Elisabet Hjorleifsdottir

JAams ki(?’ci vid adstandendur

bessi grein fiallar um rannsokn a reynslu hjukrunarfreedinga af

samskiptum vid fidlskyldur mikid veikra og deyjandi krabbameins-
sjukiinga. Athugad var hvad getur haft ahrif a &ryggi hjukrunarfraed-
inga vid slikar adsteedur og hvernig beir geta aukid faermi sina |
samskiptum vid pennan tiltekna sjuklingahop. Tekin voru vidtd! vid 6
hjukrunarfraedinga sem leiddu [ ljos ad peim fannst bessi samskipti
erfid og lystu 6 sameiginlegum pattum i bvi sambandi. Nidurstédur
rannsoknarinnar geta studlad ad umraedum medal hjukrunarfraedinga
um hvernig peir geta meett pérfum fidlskyldna i starfi sinu.

Pad er vidurkennd stadreynd ad folk fordast ad reeda
opinskatt um daudann, sérstaklega pegar pad stendur
frammi fyrir honum, Hjukrunarfraedingar eru par ekki und-
anskildir. Hjukrunarstarfié krefst pess'p6 oft ad peir geti &
faglegan, en jafnframt manneskjulegan hatt, raett petta for-
bodna efni vid félk sem peir stunda. Sifellt meiri krofur eru
gerdar til beirra sem hjlkra deyjandi sjuklingum en hins
vegar er sjaldan spurt hvort peir telji sig reidubuna iil ad
takast & vid peer krofur.

Ad hverjum sjuklingi stendur yfirleitt fidlskylda sem
samkvaemt hefd er talin veita honum skjol. Fjolskyldan
sem heild upplifir streitu og salarkreppu pegar einhver
innan hennar greinist med alvarlegan sjikdom. Fjdlskyldan
er pvi ekki eingdngu hépur sem veitir peim sjika huggun
og 6ryggi. Fidlskyldan hefur parfir sem ber ad virda og par
sem hdn horfist sameiginlega i augu vid mikla erfidleika
parf hin sem heild umaénnun (Giacquinta, 1977; Cassileth
og Hamilton, 1979; Robinson, 1992; Hiton, 1993). Jones
(1989) héfur synt fram a4 ad jakveed samskipti hjélpa
ginstaklingum ad takast & vid sjukdéma. HUn leggur
aherslu & mikilvaegi pess ad skapa traust og heidarleg
samskipti vid sjuklinginn og fidlskyldu hans alveg fra
byrjun.

Almennt er vidurkennt ad hjukrunarfreadingar eigi ad
hafa god samskipti vid mikid veika og deyjandi krabba-
meinssjuklinga og fidlskyldur peirra. Hins vegar eru faar
skilgreiningar & pvi i hverju god samskipti felast. Sliku hlut-
verki fylgir alag en faar athuganir hafa verid gerdar fit ad
greina pekkingu, heefni og naudsynlegar adferdir sem
hjalpa hjlukrunarfresdingum ad vinna markvisst til ad na
arangri i samskiptum (Davies og Oberle, 1990). McCorkle
(sjé { Davies og Oberle, 1990) bendir a ad po ad samskipti
gangi stirdlega vanti ekki vilja hjakrunarfreedinga til ad

hjalpa, heldur skorti pekkingu og naudsynlega feerni til ad
efna til gddra samskipta. A sidustu arum hefur athygl fresdi-
manna i rikari meeli beinst ad ymsum pattum samskipta.
Pad er augljést ad sumir hafa meiri samskiptahaefileika en
adrir og hefur su stadreynd leitt til skipulagdra og Kerfis-
bundinna athugana 4 edli og hlutverki samskipta. Er par
adallega um prennt ad raeda. [ fyrsta lagi hafa rannsoknar-
nidurstddur sem syna hvers vegna hattalag folks er eins
og pad er leitt til myndunar ymissa hugtaka um vidbrogd
og samskiptahegdun. | 6ru lagi hafa rannsoknir beinst ad
bvi ad skilgreina mismunandi hegdun i samskiptum og
bau 4hrif sem hun hefur. [ pridja lagi hafa margar mismun-
andi adferdir verid reyndar til ad pjalfa folk i mannlegum
samskiptum til bess ad komast ad raun um hvort mégu-
legt sé ad auka félagslega heefni pess (Hargie, Saunders
og Dickson, 1989).

