðarrannsóknir     70 

Við teljum þessa rannsókn veita okkur góðan grunn fyrir áframhaldandi rannsóknarvinnu 

og gott veganesti út í lífið. Við erum jafnframt betur meðvitaðar um þarfir aðstandenda og teljum 

við að það styrki okkur í starfi, þar sem góð samskipti, hlýlegt viðmót og virðing eru hluti af 

starfi hjúkrunarfræðinga, óháð því á hvaða vettvangi þeir starfa. 
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Fylgisk jal 2: Samþykki frá k rabbameinssérfræðingi 
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Fylgisk jal 3: Samþykki frá heimahjúk run 
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Fylgisk jal 4: Samþykki frá lækningaforst jóra  
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Fylgisk jal 5: Samþykki frá V ísindasiðanefnd 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



Fylgiskjöl   83 

Fylgisk jal 6: Umsókn til V ísindasiðanefndar 

 
Umsókn til V ísindasiðanefndar 

 

1. H E I T I R A NNSÓ K N AR .  Beðið er um fullt heiti rannsóknar á íslensku. 

Þarfir eftirlifandi ástvinar fyrir stuðningi og eftirfylgd eftir andlát maka. 

 

 

 

 

2. T I L G A N G UR R A NNSÓ K N A R O G L ÝSIN G Í H N O TSK URN Á ÍSL E NSK U . Útdráttur  úr rannsókninni,  þar 
sem fram koma m.a. upplýsingar um mar kmið, 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  efti r að umsóknin hefur hlotið endanlegt samþykki. 

Rannsókn þessi er lokaverkefni til B.Sc. gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri (HA). 
Tilgangur hennar er að kanna reynslu einstaklinga af stuðningi og þjónustu frá Heilbrigðisstofnun 
Suðurnesja (HSS) eftir andlát maka sem fékk líknandi meðferð frá HSS. Kannað verður hvort og hvers 
konar stuðning og þjónustu þátttakendur fengu, hvort um var að ræðasamtöl í síma og eða heimsóknir og 
hvort hún var með skipulegum hætti. 

 Þátttakendur verða a.m.k. 4 eftirlifandi makar, 2 karlar og 2 konur, látinna einstaklinga sem sem fengu 
þjónustu á HSS á sjúkdómsferlinu, bæði frá heimahjúkrun og inni á sjúkrahúsinu. Reynt verður að fá 
fleiri þátttakendur ef mögulegt er en þar sem þessi starfsemi er tiltölulega smá í sniðum á þjónustusvæði 
HSS er ekki víst að það takist. 

Rannsóknin er fyrirbærafræðileg og tekin verða tvö eigindleg viðtöl við hvern þátttakanda. Verða 
viðtölin tekin upp á segulband og skrifuð orðrétt upp. Verða þau síðan greind í sameiginleg þemu 
samkvæmt Vancouver skólanum í fyrirbærafræði (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

Helsti vísindalegi ávinningurinn er að rannsóknin getur bæði varpað ljósi á þá reynslu sem eftirlifandi 
makar látinna krabbameinssjúklinga hafa af þjónustunni sem þeir hafa fengið á HSS eftir lát maka síns 
sem og bent á þau atriði sem þeim finnst vanta eða þurfi að bæta í þjónustunni. Er markmið okkar því 
með þessari rannsókn að öðlast innsýn inn í reynsluheim eftirlifandi maka til að stuðla að bættri þjónustu 
við þá sem á eftir koma. Formleg skipulögð eftirfylgd er ekki til staðar á HSS og með þessari rannsókn 
viljum við sýna fram á þörfina fyrir slíka þjónustu. Það er okkar von að í náinni framtíð verði þessi 

Nr . umsóknar : Móttekin: Afgreidd: 
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þjónusta í boði fyrir þennan viðkvæma hóp. Fyrirmyndin að þeirri eftirfylgni sem rannsakendur telja að 
myndi bæta þjónustu á þessu sviði er sú skipulega eftirfylgd sem veitt er eftirlifandi aðstandendum á 
vegum krabbameinssviðs Landsspítala Háskólasjúkrahúss. (sbr lið 5 í athugasemdum VSN). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3. Á B Y R G Ð A R M A ÐUR R A NNSÓ K N A R . Rannsakendur skulu tilnefna einn ábyrgðarmann úr sínum hópi sem annast samskipti 
við V ísindasiðanefnd og sem ber jafnframt faglega ábyrgð á framkvæmd rannsóknarinnar . 

