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Agrip
Ritgerd pessi er ritud med pad ad markmidi ad greina helstu sidfraedilegu alitaefni sem
tengjast sjalfraeedi barna i heilbrigdispjonustu og patttoku peirra i akvérounum. Samkvaemt
I6gum er varda born og Barnasattmala Sameinudu pjédanna & ad tryggja bornum
stigvaxandi patttoku i akvérounum er pau vardar. bad pydir ad eftir pvi sem aldur og
proski segir til um skal tryggja ad barn fai upplysingar vid hafi og gefa pvi taekifaeri til ad
taka patt i samradi um akvardanir er varda pad. Fyrir baedi foreldra og heilbrigdisstarfsfolk
getur verid erfitt ad takast & vid stigvaxandi sjalfraeedi pvi pad er matskennt og fer eftir
einstaklingnum og eftir adsteedunum. Flestum er tamara ad hugsa um sjélfraedi sem annad
hvort eda, annad hvort sé folk sjalfrada eda ekki. I heilbrigdiskerfinu atti samrad alltaf ad
vera vio foreldra eda forradamenn. bvi mé alykta sem svo ad adsteedubundid sjalfraedi séd
med augum feminista henti vel til ad greina adsteedur i heilbrigdiskerfinu og mjog vel
pbegar att er vid born og sjalfreedi peirra. Adstedubundid sjalfredi leggur dherslu & ad
manneskjan er had 6drum, han tekur akvardanir Gt fra 6drum, tekur tillit til annarra,
akvardanir hennar hafa ahrif a lif peirra sem han er i tengslum vid. Manneskjan er i
félagsfreedilegu og sdgulegu sambandi vid adrar manneskjur sem badi verda fyrir dhrifum
og hafa ahrif & hvernig lif hennar verdur. Margar rannsoknir hafa verid gerdar erlendis &
sidustu arum & patttoku barna i akvardanatoku i heilbrigdispjonustu. Hér voru skodadar
nokkrar vel valdar rannsoknir og nidurstédur peirra greindar ut fra premur sjonarhornum,
sjonarhorni barns, sjonarhorni foreldris og sjénarhorni heilbrigdisstarfsmanna. Saman
mynda pessir prir adilar einskonar samskiptaprihyrning sem er pungamidjan i allri umreaedu
0g nidurstéaum.
Nidurstada greiningar a rannséknunum er ad samskipti sem byggjast a forradi
heilbrigdisstarfsfdlks eru liklega enn i dag algengasta samskiptaformid & milli
heilbrigdisstétta og skjolstedinga hennar. EkKi sist pegar um born er ad reeda. Liklegasta
orsok pessa er hradi og timaskortur sem einkennir heilbrigdiskerfid frekar en viljaleysi
starfsmanna ad samrad skuli ekki notad i meira meali. Born vilja samrad vio foreldra sina
og heilbrigdisstarfsfolk. Virk patttaka barna hefur mjog jakveed ahrif & lidan peirra, hvort
sem um er ad reeda andlega lidan eda likamlega og virdist vera mjog til gods til lengri tima
litid, sér i lagi ef um var ad reeda langvinna sjukdoéma sem barnid a eftir ad lifa med alla

&vi. Born upplifa patttoku mjog jakveett, pau upplifa ad vera metin ad verdleikum, finnst



pau meira virdi og lidur betur, pau upplifa ad & pau sé hlustad og peim synd virding sem
aftur ytir undir og styrkir sjalfsmynd peirra. Allt petta eykur velferd peirra og
medferdarheldni verdur betri. P& kemur i ljos ad heilbrigdisstarfsfolk parfnast betri
leidbeininga til ad meta haefni barna. Pad hefur tilhneigingu til ad meta skjélstaeding sinn
sjalfrada eda ekki, en pad vefst fyrir peim ad bérn eru stundum meira og stundum minna
sjalfrada. Sem er dapreifanlegt og vekur 66ryggi peirra. 1 nidurstédum ma draga fram prju
siofreedileg alitaefni sem tengjast patttoku barna i akvérounum vardandi eigin medferd: 1.
Sjélfraedi barna er mismikid — stundum mikid og stundum litid, pad fer eftir adsteedum. 2.
Sjélfraedi barna er stigvaxandi. 3. Hafni barna er gjarnan vanmetin en sjaldan ofmetin.
Pessi prju litaefni kalla & breytta syn & sjéalfraeedi barna i heilbrigdispjonustu, meira samrad
og fjolskyldumidada nalgun sem gefur teekifzeri til ad réttur barna til stigvaxandi sjalfradis
sé virt. Fjolskyldumidud nalgun virdist nalgast & einstakan mata patttoku barns og
fjolskyldu pess i afar erfioum akvordunum. Pad er ljost a nidurstodum rannsdkna sem hér
hefur verid fjallad um ad born taka of litinn patt i &kvordunum. P& nidurstddu er haegt ad
taka afram og leggja til ad & heilbrigdisstofnunum verdi gerd bragarbét & med pvi ad fara i
stefnumotandi vinnu ad drb6otum. S vinna myndi medal annars kalla & tillégur um pad
hvernig meta eigi haefni barna og hvernig gefa skuli bérnum meiri tima til ad leyfa peim ad
taka patt.



Abstract

The Objective of this study is to determine what are the ethical issues related to the
autonomy of children in health care and their participation in decision-making. Icelandic
laws and the UN Convention on the Rights of the Child ensure the rights of children to
gradual participation in decisions concerning them. That means that with growing age and
maturity a child shall receive appropriate information and be given the opportunity to
participate in the consultation on decisions relating to it. For both parents and health care
worker dealing with progressive autonomy can be difficult because it is based on
subjective judgement and depends on the individual and on the situation. It is more
common to think about autonomy as either or, either people are autonomous or not. In the
health care system consultation with parents or guardians should be the norm. It can be
concluded that that the Feminist approach on relational autonomy is ideal for certain
situations in the health care when dealing with children and their autonomy. Decisions are
subject to local conditions and social relations. The person is dependent on others, she
takes decisions based on others, taking into account the opinion of others, her decision
affects the lives of those around her. The person is in a social and historical relationship
with other people that are both exposed to her and have an impact on how her life will be.
Numerous studies have been carried out in recent years on children's participation in the
decision-making process concerning their health issues. In this study several carefully
selected studies and their results are being analysed from three perspectives, the
perspective of the child, the parent's perspective and the perspective of health care worker.
Together these three perspective form a kind of communication triangle that is the focal
point of discussion and results. The results of this study indicate that some form of
paternalism is probably still the most common form of communication between health care
professionals and their client. Especially when children are involved. The speed and lack
of time that often characterizes the activities of health care workers is most likely the main
reason for lack of consultation with clients. Children want to consult with their parents and
health care professionals. Active participation of children tends to have a positive impact
on their mental and physical wellbeing. Participation tends to be very beneficial in the long
run, especially those children with chronic lifetime diseases. Children experience
participation in a very positive way, they feel appreciated, they feel more valuable and feel
better, they feel that they are listened to and respected, which in turn encourages and