Tilgangur rannséknar ,

Rannsoknin sem hér er greint fré var gerid i peim tilgangi
ad lysa sameiginlegum péattum 1 reynslu hjukrunarfreedinga
af samskiptum vid fidlskyldur mikid veikra og deyjandi
krabbameinssjuklinga og ad varpa ljési a hvad pad er sem
getur haft ahrif 4 oryggi peirra vid slikar adstaedur. Tilgang-
urinn var einnig ad leida [ ljos pastti sem hjukrunar-
freedingar gastu unnid med til ad verda feerari og druggari i
samskiptum sinum vid fidlskyldur pessa tiltekna sjuklinga-
hops (Elisabet Hjorleifsddttir, 1996).

Elisabet Hjorleifsdottir Gtskrifaéist fra Hjukrunarskola islahds
19783, lauk sérnami: i hjukrun deyjandi sjuklinga fra Lothian
College of Nursing i Edinborg og South College of Nursing i

Glasgow 1992, Sidastlidin fimm ar hefur. hin starfad i Heima-
hiynningunni & Akureyri og @ ESA. Hun stundar nl' meistara:
nam i hjtkrun krabbameinssjlklinga vid Glasgow Haskola.
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Rannsoknaradferd og urtak

Adferdafreadi rannsoknarinnar er geedabundin rannsoknar-
adferd (qualitative) sem byggir & fyrirbaerafreedi (fenomen-
ologia). Pétttakendur voru sex hjukrunarfreedingar, valdir
med tilgang rannsoknarinnar { huga. Peir purftu ad uppfylia
pbau skilyrdi ad vera islenskir hjdkrunarfreedingar med ad
minnsta kosti eins &rs starfsreynslu a sjukrahusi sem veitti
haedi brada- og langtimamedferd. Mikilveegt var ad peir
vaeru tilbunir ad segja fra reynslu sinni & opinn hatt og af
hreinskilni og ad peir hefdu breida pekkingu eda almenna
reynslu af efninu. Tekin voru tvé vidtdl vid patttakendur par
sem peir lystu reynslu sinni af samskiptum vié fidlskyldur
miki® veikra og deyjandi krabbarmeinssjiklinga. Vidtolin voru
skrad og innihaldsgreind og fundin sameiginleg stef peirrar
reynslu sem peir lystu.

Nidurstodur

Vi§ gagnagreiningu komu fram sex sameiginlegir pasttir
hja patttakendum sem tengdust samskiptunum. Pessir
pasttir eru: Eg veit ekki hvad fidlskyldan veit; einhvers
stadar par sem er einrim; ad leera af reynstunni: starfs-
reynsla, pjalfun og freedsla; ad vita um eigin frammistodu
(feedback); ad syna samhygd; ad vidhalda voninni.