Nafn:Þorbjörg Jónsdóttir  K ennitala:021061-3529   Staða:lektor 

 

Vinnustaður :  Háskólinn á Akureyri V-Sími:460-8477    Fax: 

 Deild:heilbr igðisdeild       

    H-Sími: 

Heimilisfang 
vinnustaðar :    GSM:    Netfang:torbj@unak.is 

 

 

4. A ÐRIR U MSÆ K JE NDUR . T ilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. annar ra en ábyrgðarmanns. 

Nafn: Rebekka Laufey Ó lafsdóttir Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri                             Staða: 
Hjúkrunarnemi 

     

Nafn:Steinunn Skúladóttir  Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri                            Staða: 
Hjúkrunaremi 
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                                                                                                                                                                                                            Nafn: Svala 
Berglind Robertson  Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á Akureyri           Staða: Hjúkrunarnemi 

     

        

      

 

5. A ÐRIR SA MST A R FSA ÐI L A R (þ.m.t. f jármögnunar- og styrktaraðilar). H ér skal t.d. greina frá þeim stofnunum 
og fyrirtækjum, innlendum eða erlendum, sem að rannsókninni koma hafi slíkar upplýsingar ekki þegar komið fram í liðum 2 og 3 .  

Stofnun/fyrirtæki:                                    H eimilisfang: 

 

Stofnun/fyrirtæki:                    H eimilisfang: 

 

Stofnun/fyrirtæki:     H eimilisfang: 

 

 

6. V E R K ASK IPT IN G SA MST A R FSA ÐI L A . H ér skal greina frá því hvaða aðilar hafa ums jón með einstökum 
ver kþáttum rannsóknarinnar . E f rannsakendur njóta styrkja eða annar rar f jármögnunar vegna rannsóknarinnar þurfa einnig að koma 
fram upplýsingar um tengsl f jármögnunaraðila við rannsakendur . 

Þar sem hér er um viðkvæman hóp þátttakenda að ræða er mikilvægt að reyndur aðili taki viðtölin, en 
jafnframt er mikilvægt að sá aðili sé óháður starfsemi HSS. Þorbjörg Jónsdóttir, ábyrgðamaður og 
leiðbeinandi við rannsóknina og lektor við Heilbrigðisdeild HA mun því taka viðtölin við þátttakendur 
og umsækjendur munu vinna úr gögnunum undir leiðsögn hennar. Þar sem hér er um námsverkefni að 
ræða munu umsækjendur verða viðstaddir viðtölin, einn umsækjandi hverju sinni. 
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7. ÞÁ T T T A K E NDUR . T ilgreinið f jölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða forsendum úrtakið verður valið. 

Viðtöl verða tekin við 4 eftirlifandi maka einstaklinga sem hafa látist úr krabbameini en fengið þjónustu frá HSS á 
sjúkdómsferli sínum. 

Hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun á HSS munu velja þátttakendur sem þeir telja hæfa til að taka þátt í 
rannsókninni og bjóða þeim þátttöku. Við val á þátttakendum verður þess gætt að liðið hafi a.m.k. 1-2 ár frá 
andláti maka. Annað skilyrði fyrir vali á þátttakendum verður að þeir skilji og tali íslensku. 

Þar sem um er að ræða viðkvæmt viðfangsefni mun þátttakendum verða boðið að hafa samband við Þórnýju 
Heiðarsdóttur hjúkrunarfræðing aðstoðardeildarstjóra í heimahjúkrun á HSS ef eitthvað hefur komið upp í 
viðtalinu sem þátttakandi vill ræða frekar við fagmann sem hann/hún treystir og þekkir. 

 

 

 

 

 

 

 

8. Á V INNIN G UR/Á H Æ T T A . T ilgreinið í hver ju ávinningur jafnt sem áhætta þátttakenda í rannsókninni verður helst fólgin. 