strengthens their identity. This increases their welfare and the compliance to the treatment



will be better. The study also revealed that health care workers need better guidelines to
assess the competence of children. They tend to evaluate their clients as autonomous or
not, it can be complicated that children are sometimes more and sometimes less
autonomous. It is intangible and raises their insecurity. The results of the study highlight
three ethical issues related to children's participation in decisions regarding their treatment:
1. Autonomy of children varies - it is sometimes more and sometimes less, depending on
the circumstances. 2. Autonomy of children is considered gradual. 3. The ability of
children is often underestimated but rarely overestimated. These three perspectives call for
a new vision for the autonomy of children within the health care system. More consultation
and a family-centred approach is needed so that the right to a progressive autonomy of
children is adhered to. The family-centred approach introduced seems to be a unique
approach to increase the participation of the child and the family in decision making
process. The results of the studies discussed indicate that children do not participate
enough in the decision making process. The health care system needs to take steps to
improve the consultation process. This calls for suggestions on how to evaluate the

competence of children and how children should be given more time to participate.
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., Sjuklingar eiga yfirleitt ekki margra kosta vol. En peir eru oftast feerir um ad skilja og meta
pa fau kosti sem peim standa til boda *

(Vilhjalmur Arnason, 2003, 116).
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1 Inngangur

1.1 Sagan & bak vid efnisval

Haustid 2013 var auglyst eftir premur meistaranemum til ad taka pétt i pverfraedilegu
verkefni i umsjon Rannsoknarstofnunar Armanns Snaevarr (RAS) um fjolskyldumalefni.
Verkefnid er samvinnuverkefni Lagadeildar, Heilbrigdisvisindasvids og Hugvisindasvids
Haskola Islands og sotti héfundur sem nemi i hagnytri sidfreedi & Hugvisindasvidi um adild

ad verkefninu.

Markmid verkefnisins var ad skoda stodu barna innan heilbrigdispjonustunnar — med
aherslu & sjalfraedi barna vid patttoku og dkvardanatdku i peirra malum, malum er varda
pau beint. Meistaranemarnir attu ad skrifa prjar adskildar ritgerdir um sama efnid — pé
med mismunandi aherslum eftir freedasvidi peirra. Pegar ritgeroum verdur lokid verdur
unnin sameiginleg skyrsla i samvinnu vid RAS Gr nidurstddum ritgerdanna priggja og i
framhaldi verdur gefin Gt bok sem byggir & atdrattum ar ritgerdunum premur og nidurstédu
skyrslunnar. Bokin verdur nimer tvo i Ritrdd RAS. Markmidid med bokinni er ad hin
verdi hagnytt teeki fyrir fagfolk sem sinnir bérnum i heilbrigdispjonustu, par munu verda

lagdar fram tillégur ad Urbotum komi i ljos i ritgerdunum premur ad peirra sé porf.

Ahugi héfundar & verkefninu kom til af tveimur asteedum. [ fyrsta lagi er hugahvetjandi
ad taka patt i pverfraedilegu verkefni sem pessu og i 6dru lagi er spennandi ad afurdin komi
ut i bok sem vonandi mun nytast fagfélki i starfi peirra. Hvoru tveggja gefur teekifeeri til ad
taka patt i ad gera siofraedi hagnyta i ordsins fyllstu merkingu og vonandi er pad framtidin
ad mismunandi fraedigreinar vinni saman pverfraedilega ad hagnytum verkefnum af pessu
tagi. Pad getur gefid goda yfirsyn yfir skdrun freedisvida, gert folk vidsynna og verkefnin

hagnytari fyrir vikio sem etti ad vera lokamarkmidio.

1.2 Rannsoknarspurningin, markmid ritgerdar

Med ritgerd pessari er stlunin ad gera skil a sidfreedihluta pessa pverfraedilega verkefnis.
Meginspurning min er: Hver eru helstu sidfreedilegu alitaefni tengd sjalfraedi barna i
heilbrigdispjonustu og patttoku peirra i akvorounum vardandi eigin medferd ?

Hofundur er hjukrunarfreedingur ad mennt med goda kliniska reynslu og ageeta pekkingu a
starfsemi sjukrastofnana og hefur st pekking og reynsla hjalpad mikid til vid ad setja sig i

spor og skilja paer adsteedur sem visad er til i rannséknum sem fjallad er um i ritgerdinni.



Fyrirfram gefur hofundur sér ad mikilveeg sidfraedileg alitaefni séu til stadar sem tengjast
sjélfraedi barna i heilbrigdispjonustunni, pad er edlilegt ad gefa sér slikt. Samskipti
heilbrigdisstarfsfolks og skjolsteedinga peirra eru almennt likleg til ad vekja
sidferdisspurningar og algengt ad upp komi alitaefni i peim samskiptum. Pannig hefur pad
alltaf verid og pannig mun pad alltaf verda. Skjolsteedingar heilbrigdiskerfisins eru i
langflestum tilvikum veikir einstaklingar sem eiga oftast mjog mikilla hagsmuna ad geeta
en starfsfolk er yfirleitt i yfirburdastddu i sambandinu vegna pekkingar sinnar og stodu.
Heilbrigdisstarfsfolk hefur sterkar sidferdilegar og faglegar skyldur gagnvart
skjolsteedingum sinum en skjolstaedingar peirra hafa réttindi og treysta mjég & fagpekkingu

og sidferdi fagfolks.

1.3 Kynning a stédu barna

Su vakning sem ordid hefur sidustu aratugi vardandi réttindi barna almennt og patttoku
beirra i &kvardanatoku um mélefni sem pau vardar tengist ekki sist tilkomu Barnasattméala
Sameinudu pjédanna.l Born hafa akvedna sérstodu par sem pau eru almennt mun
berskjaldadri en fullordnir, pau eru enn ad proskast og pess vegna er sjalfraedi peirra
takmarkad. Born geta sidur varid sig og eru pvi sérstaklega vidkvaemur pjodfelagshopur.
Af pessum sokum hefur peim verid tryggd aukin vernd og studningur i ymsum

alpjédlegum mannréttindasamningum.