Leitad var svara vid pvl hvort hjdkrunarfreedingunum
fannst peir standa undir peim krofum sem gerdar eru |
samskiptum vid fidlskyldur vid erfidar adstesdur. Einnig var
skodad hvort og hvad hindradi samskipti vid fjolskyldurnar.
Nidurstddur leiddu i ljids ad hjukrunarfreedingunum fannst
slik samskipti vera erfidur péattur i hjukrunarstarfinu. Olivs
vitneskja hjukrunarfrasdinga um hvad fjdlskyldan veit getur
skapad 6oryggi og haft ahrif & samskiptin, Ottinn vid ad
geta ekki svarad spurningum fidlskyldunnar teiddi einnig til
dryggisleysis sem hjdkrunarfreedingarnir téldu geta dregid
Ur trausti fidlskyldunnar til peirra. Tiltekin hegdun peirra ad-
standenda sem purfa jafnvel mestan studning getur gert
bad ad verkum ad hjukrunarfreadingurinn aliti pa purfa litla
eda enga hjélp. | hjtkrunarnémi eda eftir ad pvi lykur mastti
vera meiri freedsla um samskipti vid mikid veika og deyj-
andi krabbameinssjukiinga og fidlskyldur peirra en teeki-
feeri til menntunar og pjalfunar & pvi svidi eru ryr. Svorun
fra samstarfsfélki um hvernig stadid er ad samskiptunum
er litil eda engin en svorun kemur fra fjdlskyldunum. Tilfinn-
ingaleg samhygd sem byggist 4 innsaei hjukrunarfreed-
ingsins og vidbrogdum hans vid ad verda vitni ad pjaningu
annars einstaklings hefur gildi fyrir sjuklinginn, en & pwvi
voru samt skiptar skodanir. Alagi® sem fylgir pvi a8 lifa sig
inn i reynsiu og pjaningu skjdlsteedinga sinna getur ordid of
mikid. AS lokum kom einnig fram mikilveegi pess ad vid-
halda voninni en gefa ekki talvonir og ad hjukrunarfrasd-
ingum sé gert Kleift ad raeda vid deyjandi sjukling og/eda ad-
standendur hans | naedi.

Hér fer & eftir nanari lysing & peim sex sameiginlegu
pattum i samskiptum vid fidlskyldur mikid veikra og deyj-

andi krabbameinssjuklinga sem komu fram hja patttak-
endum { rannsékrinni.

Eg veit ekki hvad fjdiskyldan veit
...ja allavega ef ad madur & ad hugsa um petta folk pa
kemur petta manni vio.

Upplysingamidlun og tjaskipti vid laekna og adra hjdkr-
unarfraedinga um malefni sjuklingsins voru patttakendum
sérstaklega hugleikin. Peir Iystu pvl allir hvernig litil vitn-
eskja um sjdklinginn trufladi samskiptin vid sjuklinga og
fidlskyldur peirra. Einn sagdi:

Ja, pad er nattdrlega misjafnt, stundum veit ég ekki
hvad lesknirinn hefur sagt honum. Eg veit ekki stundum
alveg nakveemlega hvernig ég a ad koma fram vid hann.
Eg reyni ad gefa honum sem mestan studning og fa hann
til ad spjalla um hlutina en svo er ég svo hreedd um ad
stundum segi ég eitthvad sem er ekki videigandi.

Hjukrunarfreedingar geta purft ad glima vid erfidar
spurningar fra sjuklingum pegar sjukdémsgreining hefur
verid stadfest. ZEttingjar vilja jafnvel tefia eda koma i veg
fyrir ad sjuklingurinn fai fulla vitneskju um sjikdémsgrein-
ingu sina og ovist getur verid hvernig leeknirinn setlar ad
taka & pvi mali. Hjdkrunarfreadingarnir toldu betra ad vera
med lsekninum pegar hann taladi vid sjuklinginn, pad geefi
beim auki® o6ryggi gagnvart basdi sjuklingunum og fiol-
skyldunni pegar byrfti ad svara spurningum eftir &.

Pad er ekki erfitt ad nélgast adstandendur [ sorg, hitt er
erfidara pegar ¢évissan er, madur er ekki alveg med pad a
hreinu hvad hver hefur sagt. Madur er kannski hrseddur
um ad segja eitthvad sem ad kemur peim rosalega & ovart
0g gera pau enn ba meira hreedd, eda kvidnari, sem ad
kannski pyrfti ekki ad gera.