Eina fyrirsjáanlega hættan er sú að það getur reynst erfitt fyrir þátttakendur að rifja upp erfiðar minningar og 
atburði tengda andláti maka. Ávinningurinn gæti verið sá að þátttakendurnir taka virkan þátt í að efla og bæta 
þjónustu við aðstandendur sem eru að ganga í gegnum svipaða reynslu og leggja sitt af mörkum til að hlúa betur 
að þessum einstaklingum.  

 

 

 

 

 

 

 

9. Ö F L UN UPPL ÝSTS SA MÞY K K IS. T ilgreinið hvernig upplýsts samþykkis þátttakenda verður aflað, þ.m.t. hvaða aðili muni leita 
til þei r ra eftir slíku samþykki. A thugið að ef afla á upplýsinga eða sýna frá börnum þarf samþykki frá foreldr i eða for ráðama nni. A fr it af 
upplýsingum og samþykkisblöðum skulu fylgja umsókninni. 
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Þórný Heiðarsdóttir hjúkrunarfræðingur (aðstoðardeildarstjóri) í heimahjúkrun HSS mun hafa samband við 
mögulega þátttakendur í síma og fá munnlegt samþykki þeirra fyrir þátttöku. Að því loknu verður þeim sem gefið 
hafa munnlegt samþykki fyrir þátttöku sent bréf þar sem rannsóknin er kynnt. Í kynningarbréfinu verður þeim 
boðið að hafa samband við Þórnýju eða beint við ábyrgðarmann og leiðbeinanda rannsóknarinnar, Þorbjörgu 
Jónsdóttur og gefa til kynna endanlegt samþykki sitt fyrir þátttöku. Að því loknu munu væntanlegir þátttakendur 
og Þorbjörg Jónsdóttir, sem taka mun viðtölin koma sér saman um stund og stað þar sem viðtölin geta farið fram 
(sjá tilhögun í upplýsingabréfi til þátttakenda). Áður en viðtalið fer fram munu þátttakendur verða beðnir um að 
skrifa undir upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni.  

 

 

 

 

 

 

 

10. R A NNSÓ K N A R G Ö GN . Hvers konar gögnum (persónuupplýsingum, lífsýnum o.s.frv.) er fyr irhugað 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? 

Ætlunin er að afla upplýsinga í formi viðtala um reynslu af þjónustu við eftirlifandi maka látinna 
krabbameinssjúklinga á HSS. Rannsakendur og Þorbjörg Jónsdóttir munu einungis hafa aðgang að 
rannsóknargögnunum. Einu persónulegu upplýsingarnar sem innt verður eftir er kyn þátttakenda og aldur innan 
fimm ára aldursbils. Nöfnum þátttakenda verður breytt á rannsóknargögnunum svo ekki verði hægt að rekja 
persónulegar upplýsingar til einstaklinganna. Fyllsta trúnaðar verður gætt. Viðtalsupptökunum verður síðan eytt 
að lokinni úrvinnslu gagna. Verður eitt eintak af hverju viðtali geymt í útprentuðu formi. Ábyrgðaraðili og 
rannsakendur munu hafa umráðarétt yfir gögnunum að rannsókn lokinni.  

 

11. SIÐF E RÐI L E G Á L I T A M Á L . H ér skal greina frá helstu álitamálum af siðferðilegum toga sem rannsóknina varða. 

Þátttakendur munu taka þátt í rannsókninni af fúsum og frjálsum vilja. Ekki verður minnst á neina 
persónugreinandi þætti í rannsókninni. Þátttakendum verður bent á að þátttaka í  rannsókninni mun ekki hafa áhrif 
á þá þjónustu sem þeir fá á HSS í framtíðinni. Þátttakendum verður jafnframt bent á að leita til ábyrgðarmanns  
rannsóknarinnar, Þorbjargar Jónsdóttur ef einhverjar spurningar vakna varðandi tilhögun og efni hennar.  
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12. V ÍSIND A L E G T G I L DI . G erið stuttlega grein fyr ir þeim vísindalega ávinningi talið er að verði af rannsókninni. 