Genfaryfirlysing Pjédabandalagsins? var fyrsta alpjodlega vidurkenningin & sérstédu barna
i mannréttindasamningum nokkrum arum eftir fyrri heimsstyrjoldina, en i henni var ad
finna grundvallarreglur um vernd og uménnun barna, nokkru sidar, eda eftir seinni
heimsstyrjoldina toku Sameinudu pjodirnar vid af bjoédarbandalaginu. 1 kjélfar grofra
mannréttindabrota sem unnin voru & bérnum i seinni heimsstyrjoldinni jokst umraeda um
naudsyn pess ad tryggja bornum aukna vernd og var yfirlysing um réttindi barnsins
sampykkt & vettvangi Sameinudu pjodanna 20. ndvember arid 1959 og hefur s& dagur upp
fra pvi verid nefndur alpjédlegur dagur barna.® Til ad veita bérnum enn vidtekari vernd
var hafist handa &rid 1979 ad undirbua sérstakan pjédréttarsamning um réttindi barna, pad

ar hafdi adur verid Utnefnt sem ar barnsins. Pessi samningur Sameinudu pjodanna um

! Barnasattmali Sameinudu pjédanna. http://www.barnasattmali.is/ , vefsldd sott 5.april 2014.
2 pjodabandalagid. http://is.wikipedia.org/wiki/%C3%9Ej%C3%B3%C3%B0abandalagi%C3%B0 , vefsl6d

sott 5.april 2014.
3 Umbodsmadur barna. http://barn.is/ , vefslod sétt 5.april 2014
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réttindi barna, eda Barnasattmalinn eins og hann er gjarnan nefndur i daglegu tali, var
fullgildur pann 20. névember arid 1989.*

Barnasattmalinn var svo fullgildur fyrir islands hénd arid 1992 og légfestur 20. febriar
2013 og er i dag hluti af islenskri 16ggjof.> Barnasattmalinn felur i sér alpjodlega
vidurkenningu a pvi ad born séu sjalfstedir einstaklingar med fullgild réttindi, 6had
réttindum fullordinna og tilurd hans markadi mikil timamot i barattunni fyrir réttindum
barna. Sattmalinn hefur ad geyma ymis grundvallarréttindi og endurspeglar nyja syn &
hlutverk og stddu barna og tekur fram ad 6l born eigi rétt & pvi ad vera fullgildir

patttakendur i samfélaginu.

Oll réttindi eru mikilvaeg i sattmalanum, pé eru pad fjorar grundvallarreglur sem ganga
sem raudur pradur i gegnum allan sattmalann og mikilveaegt er ad hafa paer sérstaklega i
huga pegar akveedi sattmalans eru tilkud, ekki sist ef akvaedi vegast 4.5 pessar fjorar
reglur felast i fjorum greinum; grein tvo sem fjallar um jafnreedi og bann vid mismunun,
pridju grein sem fjallar um ad akvardanir og radstafanir yfirvalda er varda born skulu
byggdar & pvi sem er bornum fyrir bestu, sjottu grein sem fjallar um réttinn til lifs og
broska og ad lokum télftu grein sem er s grein sem kemur beint ad efni pessarar ritgerdar,

en han segir fra réttinum til ad lata skodanir sinar i 1jos og ad & paer sé hlustad:

Adildarriki skulu tryggja barni sem myndad getur eigin skodanir rétt til ad lata peer
frjalslega i 1jos i 6llum méalum sem pad varda, og skal tekid réttmeett tillit til skodana pess

i samraemi vid aldur pess og proska.’

Réttur barna til ad fa ad hafa ahrif og lata i 1j6s skodanir sinar eftir pvi sem aldur og proski
leyfir er kominn vida i 16g og reglugerdir. Til deemis segir i Barnalogum fra Alpingi, i

sidustu malsgrein 28. greinar:

Foreldrum ber ad hafa samrad vid barn sitt 4dur en malefnum pess er radid til lykta eftir
pvi sem aldur og proski barnsins gefur tilefni til. Skal afstada barns fa aukid vaegi eftir pvi

sem barnid eldist og proskast.®

4 Barnasattmali Sameinudu pjédanna. http://www.barnasattmali.is/ , vefslod sott 5.april 2014.

5 Barnasattmali logfestur: http://www.althingi.is/dba-bin/samantekt.pl?ltg=141&mnr=155 , vefsldd sott
6.april 2014.

6 Barnasattmali Sameinudu pjédanna. http://www.barnasattmali.is/barnasattmalinn/umbarnasattmalann.html
vefslad sott 5.april 2014.

" Fyrri hluti 12. greinar Barnasattmala Sameinudu pjédanna.
http://www.barnasattmali.is/barnasattmalinn/barnasattmalinnheildartexti.html , vefsl6d sétt 5.april 2014.

8 Barnal6g 1.névember 2003. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , vefsléd sott 6.april 2014.
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I 16gum um réttindi sjuklinga kemur fram i 25. grein i kafla V1 sem eru sérreglur um born®

ad bornum skulu veittar upplysingar um &stand sitt ad teknu tilliti til aldurs peirra og
broska og i 26. grein sému laga kemur fram ad sjuk bérn skulu h6fd med i rddum eftir pvi

sem Kkostur er og alltaf pegar pau hafa nad 12 ara aldri.

Af pessari umfjollun og upptalningu ar I16gum ma rada mikilveegi pess ad virda rétt barna

til ad hafa ahrif a akvardanir teknar um malefni er varda pau beint.

1.4 Uppbygging ritgerdar og nastu kaflar

Ritgerdin skiptist i megindrattum i prj4 adalkafla. Ritgerdin hefst i 2. kafla & umreedu um
kenningar og sidfraedileg hugtok eins og sjalfradi, velferd og forradi. | 3. kafla verdur
fjallad um ymsar erlendar rannsdknir sem gerdar hafa verid & bornum og afstédu peirra til
heilbrigdispjonustu, hvernig samradi vid born er hattad og vid hvada aldur foreldrar og
heilbrigdisstarfsfolk midar samrad vid born. 1 4. kafla verdur tekin saman nidurstada
rannsoknanna i 3. kafla og leitast vid ad greina pau alitaefni sem birtast Ut fra
sioferdilegum hugtokum eins og sjalfraedi, velferd og forraedi sem reedd eru i 2. kafla. |
peirri Grvinnslu verdur reynt ad bregda 1josi & sidfraedileg alitaefni sem vid er ad glima
vardandi sjalfreedi barna i heilbrigdispjonustu.

9 Log um réttindi sjuklinga fra 1997. http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefslad sétt 6.april
2014.
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2 Grunnurinn lagdur og mikilveeg hugtok kynnt

2.1 Inngangur

| pessum kafla verdur fjallad um pau sidfreedilegu hugtok sem mestu skipta vardandi
sjalfraedi barna og patttoku peirra i &kvordunum um eigin medferd. Fyrst er ad nefna
hugtakid sjalfreedi sem mikid hefur verid skrifad um. Margar 6likar kenningar hafa verid
settar fram til ad skyra hvad pad er ad vera almennt sjalfrada manneskja. bad er von
hofundar ad hér muni takast ad varpa ljosi & hvernig hugtakid er talkad og notad i
lifsidfreedi. Neesta hugtak sem fjallad verdur um er velferdarhugtakid eda
velgjordarhugtakid. Ad geeta velferdar skjolsteedinga sinna hefur verid og verdur avallt
efst i huga heilbrigdisstarfsmanna, ad geeta sérstaklega ad sjalfraedi peirra er nyrri og
natimalegri hugsun. Vandinn er sa ad heilbrigdisstarfsfolk upplifir gjarnan i starfi sinu
togstreitu milli pessara tveggja vidhorfa, vidhorfs sjalfredis og vidhorfs velferdar. pad
getur verid flokid og vandasamt ad samraema pessi tvo vidhorf svo vel sé og allra
hagsmuna skjolstaedings sé geett.*°