Flestir hjukrunarfraedingarnir 16gdu dherslu & ad pad
skipti héfudmali &dur en peir toludu vid fidlskylduna eda
sjuklinginn ad vita I grunnatridum hvad buid veeri ad segja
beim. Heilorigdisstarfsfélk meetti reeda meira saman pvi
fidlskyldan veeri oft neem & pad hvort samraemi vaeri i ord-
um og gerdum pess. Allir patttakendur 16gdu aherslu a
naudsyn umraedu medal starfsfélks deildarinnar. um mal-
efni miki® veikra og deyjandi krabbameinssjuklinga og
fidlskyldna peirra. Peir toldu ad pad myndi draga Ur 60ryggi
pbeirra gagnvart adstandendum og studla ad starfsanaagju.
Einnig komu fram pau sjonarmid ad krofur fjolskyldunnar
gaetu ordid meiri en hjukrunarfraedingarnir rédu vid. Hjdkrun-
arfreedingur lysti eigin lidan pegar hann finnur fyrir 66ryggi
gagnvart fidlskyldunni med eftirfarandi daemi:

Meér finnst bad bara mjog dnotalegt, pad var sjuklingur
um daginn sem var ad greinast med krabbamein, og pa
var pad einmitt pannig, pau spurdu mig og spurdu hvad
veist pu? Veist pu eitthvad meira en vid? Eg get [ rauninni
ekki gefid peim neinn studning ef ég veit ekkert & hvada
forsendum ég & ad gefa hann, eda & hverju ég eigi ad
byggja hann.
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Einhvers stadar i einrami
...ja, madur stendur kannski bara frammi & ganginum, fyrir
framan hurdina, ég hef pad & tilfinningunni ad oft pori
adstandendur ekki ad spyrja.

[ frasdgn hjukrunarfreedinganna kom i ljés ad hjdkrun-
arfreedingarnir ,foru fram* med adstandendur. JAS fara
fram* merkti eftirfarandi:

bvi midur var pad bara fram & gang, eda svona langoft-
ast, en pama hefdum vio, begar ég hugsa um petta seinna,
strax [ byrjun att ad taka pau [adstandendur mikid veiks
sjtkiings] inn [ vidtalsherbergi og segja peim nakvaemlega
hvad vid vorum ad gera, fara yfir hiutina, daetlunina og hvad
vaeri vandamdl, hvad vid vaerum ad reyna ad gera, fa pau til
ad kritisera pad, eda koma med sitt ait. Eg held ad pad hefdi
giérbreytt pessu deemi, ég er sannfserd um pad [ dag.

Ad leera af reynslunni:

Starfsreynsla, pjalfun og fraedsla.

...69 held ad mann vanti svolitla feerni [ ad hjalpa adstand-
endanum ad nélgast sjuklinginn...

Odryggi | samskiptum vid fidlskyldurnar var aberandi.
Téldu sumir patttakendur 66ryggi® medal annars stafa af
stuttri starfsreynslu og/eda éndgri pjélfun og fraedslu. Fyrstu
arin i starfi voru sérstaklega erfi®. Einn tok sem dsemi ad-
standendur deyjandi sjukiinga:

bar sem adstandendur pora ekki ad nalgast sjuklinginn
eda eitthvad slikt, ég held ad mann vanti svolitla faeri [ ad
hjdlpa adstandandanum ad nalgast sjuklinginn, eg hugsa
ad pad geeti verid mjég gefandi ef ad madur geeti pad,
hann situr kannski Ut i hori og honum pykir kannski voda-
lega vaent um konuna sina en hann veit ekki hvad hann a
ad gera. Petta held ég ad sé mjég mikilvaegt ad vita og vid
purfum ad lsera. Peir hafa kannski bara aldrei s&d deyjandi
folk, bad er alveg til i deeminu, beir purfa ad sja hann
deyja, eru hraeddir vié daudann.