Helsta vísindalega gildi þessarar rannsóknar er að hjúkrunarfræðingar og aðrir fagaðilar sem sinna þjónustu við 
maka/aðstandendur krabbameinssjúklinga á HSS ættu að fá betri innsýn í þarfir þeirra eftir andlát ástvina 
sinna.Við viljum sýna fram á hve brýn þörfin er fyrir skipulega eftirfylgd við aðstandendur. Krabbameinshjúkrun 
er fjölskylduhjúkrun sem að mati rannsakenda á ekki að ljúka við andlát, heldur þarf að fylgja málinu eftir en ekki 
skilja aðstandendur eftir í lausu lofti. Þörfin fyrir sálgæslu er gríðarlega mikilvæg þegar aðstandendur sitja einir 
eftir, minnka þarf líkur á einangrun og reyna að koma í veg fyrir varanlegan skaða af völdum áfallsins. Auk þess 
ætti fagfólkið að fá meiri vitneskju um það sem vel er gert og það sem betur mætti fara. Vonast er til að 
ávinningur af þessari rannsókn verði bætt þjónusta í formi eftirfylgdar við eftirlifandi maka og aðstandendur 
krabbameinssjúklinga á HSS. 

Fyrirmyndin að þeirri eftirfylgni sem rannsakendur telja að myndi bæta þjónustu á þessu sviði er sú skipulega 
eftirfylgd sem veitt er eftirlifandi aðstandendum á vegum krabbameinssviðs Landsspítala Háskólasjúkrahúss (sbr 
lið 5 í athugasemdum VSN). 

 

 

 

 

13.  F R Æ ÐI G RUNNUR R A NNSÓ K N A R . Lýsa skal fræðilegri þekkingu á rannsóknarsviðinu og öðrum bakgrunni 
rannsóknarinnar , þ.m.t.  helstu niðurstöðum eldr i rannsókna. Taka skal sérstaklega fram hvaða reynsla er af viðkomandi aðferðum og/eða meðferð 
í fyr ri rannsóknum. Þessum lið má skila á sérblaði eða vísa í ýtarlegri rannsóknaráætlun sem þá skal fylgja umsókn. 

Fráfall maka er einn mesti streituvaldandi atburðurinn í lífi manneskju. Sýnt hefur verið fram á að 
félagslegur stuðningur er mjög gagnlegur til að vinna á móti krónískri og bráðri streitu (Kaunonen, 
Tarkka, Paunonen og Laippala 1999). Makar krabbameinssjúklinga eru í aukinni hættu á að þróa með 
sér þunglyndi (Kim, Y., Duberstein, P., Sörensen, S. og Larson, M., 2005) og eru líklegri en aðrir 
óformlegir umönnunaraðilar til að upplifa umönnunarbyrgði og verða veikir sjálfir og er jafnvel hægt að 
segja að þeir séu auðsæranlegasti/berskjaldaðasti hópurinn (Nijober o.fl., 2000). Rannsóknir hafa ítrekað 
sýnt að syrgjandi einstaklingar eru í aukinni hættu á slæmu andlegu, líkamlegu og félagslegu ástandi, 
sérstaklega þeir sem þjást af langvinnri sorg (Zhang, El – Jawahri og Prigerson, 2006). Getur þunglyndi 
meðal annars einkennst af svefnvandamálum, yfirþyrmandi og langvinnri sorg og jafnvel ótímabærum 
dauða (Holtslander, 2008). Holtslander (2008) hefur einnig bent á að sem dæmi um eftirfylgd sé að 
mæta í jarðaför, votta samúð í formi korts eða símtals og afhenda bæklinga um sorg. Gagnlegt er að hitta 
og ræða við einstaklingana og veita þeim formlega eftirfylgni og sálgæslu.  

Með fyrrgreindar upplýsingar að leiðarljósi er hægt að þróa fjölskyldumiðað stuðningsnet og veita 
mökum og nánustu aðstandendum viðeigandi eftirfylgd (Kim, Y., Duberstein, P., Sörensen, S. og 
Larson, M., 2005). Fjölskylduhjúkrun er hluti af krabbameinshjúkrun og er eftirfylgd við maka og 
nánustu aðstandendur hluti af þeirri hjúkrun (Sigrún Anna Jónsdóttir, 2008).  