Forreedishyggja var nanast allsradandi i starfi heilbrigdisstétta par til fyrir um 30-40 &rum,
pbéa virdist hafa att sér stad akvedin viohorfsbreyting og sjalfredishugtakid skaust uppa
yfirbordid ef svo mé ad ordi komast. Skodad verdur hvernig hugtakid forraedishyggja er
skilgreint ut fra lifsiofreedinni sem og faglegt forreedi. Skodadur verdur munurinn & pessu
tvennu sem oft getur verid flokid ad greina, fjallad um i hvada tilvikum er videigandi ad
beita faglegu forraedi og hvener slikt forraedi telst vera forraedishyggja. Upplysingagjof og
upplyst sampykki tengist pessari umfjollun mjog ndid og verdur gerd grein fyrir mikilvaegi
pbess ad veita sjuklingi réttar upplysingar svo ad takast megi ad syna sjalfreedi hans
virdingu.

I lok kaflans verdur fjallad um hugtakid samrad sem lagt hefur verid til sem akjosanleg
samskiptaleid i heilbrigdispjénustu. Samradsleidin hefur verid sett fram gegn 6fgum
forraedishyggju og svokalladrar sjalfredishyggju.t! Svo ad samrad geti ordid purfa ad eiga
sér stad samraedur a milli heilbrigdisstarfsmanns og skjolstaedings, upplysingar purfa ad
fara par @ milli sem allir skilja, traust og gagnkvaem abyrgd sjuklings og fagmanns parf ad
vera til stadar. Vegna stodu heilbrigdisstarfsmanns sem fagmanns hvilir & honum mikil
abyrgd og djup skylda gagnvart skjélstedingi.

12 Vilhjélmur Arnason, 2003, bls. 25.
11 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 27.
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2.2 Sjalfreedishugtakio — i heimspekinni

Sjélfraedi (e.autonomy) er pad ad rada ser sjalfur. Ordid autonomy kemur fra griska ordinu
autonomos en autos pydir sjalf eda sjalfur og nomos pydir ad stjérna eda 16g. Upphaflega
visar ordid til sjalfsteedra rikja eda pjoda, en hefur sidan verid ttvikkad til einstaklinga.?
Sjalfreedishugtakio er mikilvaegt i sidfraedi og undirstrikar mikilvaegi sjalfsdkvordunar og
frelsis til ad fa ad velja sjalfur. Sjalfraedi og frelsi eru pvi mjog samtvinnud hugtok. Medal
heimspekinga hefur sjalfreedishugtakid hlotid veglegan sess po vissulega hafi komid fram
mismunandi hugmyndir medal peirra um pad hvernig skilgreina skal hugtakid. Innan
heimspekinnar hefur gjarnan verid spurt hvada skilyrdi parf manneskja parf ad uppfylla til

ad hun teljist breyta sem sjalfrada einstaklingur.

Tveir af pekktari hugsudum heimspekisdgunnar eru peir Immanuel Kant og John Stuart
Mill og sjélfraedi var peim badum hugleikid. Kant spurdi; ,,Hvad ber mér ad gera?* og
sagdi hann pessa spurningu vera grundvallarspurningu sidferdilegs lifs.!® Syn Kant &
sjalfraedi byggdi a pvi ad sjalfid veeri skynsamt og frjalst, og ad madurinn veeri sjalfrada
einungis pegar hann er frjals og tekur skynsamlegar akvardanir, pa sé hann hofundur verka
sinna og abyrgur gjoérda sinna. Viljinn sé sjalfradur og setji sér sin eigin 16g til ad fara
eftir.* Breyti madurinn hinsvegar ranglega, svo sem med pvi ad ljdga, halda framhja eda
svikja undan skatti pa hegdar hann sér 6ndvert vid skynsemina og er pa um leid 6frjélsari
en sa sem hefur hemil & sér.*® EKKi er atlunin ad reeda hér frekar hugmyndir Kant um
sjalfraedi. Hugmyndir Mill voru hins vegar af 63rum toga. Ahersla hans var st ad
madurinn veeri frjals og sjalfrada ef hann feer ad gera pad sem hann kys svo lengi sem pad
er ekki 6drum til tjons eda miska. Sé almenningi 6gnad eda valdid tjoni ma beita reglum
sidferdis og laga, ad 6dru leyti ma ekki skipta sér af einstaklingnum. Sé hann kominn til
vits og ara og veit hvad hann er ad gera ma hann lifa lifi sinu eins og honum synist.'® bad

ma pvi sja ad hugmyndir um sjalfraedi i heimspeki geta verid mismunandi.

[ pessum kafla verda til kynningar prjar nalganir heimspekinga a sjalfreedishugtakinu sem
liklegar eru ad koma ad gagni i ritgerdinni. I fyrsta lagi verdur fjallad um hugmyndir John
Stuart Mill um sjalfreedi i bokinni Frelsid,'’ i 68ru lagi hugmyndir Gudmundar Heidar

12 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 57-58.
13 Vilhjalmur Arnasson, 1990, bls. 55.

1% Immanuel Kant, 2003, bls. 108-110.

15 Vilhjalmur Arnason, 1990, bls. 53.

18 John Stuart Mill, 2009, bls 143.

17 John Stuart Mill, 2009.
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Frimannssonar um sjalfraedi og forreedishyggju i grein hans Sjalfreedishugtakid i bokinni

Erindi sidfreedinnar,'® { pridja lagi verdur nalgun feminista a sjalfreedi kynnt.

John Stuart Mill var frjalslyndur og einn helsti talsmadur einstaklingsfrelsis i
heimspekisdgunni og talkun hans & sjalfreedi kemur vel fram i frelsisreglu hans:

[P]vi adeins er 6llu mannkyni, einum manni eda fleirum, heimilt ad skerda athafnafrelsi
einstaklings, ad um sjalfsvorn sé ad radal...]. Heill og hamingja einstaklingsins sjalfs til
likama eda sélar er ekki nzeg asteeda til frelsisskerdingar. pad er oOréttletanlegt ad neyda
mann til ad gera nokkud eda lata dgert af peim sokum, ad hann verdi selli fyrir bragdid,
e0a hinum, ad adrir telji skynsamlegt eda rétt ad breyta svo[...]. Madur ber einungis
abyrgd gagnvart samfélaginu & peim ath6fnum sinum, sem adra varda. Hann hefur
6skorad frelsi til allra gerda, sem varda hann sjalfan einan. Hver madur hefur fullt vald

yfir sjalfum sér, likama sinum og sal.*°

Einstaklingurinn parf samkvemt frelsisreglunni ad vera feer um ad skilja og meta hvada
afleidingar athafnir hans hafa fyrir hann sjalfan og adra.?° Samkveemt Mill & frelsisreglan
einungis vid pa sem n&d hafa fullum andlegum proska. Reglan & pvi ekki vid um bérn og
6fullvedja folk enda eru pau samkvaemt Mill ekki abyrg gjorda sinna.? [ frelsisreglunni
kemur fram ad ekki skuli gripa inn i p6 svo ad madurinn taki ekki bestu mogulegu
akvordun ad annarra mati, eda ad st akvoroun muni vera til pess fallin ad valda honum
tjoni. Sé madurinn heill & gedi og med fullnaegjandi vitsmunalegan proska pé er ekki
samkveemt Mill leyfilegt ad gripa inn i nema athafnir eda dkvardanir hans fara ad valda
6drum skada en honum sjalfum. Mill telur ad veigamestu rokin fyrir pvi ad samfélagio lati
borgara sina afskiptalausa um einkahagi peirra séu pau ad ihlutun samfélagsins sé likleg til
ad vera med réngum heetti og 6sanngjorn.?? Mill vidurkennir po ad athafnir einstaklings
sem eru honum til tjéns geti einnig haft alvarleg ahrif & hagsmuni vina hans og attingja,
sem og samfélagio. Tekur hann deemi um mann sem med sukki og svalli getur ekKki greitt
skuldir sinar eda sé0 bérnum sinum farborda. Madurinn hefur sidferdilegar skuldbindingar

gagnvart lanadrottnum og bérnum sinum, pvi ma hallmala honum og refsa. En pad er ekki

18 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls. 151-172.
19 Mill, 2009, bls. 47.
20 Mill, 2009, bls. 47.
21 Mill, 2009, bls. 48.
22 Mill, 2009, bls.154.
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sukkid og svallid sem er amealisvert eda refsivert heldur hitt ad madurinn hefur brugdist

sidferdilegum skyldum sinum vid lanadrottna og fjolskyldu.?®

Frelsisregluna setti Mill fram i bok sinni, Frelsid og sagdi hann ad tilgangur pess rits veeri
ad setja fram pessa ,,ofureinfoldu reglu* eins og hann ordadi pad.?* Regluna setti hann
fram par sem hann tradi pvi ad ahrif rikis og almennings & einstaklinginn vaeru almennt
6sanngjorn og of mikil. Mill var peirrar skodunar ad hver madur se sjalfur best til pess
fallinn ad vaka yfir velferd sinni, likamlegri sem andlegri. Hagsmunum mannskyns taldi
hann betur borgid ef menn fengju ad lifa eins og peim pykir best, frekar en ad peim veeri

prongvad til ad lifa eins og adrir telja ad veeri peim fyrir bestu.?

Samkvaemt innihaldi frelsisreglunnar getur verid rokrétt ad alykta ad Mill sé & moti 6llu
sem haegt veeri ad skilgreina sem forraedishyggju eda forsjarhyggju, enda segir par ad heill
og hamingja einstaklingsins sjalfs til likama eda salar sé ekki nag asteda til
frelsisskerdingar. Sumir myndu tulka petta sem svo ad pad veeri ekki i anda Mill ad banna
folki ad nota eiturlyf eda skylda folk til ad fara eftir reglum um hdmarkshrada eda nota
hjalm & motorhjoli. bar med veeri verid ad skerda frelsi einstaklingsins til ad velja sjalfur
hvad veri gott fyrir hann. En hvenar ma pa reyna ad hafa ahrif a athafnir folks eda taka
fram fyrir hendurnar & pvi? Samkvaemt Mill er pad ekki fyrr en hagsmunum annarra
einstaklinga er 6gnad. Hér getur verid um 6ljos mork ad raeda, stundum getur verid erfitt
ad skilgreina hvort og hvernig einhver 6nnur manneskja getur ordid eda verdur fyrir tjoni
eda ekki. Sérstaklega ef um tilfinningalegt tjon er ad reda. Pad virdist vera ad Mill skilji
sjalfreedi einstaklingsins sem skilyrdislaus réttindi og ad pad eigi ad koma i veg fyrir alla
afskiptasemi annarra, rikis eda almennings og koma par af leidandi i veg fyrir alla
maogulega forraedishyggju sem felst i pvi ad reynt er ad hafa vit fyrir folki hvort sem pvi

likar betur eda verr.

[ grein Gudmundar Heidars Frimannssonar ,,Sjalfraedishugtakid” koma fram samskonar
hugmyndir og Mill vardandi pa tulkun ad sjalfreedi felist medal annars i heaefileikanum til
ad skilja og meta afleidingar. Gudmundur segir ad manneskjan purfi ad hafa hefileikann
til ad geta valid 6pvingad og af skynsemi & milli tveggja 6likra kosta.?® Olikt Mill telur

Gudmundur Heidar ad einhvers konar forredi sé naudsynlegt. Ekki sé alltaf haegt ad

23 Mill, 2009, bls. 151.

24 Mill, 2009, bls. 47.

25 Mill, 2009, bls. 52.

2 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.159.
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treysta & ad hafileikar einstaklings bjodi honum ad nota démgreind sina & pann veg ad
hann skadi ekki sjalfan sig, pratt fyrir ad teljast fullvedja manneskja sem ekki er andlega
skert, svo sem gedveik, proskaheft eda heilabilud.?’

Til pess ad skilja hugtakid sjéalfreedi parf ad mati Gudmundar ad greina milli pess sem hann
kallar ytra og innra sjalfreedi.?® Samkvaemt peirri hugmynd getur tvennt komid i veg fyrir
ad manneskja radi sér sjalf. I fyrsta lagi getur pad gerst utan fra pegar adrir taka ad stjorna
gjordum annarrar manneskju, demi um petta geeti verid ad han veeri hneppt i preelahald eda
einhver reyndi ad pvinga hana til ad gera eitthvad sem henni vaeri mjog & moti skapi eda
andsteett lifsgildum hennar, til deemis ad pvinga hana til ad taka patt i 6léglegu athafi svo
sem innbroti eda ofbeldi. 1 6dru lagi getur stjorn manneskju & eigin athéfnum og
akvordunum glatast vegna hennar eigin langana, pad er ad segja komid innan fra. Langanir
hennar geta pé ordid svo sterkar ad hin verdur heltekin af peim og gerir eitthvad sem hin
vill i reynd alls ekki gera, deemi um svona l6ngun geeti verid ad manneskjan yrdi heltekin
af fikn, til deemis i 4fengi.?® Pa stjornast gjordir hennar af innri 16ngunum og hin

framkvaemir gegn eigin skynsemi.