Vitneskja um eigin frammistéou
Hjukrunarfraedingunum var tidrastt um naudsyn pess ad fa
Vidbrogd vid stérfum sinum, med pvi fengju peir eitthvad il
ad stydjast vid og einnig skapadi pad visst ryggi. Peim
fannst dllum vanta ad fa ad vita um eigin frammistdou fra
68rum hjdkrunarfraedingum, um pad hvort peim gengi vel
eda midur  samskiptum sinum vid fidlskyldur mikid veikra
eda deyjandi sjiklinga. Allir ségdust peir hafa upplifad pad
ad hafa nad godum arangri med fidlskyldu. Hjdkrunar-
freeSingur med tolf ara starfsreynsiu rifiadi pad upp ad
hann hefdi einu sinni fengid jakvesda svorun a pad sem
hann hafdi gert, ekki fra samstarfsfolki heldur fra fiolskyldu
sem hann haféi nad gédu sambandi vid.

bad kom nattirlega adallega fra adstandendum en €g
hefdi vifjad ad pad hefdi komid fra hjukrunarfreedingunum.
Eg hefdi viljad ad peir hefdu sagt ja petta var gott hja péer
ad gera petta svona skilurdu. Eg hefdi vijad pad. Mér
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fannst peer eiga erfitt med ad svona segja pad vio mig, b6
{ rauninni held ég ad peer hafi vitad pad. Petta er pad sem
madur verdur ad fara ad gera ad gefa folki gott fyrir pad
sem pad 4 skilid. Almennt finnst mér mann vanta feed-
back, & alla peetti sem ad madur hefur gert.

Hjukrunarfreedingur med tveggja ara starfsreynslu
sagoi:

Mér finnst samskipti vid adstandendur erfidasti patturinn
[ hjukrun, madur kemur misdnaegdur Ut Ur svona sam-
skiptum, og stundum finnst manni petta hafa verid svolltio
misheppnad, ég er alveg tilblin ad heyra hvad 6orum finnst.

Samhygd

...néttdrlega eigum vid ad geta hringt [ folk p6 ad sfukling-
urinn sé ekki ad deyja, eda hann er ddinn, madur geeti lika
hringt bara til pess ad segja nokkur oro...

A sidustu premur aratugum hefur samhygd verid talin
st uppistada { samskiptum hjukrunarfreedings og sjuklings
sem hjalp byggist &. Pétttakendur i pessari rannsokn Iystu
reynslu sinni og vidbrégdum vid pjaningu og sorg fiolskyld-
unnar & pann veg ad peir fyndu pad a sér hvernig best
vaeri ad hjalpa félki sem veeri undir miklu alagi. Athafnirnar
sem leida af tifinningavidbrégdunum eda pvi ad atta sig a
borfum sjuklingsins hefur gildi fyrir sjiklingana fannst hjukr-
unarfreedingunum. Medal pessara vidbragda er Oyrt tian-
ing s.s. snerting.

pad var deyjandi einstaklingur, hann var bradveikur,
konan hans var hjd honum, mér fannst ég geta nad godu
sambandi vid hana. Hun vissi ad hann var ad deyja, hun
taladi mjég mikid, hun rifiadi fortidina mikid upp. Petta var
svo tilfinningalegt, petta var svo sérstakt ad na svona
miklum tengslum vid hana & svo stuttum tima. Pegar hann
dé pa fédmudumst vid og ég fann ad ég matti gera bad,
ég hafdi nad pvi ad vera eins og ndinn adstandandi a
stuttum tima. Eg fann bad hja henni ad hun var mjog
anaegd med petta.

Eins og sj& ma 4 eftirfarandi tilvitnun voru svolitid skipt-
ar skodanir & pvi medal hjukrunarfraedinganna hve mikid
peir settu og vaeru yfirleitt feerir um ad gefa af sér:

Eg er bara komin med vegg [ kringum mig, pad er
ekkert sem bitur & mig, bad er nattirlega heettulegt lika. Ef
pad er eitthvad rosalegt pa néttirlega ytir pad adeins vid
manni, j& mér finnst petta ekki haegt ad madur sé alltaf ad
hugsa um petta. Peer [hjukrunarfreedingarnir] eru ad hringja
og leyfa folkinu ad hringja heim til sin, ég held ad petta sé
of mikid fyrir folk, svo ég hafi petta alveg & hreinu, bara of
mikid alag a mann.