Fylgiskjöl   89 

 Eins og fram hefur komið er eftirfylgd gríðarlega mikilvæg og getur dregið úr mikilli vanlíðan og 
jafnvel komið í veg fyrir ótímabæran dauða. 
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14. R A NNSÓ K N A R A Ð F E RÐIR . G era skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar . Taka skal fram hvort ætlunin sé að afla 
upplýsinga annarsstaðar frá en frá þátttakendum s jálfum. E f ætlunin er að notast við upplýsingar úr  sjúkraskrám, gagnabönkum (s.s. 
K rabbameinsskrá)  eða sýnum úr lífsýnabanka þurfa afrit af tilskildum leyfum að fylgja umsókninni (sbr . lið 23 hér á efti r). Koma þarf fram til 
hvers er ætlast af þátttakendum, s.s. hvers konar rannsóknir verði gerðar á þeim ,  hversu oft þei r munu koma í efti rlit eða mat og hvers konar sýna 
og/eða upplýsinga verður aflað. Þessum lið má skila á sérblaði ef þörf krefur . 

Hér er um að ræða eigindlega rannsókn þar sem stuðst verður við hugmyndafræði Vancouver skólans í 
fyrirbærafræði við gagnasöfnun (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Varð þessi aðferð fyrir valinu vegna þess hve vel 
hún veitir innsýn í upplifun þátttakenda. Tekin verða tvö viðtöl við hvern þátttakenda og má búast við að fyrra 
viðtalið taki eina til eina og hálfa klukkustund en það seinna u.þ.b. hálftíma. Þar sem Þorbjörg, sem taka mun 
viðtölin, er búsett á Akureyri en þátttakendur á Suðurnesjum, mun seinna viðtalið fara fram í gegnum síma. 
Tilgangur seinna viðtalsins er að bera möguleg vafaatriði undir þátttakendur og fá staðfestingu á að rannsakendur 
hafi skilið rétt. Í fyrra viðtalinu verða þátttakendur beðnir að lýsa reynslu sinni eftir bestu getu, þ.e. reynslu sinni 
sem aðstandandi í gegnum sjúkdómsferlið og af þeirri þjónustu sem veitt var af hendi HSS. Þær spurningar sem 
rannsakendur hyggjast leggja fyrir eru; 1) Hvað gert var fyrst eftir andlátið, t.d. umbúnaður á hinum látna, kveikt 
á kerti, bænastund o.s.frv.  2) Var boðið uppá einhvern stuðning fyrst eftir andlátið í formi sálgæslu og hvernig 
upplifðir þú viðmót starfsfólksins? 3) Hverskonar stuðning/þjónustu fékkstu eftir missinn? 4)Hvers konar 
þjónustu/stuðning hefðir þú viljað fá eftir missinn. Frá hverjum og hvenær? Einnig biðjum við fólk að benda 
okkur á ef það er eitthvað sem þeim finnst vanta í þjónustuna og hvort þeim sem aðstandendum sé fylgt eftir og þá 
nægilega lengi. Verða viðtölin hljóðrituð. Allar upplýsingar fást þannig og því þarf ekki að afla upplýsinga úr 
gögnum eða skýrslum sem eru í vörslu annara, t.d. heilbrigðisstofnanna. 

Sjá nánar meðfylgjandi viðtalsramma í fylgigögnum. 

15. ÚR V INNSL A G A G N A . Tilgreinið hvers konar  úrvinnsla (t.d. tölfræðileg) verður gerð og hvort stuðst hefur verið við “power 
analysis” eða aðrar  hliðstæðar aðferðir við undirbúning rannsóknar. 

Verður unnið eftir rannsóknaraðferð Vancouver skólans við úrvinnslu gagna. 

16. R A NNSÓ K N A R T Í M A BI L . T ilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hef j ist og muni l júka. 

Áætlað er að gagnasöfnun fari fram í febrúar og mars 2009 og að endanlegri úrvinnslu ljúki í apríl sama ár. 

 

 

 

 

 

17. NIÐURST Ö ÐUR R A NNSÓ K N A R . G er ið grein fyrir fyr irhugaðri nýtingu og/eða birtingu / kynningu  á niðurstöðum 
rannsóknarinnar . 

Niðurstöður þessarar rannsóknar verða birtar í BS ritgerð sem verður varveitt á bókasafni Háskólans á Akureyri. 
Verða niðurstöðurnar kynntar á málstofu við Háskólann á Akureyri 29. mai 2009. Til greina kemur að 
rannsakendur og ábyrgðarmaður birti síðar grein um rannsóknina. 
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18. F L U T NIN G UR G A G N A . E f 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 ber i ábyrgð á þeim. 