AJd mati Guomundar purfa pvi tveir paettir ad vera til stadar fyrir heildarkenningu um
sjalfraedi. | fyrsta lagi er pad heefileikinn til ad standast sterkar tilfinningar eda langanir,
pad er ad sja, skilja og breyta eftir gédum asteedum og i 6dru lagi ad vera laus undan valdi
annarra. Guomundur fjallar einnig um pann skilning sem Mill leggur i sjalfraedi sem
skilyrdislaus réttindi og hafnar peim peim stranga skilningi sem felist i pvi ad skilja
sjalfraedi sem réttindi, p.e.a.s. ad pau atiloki alltaf afskipti annarra af akvérounum um eigin
hag. S& skilningur & sjalfreedi myndi alveg Gtiloka forreedi, sem hann telur vera 6kost, par
sem hann telur ad forraedi purfi ad vera til stadar i einhverju maeli.*® Ef sjalfredi veeru
skilyrdislaus réttindi og forraedi veeri alltaf oréttleetanlegt meetti ekki taka fram fyrir

hendurnar & manni sem vill nota eiturlyf, ef pad skadar ekki annan en hann sjalfan.

Gudmundur reedir prenns konar rok fyrir peim skilningi ad sjalfreedi sé skilyrdislaus
réttindi.3* 1 fyrsta lagi er pad afstada og tungutak sem folki er tamt; ,,petta kemur engum

vio“ ; ,,ég get hagad minu lifi eins og mér poknast®, petta eru gjarnan vidbrogd folks vid

27 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls. 166.
28 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls. 160.
2 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.160.
30 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.161.
31 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.161.
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afskiptum annarra. 1 6dru lagi teljum vid okkur ekki geta gert mistok vardandi pad hvernig
vid teljum hagsmunum okkar vera best borgid. Pridju rékin eru pau ad menn verdi ad fa ad
gera mistok, pad er byggt @ hugmyndinni ad rétturinn til ad hafa rangt fyrir sér sé hluti af
réttindum til sjalfsakvordunar.® pessi merking sjalfraedis kemur i veg fyrir allt forraedi.
Midad vid pennan skilning a sjalfraedi telur Guomundur ad varla veeri réttleetanlegt ad
skylda folk til ad vera i bilbeltum eda med hofudhjalma & maétorhjélum, einnig veeri haegt
ad spyrja sig hvort réttleetanlegt veeri pa ad banna folki ad neyta eiturlyfja. Allt veeri
monnum i sjalfsvald sett og aevinlega oOréttleetanlegt ad skipta sér af og gripa fram fyrir
hendur a einstaklingi. Gudmundur er p6 ekki sannfaerdur um ad pessi prenn rok dugi til ad
rokstydja svo sterkan sjalfraedisrétt.>® Margt sé vid rokin ad athuga, ekki sé til demis
gerdur greinarmunur & hversu vidtek né alvarleg mistokin megi vera, en gengid Gt fra pvi
ad aldrei sé réttleetanlegt ad hindra mann i ad framkvaema vilja sinn.®* Hann telur po
skynsamlega hugsun ad folk hafi réttinn til ad skjatlast. Pad sé mikilveaegur partur pess ad
raoa sér sjalfur ad mega gera mistok, oft sé pad god leid til ad komast ad pvi hvort athéfn
sé rétt eda rong. Nidurstada Gudmundar eftir pessar vangaveltur er st ad hugmyndin ad

skilja sjalfraedi sem skilyrdislaus réttindi gangi ekki upp.®

Skilningur Gudmundar & inntaki sjalfraedis byggist svo a pekktri skilgreiningu i heimspeki

natimans a sjalfreedi og gerir hann hana ad nokkur leyti ad sinni sannfeeringu:

Hinn sjalfradi madur er sa, med ordum Rousseaus, sem ,,hlydir 16gmali, sem hann setur
sjalfum sér, lifir lifi, sem hefur samraemi og byggist & skodunum, verdmetamati og
meginreglum, sem eru sjalfum sér samkvamar og leetur gerdir sinar stjérnast af peim.
bess utan feer hann ekki skodanir sinar tilbdnar a silfurfati eins og hinn 6sjalfsteedi madur:
bar eru hans, vegna pess ad par eru nidurstada eigin gagnryni og endurmats.®

Guomundur telur til prennt i pessari skilgreiningu sem hann segir vera lysandi hinum
sjalfrada manni. | fyrsta lagi pad ad madurinn hlydir eigin 16gmali, i 63ru lagi ad pad er
samhengi og samreemi & milli verka hins sjalfrada einstaklings og i pridja lagi ad 16gmalin

eru nidurstada stédugrar umhugsunar og gagnryni  eigin verk.*’

32 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.162.
33 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.163.
34 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.165.
35 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.166.
3 Stanley | Benn i Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls. 167.
37 Gudmundur Heidar Frimannsson, 1993, bls.167.
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Einstaklingsmidud nalgun & sjalfreedi hefur verid gagnrynd af feministum, en peir komu
fram med breytta syn 4 sjalfreedi einstaklingsins 4 niunda aratugnum.®® Nalgun feminista
er i grundvallaratrioum 6lik peim sem hafa verid reeddar hér ad framan par sem litid er &
einstaklinginn 6had adsteedunum sem hann er i. Pess i stad benda feministar a ad
einstaklingar séu alltaf i tilteknum adsteedum sem ohjakvaemilegar moti sjalfraedi peirra.
Einstaklingurinn sé ekki eyland heldur spili adsteedur, umhverfi og félagslegir paettir stort
hlutverk i sjalfsmynd og sjalfreedi hverrar manneskju og verdi manneskjan ekki adskilin fra

pessum mikilveegu pattum i lifi hennar.3®

Ahugi feminista & sjalfreedi einstaklinga tengist kynbundinni kigun kvenna. Horfdu peir
medal annars & sjalfsafneitun og ofur tillitssemi kvenna vid éskir annarra, til demis i
hjonabdndum par sem konur voru i pjénustuhlutverkum gagnvart eiginménnum sinum og
undirgefnar i meira lagi. Feministar horfdu einnig til pjodfélaga par sem hefdir og sidir
virtust eingdngu tengjast kigun kvenna eins og blajur fyrir andliti, umskurdur kvenna og
fleira i pessa veru.*® Medal feminista eru po 6likar hugmyndir um hvort petta teljist kGgun
kvenna eda sidir sem peer velja ad lifa eftir, petta reynist p6 vera ségulegur uppruni ahuga
feminista a sjalfraedi sem & ensku kallast relational autonomy eda sem pytt hefur verid sem

adstedubundid sjalfraedi.*

Hugmyndir feminista um sjalfraedi einstaklingsins hafna pvi ad manneskjan geti verid sed
sem 6had og einangrud. Manneskjan er had 6drum, han tekur akvardanir Gt fra 6drum,
tekur tillit til annarra og dkvardanir hennar hafa ahrif a lif peirra sem hun er i tengslum vid.
Manneskjan er i félagsfraedilegu og sdgulegu sambandi vid adrar manneskjur sem badi
verda fyrir ahrifum og hafa ahrif & hvernig Iif hennar verdur.*? Feministar telja ad med pvi
ad lita a manneskjuna 6hada 6drum manneskjum og 6flum samfélagsins sé augunum lokad
fyrir veruleikanum eins og hann er. Ad folk tekur & sig umdnnun og abyrgd; stada og

veruleiki barna, aldradra og fatlads folks svo deemi séu tekin. Einnig sé pa litio framhja

3 Astridur Stefansdattir, 2012, bls. 2.

39 Stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut ,
vefsldd sott 20.april, 2014.

40 stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut
vefsldd sétt 20.april, 2014.