Vonin
...mér fannst ég geta gefid peim von sem vard svo ekki
bara nein talvon...

Hjukrunarfreedingarnir voru allir sammala um mikilveagi
vonarinnar fyrir fidlskylduna. Ad hjdlpa fidlskyldunni ad vid-
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halda voninni veeri stor pattur [ starfi peirra. Peim fannst
Opaegilegt” og ,erfitt" ad hjdlpa fidlskyldunni ad vidhalda
sraunhaeefrl von, erfitt geeti verid ad finna réttu ordin og
bregdast rétt vid. Einn patttakandinn Iysti bvi ad pratt fyrir
vilia hjukrunarfresdinga til ad reeda um vonina eda daud-
ann vid deyjandi sjuklinga og fidlskyldur beirra pa vaeri pad
oft erfitt & bradadeild:

Einu sinni vid sjukling, vid vorum ad byrja, pa pessi h...
simi, petta var & matartima, vid vorum svo faar ad vinna,
hann hringdi og hringdi og hringdi par til €g vard ad svara.
A actit deild porir madur ekki ad lata simann hringja pad
getur allt komid inn, petta er [ eina skiptid sem sjuklingur
hefur farid ad tala um svona mél.

pessum hjukrunarfreadingi fannst pad leidinlegt ad geta
ekki talad um petta vid sjuklinginn og reyndi aftur, en pad
gekk ekki. Einnig kom i ljos hja patttakendum ad aldur
sjuklinga med olaeknandi sjukdoma eda deyjandi gat haft
ahrif & von um betra eda lengra Iif.

pad fer eftir aldrinum & sjuklingnum, ef ad petta er ungt
f6lk pa er bad natturlega vonin, ég man begar €g var nemi
ba kom inn ung stilka sem allir stodu radprota gagnvart,
6g man bara ad ég skildi ekki ad hun skyldi deyja, petta
var bara eins og &g [ rumi, ad hun skyldi deyja, bessi
stulka, ég bara skildi bad ekki.

Hjukrunarfraedingarnir lystu lidan sinni vid peer adsteed-
ur pegar fiolskyldan heldur i von sem ekki er raunheef.

Mér finnst ba natturlega mikilveegt ad peir geri sér
raunhaefar vonir lika, svo ad peir séu ekki med einhverjar
gloriur, og svo hérna kannski, er petta kannski bara ein-
hver brostin von sem ad peir kenna svo okkur um, af
hverju sagdir pu ekki neitt? Eg hef pad & tilfinningunni ad
beir komi til med ad hugsa, sko, pu vissir petta.

Umraedur um nidurstodur i tengsium

vid fraedilegt efni

Scullion (1994) segir ad samskipti séu ferli sem er litid a
sem mikilveegan batt innan heilbrigdiskerfisins. AT peim
sOkum snuist kvartanir sem berist til forradamanna pess
adallega um samskipti. Hann segir jafnframt ad fidlskyldur
hafi sig ekki | frammi vegna hesttu & pvi ad verda ovinsael-
ar. Almennt sé vitad um oanasgju med samskipti er ad
heilbrigdisstarfsfolk gefi henni ekki nasgilegan gaum og
reyni ekki ad gera betur.