          Á ekki við _X_ 

 

19. V A RÐ V E ISL A O G E Y ÐIN G G A G N A . Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? Hvenær og hvernig verður þeim eytt? 

Rannsóknargögn munu verða varðveitt í læstu hólfi á meðan rannsókn stendur og þeim svo eytt eftir úrvinnslu 
gagna. 

 

 

20. SA M N Ý T IN G G A G N A . T ilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar rannsóknarinnar við aðrar skrár eða samnýta 
upplýsingar og/eða sýni við aðrar rannsóknir . E f svo er , greinið þá frá heiti viðkomandi rannsóknar og ábyrgðarmanni. 

           Á ekki við _X_ 

 

 

21. E F T IR L I T O G T R Y G G IN G A R . Hver  mun annast  eftir lit með heilsu og líðan þátttakenda og hvernig verður efti rliti háttað? 
Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 

Helsta áhætta þátttakenda er sú að þeir gætu fundið til óþæginda í kjölfar viðtala þar sem þeir deila upplifun sinni 
af óþægilegri reynslu og sorg. Til að bregðast við hugsanlegum óþægindum verður þátttakendum boðið að hafa 
samband við Þórnýju Heiðarsdóttur hjúkrunarfræðing í heimahjúkrun við HSS eða annan hjúkrunarfræðing við 
sömu stofnun sem viðkomandi þekkir og treystir.  

Önnur möguleg áhætta gæti verið að uppýsingar séu greinanlegar í rannsóknarskýrslu en fyllstu varúðar verður 
gætt við meðferð viðkvæmra upplýsinga til að koma í veg fyrir það.  
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22. G R E IÐSL UR V E G N A ÞÁ T T T Ö K U . T ilgreinið hvort greitt verði fyr ir þátttöku í rannsókninni og þá jafnframt hvers 
eðlis og  hversu háar þær greiðslur verða. 

           Á ekki við _X_ 

 

23. A ÐR A R U MSÓ K NIR E Ð A L E Y F I . Afr it af  leyfi  stjórnar lífsýnasafns vegna notkunar lífsýna, leyfi yfirlæknis/-lækna vegna 
aðgangs að sjúkraskrám, leyfi annar ra skráarhaldara (s.s. K rabbameinsskrár) og leyfi stofnunar fyr ir f ramkvæmd rannsóknar sku lu fylgja með 
umsókn, efti r því sem við á. Hafi umsóknin áður hlotið samþykki Siðaráðs Landlæknisembættisins eða annar rar siðanefndar skal afrit þess leyfis 
einnig fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá dagsetningu umsóknar til viðkomandi aðila. 

 

JÁ  X         Persónuvernd, dags.             JÁ  Önnur siðanefnd, hver :               

 

JÁ  Lyf jastofnun, dags.              JÁ  L ífsýnasafn, hvaða:              

 

JÁ  G eislavarnir ríkisins, dags.             JÁ  Skráarhaldari, hvaða:             

 

JÁ  Stofnun, hvaða:      JÁ  Yfir læknir/-nar , hver(j i r):              

 

 

24. F Y L G ISK JÖ L M E Ð U MSÓ K N . Starfságrip/ritaskrá ábyrgðarmanns (þar sem birtingar í r itrýndum tímaritum eru sérstaklega 
tilgreindar), svo og upplýsinga- og samþykkisblöð vegna þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn til Vísindasiðanefndar .  Ö L L 
F Y L G ISKJÖ L SK U L U SE ND Í ÞRÍRI T I . 

 

         Starfsferilsskrá ábyrgðarmanns           Nákvæmari rannsóknarlýsing(ar) 

 

         K ynningarblað/-blöð            Spurningalistar , f jöldi ____ 
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         Upplýsingablað/-blöð            “Case Report Form” 

 

         Samþykkisblað/-blöð            Afrit af leyfum 

 

         Önnur fylgiskjöl (hver?)          

 

 

25. A T H U G ASE M DIR U MSÆ K JE ND A . H ér er hægt að koma á framfæri athugasemdum eða skýringum sem ekki komust fyr ir 
annarsstaðar  í umsókninni. 