4 Astridur Stefansdattir, 2012, bls. 2.

42 stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut
vefsldd sétt 20.april, 2014.
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pattum sem mota félagslega sjalfsmynd okkar, til demis kyngervi, kynhneigd, kynpattum,

stétt, stodu, aldri og svo framvegis.*

Kenningar um adsteedubundid sjalfredi ganga Ut & pad ad manneskjan sé alltaf i tilteknum
adsteedum og ad hun verdi fyrir &hrifum og sé i stédugri métun af samspili sinu vid
umhverfi sitt. Sjalfraedi snuist pvi ekki einvérdungu um hvernig einstaklingurinn tekur
akvordun heldur er dregio fram mikilvaegi pess ad einstaklingurinn bai i umhverfi sem
gerir honum kleift ad reekta sjalfreedi sitt. Einmitt & slik hugsun vid pegar hugad er ad
adsteedum peirra sem minna mega sin, eins og adsteedum barna, sjukra, aldradra og

fatladra.*

peer prjar nalganir sem valdar voru hér til umraedu um sjalfraedi i heimspeki voru valdar
vegna ahuga hofundar a peim. Klassiskar hugmyndir um sjalfraedi fra Kant og Mill leggja
aherslu & einstaklinginn, akvérdun hans og abyrgd & eigin gjéroum. Hugmyndir Mill um
frelsi einstaklingsins og sjalfraedi hans eru vel pekktar og gjarnan kenndar vid frelsisreglu
hans par sem &herslan er st ad einstaklingurinn tekur akvérdun og ber einn abyrgd &
gjéroum sinum. Forraedishyggja er aldrei i bodi nema ad 6drum standi 6gn af.

Gudmundur Heidar telur ad forraedishyggja verdi ad vera til stadar ad einhverju leyti og pvi
eru hugmyndir Gudmundar ad pessu leyti & skjon vid hugmyndir Mill. Hugtakid
forredishyggja er mjog natengt hugtakinu faglegt forreedi sem & eftir ad koma talsvert vid
sogu. Hugmyndir feminista um sjalfraeedi beina sjonum ad adsteedum einstaklingsins og eru
6druvisi en virdast passa ageetlega vid lifsidfreedina. pad er i raun aldrei svo einfalt ad
haegt sé ad folk bara radi sér sjalft ef pad skadar ekki adra, sem skyrist betur pegar skodud

eru mikilveegi tengsla eins og feministar benda 4.

Hér & eftir verdur nanar fjallad um adsteedubundid sjalfraedi i lifsidfraeedi en pessar

hugmyndir, ekki sist hugmyndir feminista munu koma meira vid sdgu sidar i ritgerdinni.

2.3 Sjélfraedishugtakid i lifsiofreedinni

I bokinni Principles of Biomedical Ethics sem er ein mest lesna bok sem skrifud hefur
verid um lifsidfraeedi,* raeda hofundarnir Tom Beauchamp og James Childress
skilgreiningu sina a sjalfraedi og hvernig virda skuli sjalfraeedi i adstaedum i

heilbrigdiskerfinu og rannséknum. AJ peirra mati er mikilvaegt ad taka inn i skilgreiningu

3 Astriéur Stefansdottir, 2012, bls. 5.
44 Astridur Stefansdottir, 2012, bls.7.
45 Beauchamp og Childress, 2001.
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a sjalfraedi pau félagslegu tengsl sem einstaklingurinn hefur vid adrar manneskjur og
akvardanir hans og athafnir hafi pvi 6hjakveemilega ahrif & annad folk.*® bessar hugmyndir
kallast pvi mjog & vio skilning feminista a sjalfreedi sem adsteedubundid sjalfreedi
(e.relational autonomy). Pessi syn virdist lika henta vel pegar reett er um sjalfraedi i
heilbrigdisadsteedum, en i peim adsteedum parf einstaklingurinn oft ad taka erfidar og
fléknar akvardanir sem hafa &hrif & hans nanustu adstandendur. Manneskja sem er veik er
gjarnan i vidkvemum adsteedum og parf mikid a tengslaneti sinu ad halda, er pa mikilvaegt
ad adrir i hennar nanasta umhverfi séu til stadar pegar hin parnast studnings vio

akvardanatoku.

Samkvaemt peim Beauchamp og Childress parf athdfn eda akvordun sem er skilgreind

sjalfrad, ad uppfylla eftirfarandi;

1) athofn eda akvordun er tekin af asettu radi (e.intentional)

2) athofn eda akvoroun er byggd a umtalsverdum skilningi (e.substantial
understanding)

3) athofn er framkveemd eda akvordun tekin an pess ad adrir hafi veruleg
ahrif & viokomandi (e.without controlling influences that determine
action), pad er ad segja pvingun ma ekki vera til stadar.*’

Samkvaemt pessari talkun er athdfn framkvaemd eda akvordun tekin af asettu radi eda ekki,
ekki er um milliveg ad reda. Aftur & moti er gefid svigram til pess ad skilningur
einstaklings eda ahrif annarra & hann geti verid meiri eda minni eftir adsteedum. bannig
getur samkvaemt skilningi Beauchamp og Childress sjalfraedi einstaklings vaxid og hann
ordid meira og meira sjalfrada um athafnir sinar eda pad getur minnkad og hann getur
ordid sifellt minna sjalfrada.*® Aldradur einstaklingur med vaxandi heilabilunarsjikdom er
demi um einstakling sem er ad missa smam saman sjalfradi sitt vegna minnkandi
skilnings og vaxandi parfar hans fyrir uménnun og forsja annarra. Heilbrigt barn er aftur a
moti deemi um einstakling sem verdur meira og meira sjalfrada um athafnir sinar, barnid er
ad vaxa og proskast og 6dlast pvi vaxandi skilning og meira sjalfsteedi fra foreldrum sinum
med heekkandi aldri. Hvort sem aldradi einstaklingurinn eda barnid eru i stakk buin til ad
taka akvardanir eda ekki pa er pad svo i raunveruleikanum ad manneskjan er sjaldnast

algjorlega laus undan ahrifum fra umhverfi sinu og/eda 6dru félki. Folk er i stddugu