Samkvasmt Kristinu Bjdrmsdottur (1994) felur hjdkrun |
SEr umdnnun, ad studla ad vellidan manneskjunnar og
proska, einnig ad adstoda einstaklinginn vid ba paetti sem
fullneegia porfum hans og oskum. Umdnnun  hjukrunar-
_freeéingsins midast vid Iifsreynslu sjuklings og ahrif veik-
Inda & lif hans og adstandenda hans. Kristin skilgreinir
§Ifka hiukrun eitthvad & bessa leid: Hjukrun byggir & pekk-
Ngu og reynsiu skjdistaedingsins, einnig & vidbrégdum
hans og skilningi & pvi hvada merkingu atburdir og ad-
Steedur hata fyrir hvern einstakiing. Hjukrunarfraedingurinn

—

ddlast pekkingu adallega | samskiptum sinum vid sjukling-
inn og fidiskyldu hans, par ed neemi fyrir porfum og lidan
einstaklingsins er naudsynlega samfara pvi ad kynnast
heimi skjlstsedinganna, ségu peirra og daglegu Iifi. Hjukr-
unarfraedingarnir i pessari rannsokn toludu um eigin vio-
brogd vid bjaningu og sorg fidlskyldunnar og lystu pvi
hvernig peir skynjudu parfir einstaklingsins og fyndu a sér
hvada vidbrogd veeru videigandi vid hverjar adsteedur.

Nidurstdodur rannsékna sem gerdar hafa verid a hlut-
verki hjukrunarfreedinga byggjast flestar a vidtolum vid
hjukrunarfreedingana sjélfa. Flestar peirra leggja aherslu a
umonnun.  Personueinkenni hjukrunarfreedingsins  skipta
miklu mali og geta radid urslitum um hvernig gengur ad
vinna traust skjolsteedingsins (Reimer o.fl., 1991). Pessi
rannsokn leiddi i ljos ad hindranir gatu verid til stadar
pegar hjukrunarfreedingamir voru ad byggja upp traust
tengsl vid skjdlstazdinga sina. Peir téldu pad oftast stafa af
bvi ad peir vissu of iti® um sjuklinginn og pad gerdi pa
6orugga sem fagmanneskjur.

Hickey og Lewandowski (1988) segja ad hjukrunar-
freedingurinn sé oft milligdéngumadur & milli lasknis og fol-
skyldunnar. | rannsékn peirra kom f ljés ad gjorgaesluhjukr-
unarfreedingar téldu samskipti vid fidlskylduna ofullngegj-
andi ef dljost var hvada upplysingar hin hafdi fengié hja
lsekni. Jones (1989) raedir mikivasgi pess ad god samvinna
og god tjaskipti séu medal peirra sem leggja a radin um
medferd sjuklings og gefa honum og fijdlskyldu hans upp-
lysingar. Par leggur hin sérstaka aherslu a naudsyn pess
ad hjtkrunarfreedingurinn sé medvitadur um 6l smaatridi
vardandi aform og framkveemdir, og kosti peirra og galla
fyrir sjuklinginn. Hjukrunarfreedingarnir i pessari rannsokn
toldu pad vera lykilatridi ad fa ad vita ndkvaemlega hvad
lasknirinn hefdi sagt bvi ad pad vasru hjukrunarfreedingarnir
sem pyrftu ad hugsa um fidlskylduna eftir &4 og hjalpa
henni ad glima vid vidbrogdin,