 

V E RÐI  E IN H V E RJA R BR E Y T IN G A R Á R A NNSÓ K N A R Á Æ T L UNINNI B E R Á B Y R G Ð A R M A NNI 
A Ð T I L K Y NN A ÞÆ R ÁN T A F A R T I L V ÍSIND ASIÐ A N E F ND A R . 

 

 

Staður:    Dagsetning:  Undirskrift ábyrgðarmanns: 

 

 

_________________________      __________________ _____________________________________ 

 

V insamlegast sendið umsókn í fimm eintökum en fylgisk jöl í þrír iti. 

G runnupplýsingar um rannsókn (eitt eintak) fylgi frumriti umsóknar . Rannsakendur eru 
vinsamlegast beðnir um að kynna sér efnisatriði gátlista hér að neðan, en þar koma fram ýmis 

grunnskilyrði sem umsóknir þurfa að uppfylla. 

Utanáskrift V ísindasiðanefndar :  
Vísindasiðanefnd,Vegmúla 3, 108 Reykjavík. 
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Fylgisk jal 7: K ynningarbréf 

Rannsóknin: Reynsla eftir lifandi ástvinar af stuðningi og eftirfylgd eftir 

 andlát maka. 

Upplýsingar til þátttakenda rannsóknarinnar. 

Kæri aðstandandi 

Við erum þrír hjúkrunarnemar að gera lokaverkefni í hjúkrunarfræði frá Háskólanum á Akureyri. 

Um leið og við vottum þér samúð okkar viljum við bjóða þér að taka þátt í þessari rannsókn sem 

er hluti af lokaverkefni okkar til BS gráðu í hjúkrunarfræði. Við erum að rannsaka reynslu 

aðstandenda sem misst hefur ástvin úr krabbameini og hefur þegið þjónustu frá 

Heilbrigðisstofnun Suðurnesja (HSS). Munum við leitast eftir að kanna reynslu þína af þeirri 

þjónustu og stuðningi sem þú fékkst eftir andlát maka þíns og hvort formleg eftirfylgd hafi átt sér 

stað eftir andlát í formi viðtala, símtala eða annarri mynd.  

L eiðbeinandi okkar og ábyrgðamaður rannsóknarinnar er Þorbjörg Jónsdóttir , 

hjúk runarfræðingur og lektor við Háskólann á Akureyri, símanúmer 460-8477 tölvufang 

torbj@unak.is 

 Tilgangur rannsóknarinnar er að fá betri skilning á þörfum eftirlifandi ástvinar fyrir 

stuðningi og eftirfylgd eftir andlát maka. Markmið okkar er að greina þörf á skipulegri eftirfylgd 

fyrir eftirlifandi aðstandendur einstaklinga sem látist hafa úr krabbameini og fengið hafa 

þjónustu frá HSS í veikindum sínum. 

 Rannsóknin mun fara þannig fram að tekin verða við þig tvö viðtöl. Fyrra viðtalið mun 

taka u.þ.b. eina til eina og hálfa klukkustund en seinna viðtalið um hálfa klukkustund. Við 

munum í sameiningu ákveða stað og stund sem hentar þér hvort sem það er á heimili þínu eða 

mailto:torbj@unak.is
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annars staðar. Tilgangur seinna viðtalsins, sem tekið verður í gegnum síma, er að fá staðfestingu 

á að túlkun okkar á reynslu þinni sé á rökum reist. Viðtölin verða tekin upp á segulband og færð í 

ritað form, að því loknu verður upptökunum eytt. 

Við viljum leggja áherslu á að þrátt fyrir að þú hafir samþykkt þátttöku hefur þú fullan 

rétt á að hætta hvenær sem er án útskýringa og án afleiðinga á frekari þjónustu sem þú munt fá í 

framtíðinni. Þú hefur rétt á að biðja um að samtal eða hluti úr samtali verði þurrkað út. Fyllsta 

trúnaðar er heitið. Birt og óbirt gögn munu ekki innihalda nein persónugreinanleg gögn og nafn 

þitt mun hvergi koma fram. Einu persónuupplýsingarnar sem fram koma í rannsókninni verða 

kyn þátttakenda, aldur á fimm ára aldursbili og hversu langur tími hefur liðið frá andláti maka.  

 Rannsóknin verður kynnt við Háskólann á Akureyri og verður hún í framhaldinu 

varðveitt á bókasafni skólans.  

 Þar sem við höfum ekki mikla reynslu af því að taka rannsóknarviðtöl mun leiðbeinandi 

okkar og ábyrgðarmaður rannsóknarinnar Þorbjörg Jónsdóttir, lektor við Háskólann á Akureyri 

taka viðtölin. Þorbjörg er hjúkrunarfræðingur og hefur starfað um árabil við Heimahlynningu á 

Akureyri. Einnig munu Bryndís Guðbrandsdóttir deildarstjóri í Heimahjúkrun HSS (GSM: 860 

0150) og Þórný Heiðarsdóttir aðstoðardeildarstjóri, (GSM: 860 0164) verða til taks til ráðgjafar 

ef viðtölin skyldu vekja upp einhver óþægindi eða spurningar sem Þorbjörg getur ekki leist úr 

eða svarað. Símanúmer Heimahjúkrunar er: 422 0620. Einnig er þér velkomið að hafa samband 

beint við Þorbjörgu Jónsdóttur, í síma 460-8477 (GSM 863 1667) ef upp koma spurningar 

varðandi rannsóknina. 

Með virðingu og vinsemd 
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______________________________________________________________ 

Þorbjörg Jónsdóttir, leiðbeinandi og ábyrgðarmaður rannsóknar  

Sími: 460-8477. Gsm; 863-1667, netfang; torbj@unak.is  

 

_______________________________________________________________ 

Rebekka Laufey Ólafsdóttir, hjúkrunarfræðinemi við Háskólann á Akureyri 

Sími; 662-2033, netfang ha050379@unak.is 

 

_______________________________________________________________ 

Steinunn Skúladóttir, hjúkrunarfræðinemi við Háskólann á Akureyri 

Sími; 822-7477, netfang ha050420@unak.is 

 

______________________________________________________________ 

Svala Berglind Robertson, hjúkrunarfræðinemi við Háskólann á Akureyri  

Sími; 896-9318, netfang ha050426@unak.is 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í vísindarannsókn eða vilt hætta þátttöku í 
rannsókninni getur þú snúið þér til Vísindasiðanefndar, Vegmúla 3, 108 Reykjavík, Sími: 551-
7100, fax;551-1444. 

 

mailto:ha050426@unak.is
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Fylgisk jal 8: Upplýst samþykki 

 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókn 

um reynslu eftirlifandi ástvinar af stuðningi og eftirfylgd eftir andlát maka 
Ég undirrituð/aður samþykki hér með að taka þátt í þessari rannsókn; eftir að hafa fengið 

upplýsingar með kynningarbréfi. Ég samþykki að veita tvö viðtöl um reynslu mína af því 

að hafa átt maka sem látist hefur úr krabbameini og notið hefur þjónustu frá HSS. Ég mun í 

viðtölunum verða spurð/ur um reynslu mína af þeirri þjónustu sem ég fékk frá HSS við og eftir 

andlát maka míns og hvaða tillögur ég hef fram að færa til þess að efla þessa þjónustu. 

Mér er kunnugt um að nafn mitt komi hvergi fram og ekki verði hægt að rekja 

persónuupplýsingar sem mig varða í niðurstöðum rannsóknarinnar. Ég geri mér grein fyrir að ég 

hef rétt til að neita og hætta við þátttöku á öllum stigum rannsóknarinnar. 

Ég undirrituð/aður hef lesið og skilið upplýsingarnar um rannsóknina: Reynsla eftirlifandi 

ástvinar fyrir stuðningi og eftirfylgd eftir andlát maka. 

Mér hefur einnig verið boðið að spyrja nánar út í rannsóknina. Ábyrgðamaður þessa 

verkefnis er Þorbjörg Jónsdóttir hjúkrunarfræðingur og lektor við Heilbrigðisdeild Háskólans á 

Akureyri, og hef ég verið upplýst/ur um að mér er heimilt að hafa samband við hana ef þörf er á. 

 

Ég undirrituð/aður samþykki hér með þátttöku mína í þessari rannsókn: Þarfir eftirlifandi 

ástvinar fyrir stuðningi og eftirfylgd eftir andlát maka. 

 

____________________ 

Dagsetning 

________________________________________ 

Þátttakandi 

 

________________________________________ 

Undirskrift þess sem leggur samþykkið fyrir 

 