May (1993) telur engan vafa leika & pvi ad pessar ad-
steadur séu hjukrunarfreedingum mjdg erfidar. Hjukrunar-
fraedingurinn sé ad kynnast sjuklingnum, ekki bara sem
einstaklingi sem sidir og venjur sjlkrahlssins eda proun
banvacns sjukdoms hafa sett Ur lagi, heldur einnig sem
persénu sem hugsanlega parf ad taka erfidar akvardanir
um. Akvardanir purfa ekki ad vera i samraemi vid gildismat
hjukrunarfraedingsins. Ef peer samrymast ekki peirri vinnu
sem hann hefur lagt { til ad kynnast sjuklingnum sem hann
annast pa grafa paer undan vidleitni hans til ad uppfylla
parfir sjuklingsins. Hjukrunarfreedingamir i pessari rannsokn
reeddu um 6Oryggi gagnvart adstandendum. Peir toldu
bad koma sérstaklega fyrir pegar peir vissu ekki hvad
fivlskyldan vissi mikid. Peim fannst pad skipta miklu mali
ad vita um astand, horfur og framhaldid hja sjuklingnum ftil
bess ad geta myndad god tengsl. Sumir patttakenda alitu
ad pad veeri ekki haegt ad veita fidlskyldunni studning
nema vitad vaeri 4 hvada forsendum astti ad gefa hann.
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Ekki ber ad draga afdrattarlausar alyktanir af nidurstod-
unum par sem um er ad reeda lysingu & reynsiu sex hjukr-
unarfraadinga. Nidurstédur rannséknarinnar eettu ad hjalpa
hjukrunarfraedingum ad étta sig & peim pattum sem hugs-
anlega geta hindrad go6d samskipti peirra vid fidlskyldur
miki® velkra og deyjandi krabbameinssjiklinga. Peer eettu
ad skapa umresdur um & hvern hatt sé skynsamiegt ad
bregdast vid pessum tilteknu kringumsteedum. Nidurstodur
rannsOknarinnar gefa til kynna ad pessi pattur hjukrunar
sé erfidur og stydur pad nidurstodur erlendra hjtkrunar-
freedirannsokna & pessu svidi (Wilkinson, 1991; May,
1993; Hanson, 1994). S vitneskja getur verid baedi studn-
ingur og hvatning til {slenskra hjukrunarfreedinga. HUn lysir
pattum sem hjdkrunarfraedingarnir toldu sig e.t.v. eina um
ad kljast vid. Vonandi opna nidurstdournar umraedur
medal hjtkrunarfraedinga um hvernig best se ad maeta
porfum fidlskyldunnar og hvernig pad sé gert. Rannsoknin
leiddi T ljos aberandi 6oryggi { samskiptum vid fidlskyldur
mikid veikra og deyjandi krabbameinssjuklinga. Sumir
hjtikrunarfraadingarmir lystu 66ryggi sinu pegar beir purfa
ad reeda einslega vid adstandendur og téldu meiri freedslu
og bjalfun geta gert gagn. Pad skipti pa miklu mali hvar
reatt er vid adstandendur og peim fannst ad hjukrunar-
freedingar eettu ad gera sér betur grein fyrir naudsyn pess
ad bjoda adstandendum vidtél einhvers stadar { einrimi.

Eftirmali

Hjukrunarfreedi & sér merka sogu i ad veita fiolskyldumed-
ferd. Margir atta sig ekki & framlagi hjukrunar vegna pess
a8 pad hefur ekki verid afmarkad og rannsakad. Hjukrun-
arfreedingar hafa ekki getad synt sjélfum ser fram a
hvernig heilbrigdi fidlskyldna eykst fyrir tilstili hjdkrunar
(Craft og Willadsen, 1992). Fjdlskyldan skiptir mali pegar
langvarandi og alvarleg veikindi stedja ad. Fjdlskyldan a
rétt 4 pvi ad henni sé veitt athygli, hin féi studning og
hjaip til a® skilia edli sjukdémsins og hvers sé ad veenta.
Han & einnig rétt 4 ad vita hvernig bregdast skuli vid og
hvar hjdlp er ad fa. Han hefur porf fyrir petta til pess ad
geta attad sig & heppilegum leidum fyrir sjuklinginn og
jafnframt til ad leera ad pekkja sin eigin takmork. Hlutverk
hjikrunarfreedinga er ad veita pennan studning. Vonast er
til ad pessi rannsokn verdi framlag til peirrar vinnu sem
framundan er vid ad afmarka, og kanna hvort og pa
hvernig  hitkrunaradgerdir  hafa  &hrif &  farseeld
fidlskyldunnar og einstaklinga innan hennar.

Héfundur pakkar hjakrunarfraedingunum sem toku patt
fyrir peirra framlag sem veitt var a vandadan hatt og af
einleegni.
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