46 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 57.
47 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 59.
48 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 59.
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sambandi vid annad folk og ekki er hja pvi komist ad verda fyrir ahrifum fra 6drum, pratt

fyrir pessa stadreynd er fullvedja folk almennt talid vera sjalfrada.*°

pad kemur fyrir ad starfsfolk i heilbrigdispjonustunni telji ad einstaklingurinn uppfylli ekki
atridi numer prja i upptalningunni hér ad framan. Petta getur att vid pegar starfsfolki pykir
sem ad nanustu attingjar svo sem maki eda born hafi of mikil ahrif & skjélsteeding peirra
og hafa pa akvednar efasemdir um heilindi &ttingjanna vardandi ahrif & akvardanir veika

einstaklingsins.>

pad ad hafa val er grundvallaratridi i sjalfraedi einstaklingsins samkvaemt skilningi
Beauchamp og Childress, sjalfradi er frelsi til ad velja @ milli olikra kosta. Til eru
kenningar um sjalfreedi sem ganga Gt & pad ad einstaklingurinn hafi akvedna sjalfstjorn
(e.self-governance). Aherslur peirra félaga eru hins vegar par ad einstaklingurinn hafi
sjalfstaett og 6had val fremur en almennan eda sérstakan hafileika til ad stjorna.>! Jafnvel
sjalfrdd manneskja med getu til ad stjorna sér sjalf mistekst stundum vegna timabundinnar
hémlunar eda pvingunar, pad getur verid vegna andlegra veikinda, svo sem punglyndis,
pad getur verid vegna vanpekkingar, valdbeitingar eda annars astands sem hefur ahrif & eda
hamlar valfrelsi manneskjunnar. Ad sama skapi er manneskja sem ad 6llu jofnu er ekKi
talin heef til ad taka dkvardanir vegna astands eda adsteedna og myndi pvi vera skilgreind
sem Osjalfrada einstaklingur, oft i adsteedum par sem hin tekur sjalfrada akvardanir.>
Dami um petta geeti verid sjuklingur & geddeild sem demdur hefur verid ésjalfrada, hann
getur tekid sjalfradar akvardanir vardandi eitt og annad i hans daglega lifi eins og hvort og
hvad hann vill borda, hvort hann taki lyfin sin, hvort hann hringi i &ttingja sina. En hann
reedur ekki hvort hann fer at af geddeildinni eda ekki. Medal annars par liggur skerdingin
a sjalfredi hans. Samkvamt pessari skilgreiningu peirra Beuchamp og Childress getur
einstaklingur verid sjalfrada um akvednar athafnir og gjordir an pess ad vera frjals
manneskja ad 6llu leyti. bannig hefur hann val um ymsa peetti sem varda hann
dagsdaglega, pratt fyrir skert sjalfreedi.>

Manneskja parf ekki samkveemt Beauchamp og Childress ad vera haf & 6llum svidum lifs
sins, pegar metin er hafni hennar til sjalfreedis. Hun parf vissulega ad vera hef til pess
sem um raedir, svo sem ad taka akvordun med medferd eda rannsékn. Einstaklingur sem

49 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 59.
%0 Anita Ho, 2008, bls. 129.

51 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 58.
52 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 58.
%3 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 58.
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ekki er heefur til ad sj& um fjarmal sin getur verid hefur til ad d&kveda hvort hann vilji fara i
adgerd eda hvort hann vilji taka patt i visindarannsokn. Peir félagar telja ad einstaklingur
sé heefur til ad taka dkvordun ef hann hefur hefileika til ad skilja og medtaka peer
upplysingar sem hann parf hverju sinni og ef hann hefur hefileika til ad nota domgreind
sina i ad meta peer upplysingar i 1jési peirra gilda og lifsskodana sem hann lifir eftir.>* Hér
er ad finna dkvedinn samhljom med Gudmundi Heidari sem leggur til ad tveir peaettir purfi
ad vera til stadar til ad einstaklingur geti talist sjalfrada, pad er i fyrsta lagi hefileikinn til
ad standast sterkar tilfinningar eda langanir, ad sj, skilja og breyta eftir gddum asteedum
og i 6dru lagi ad vera laus undan valdi annarra. Hefileikar til &kvardana koma einnig vid
sogu hja Mill og ad manneskjan purfi ad hafa fullan proska til ad geta talist sjalfrad.

Hér ad framan hefur verio fjallad um hugtakid sjalfreedi at fra eins og pad hefur verid reett
af nokkrum heimspekingum og einnig eins og pad hefur verid reett innan lifsidfredi. Hér
er um er ad reeda flokio hugtak og einungis gerd tilraun til ad kynna einfaldar og gagnlegar
hugmyndir til leiks sem gagnast geta fyrir framhald ritgerdarinnar. Hér & eftir verdur
fjallad um velgjoroarregluna og togstreituna sem vill oft skapast i adsteedum pegar virda
ber sjalfreedi einstaklings en & sama tima parf ad geeta velferdar hans. Fagfélk i
heilbrigdiskerfinu lendir ésjaldan i slikum adsteedum p.e. pegar tveer sidferdilegar skyldur
pbeirra gagnvart skjolsteedingnum takast harkalega 4. Annars vegar er pad skyldan ad hafa
&tio fyrst og fremst i huga mestu hagsmuni og velferd skjélstedingsins og forda honum fra
skada, hins vegar er pad skyldan ad virda frelsi og sjalfreedi skjolsteedings. Hér togast &
sidferdileg veromeeti sem vid kdllum vernd og frelsi, petta eru sidferdilegir hagsmunir sem
ekki eru einungis hagsmunir einstaklings heldur sameiginlegir hagsmunir 6llum ménnum,
sammannlegir, sem allir eiga rétt & ad séu virtir.

2.4 Velgjordarreglan

Sjaldan er manneskjan i jafn vidkveemum og audsaranlegum adsteedum og pegar hin
glimir vid sjukdéma. A slikum stundum parfnast folk oftast meira en venjulega, mjég
mikillar umhyggju og verndar, skilnings og réttletis. Sjalfreedi folks skerdist gjarnan vid
pad ad veikjast; pad getur ekki tekid patt i lifinu med sama haetti og &dur og veikindi geta
einnig haft ahrif & andlega haefni sem hefur ahrif & sjalfraedi.

pa vid pessar adstaedur kemur til kasta heilbrigdisstarfsfolks ad studla ad heilsu, veita
umhyggju og geeta velferdar eins og peim ber ad gera samkvemt sidareglum og faglegu

mati. begar talad er um heilbrigdisstarfsfolk i pessari ritgerd er i flestum tilvikum verid ad

54 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 70-71.
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visa til tveggja faghdpa (e.professionals), leekna og hjukrunarfreedinga, pessir faghopar
eins og margir adrir hafa sinar eigin sidareglur.> Eins og gefur ad skilja i 1josi edlis starfa
beirra eru sidareglur mjog mikilveegar i daglegu starfi og minna a ad ,,Hver einasta

snerting, hvert einasta ord i mannlegum samskiptum hefur sidferdilega pydingu®

[ pessum sidareglum er fyrsta regla ad hjalpa skjolstaedingnum og geeta velferdar hans. Til
ad mynda kemur fram i fyrstu grein sidareglna hjukrunarfreedinga ad frumskylda

hjakrunarfreedings sé ad virda velferd:

Hjukrunarfraedingur & umfram allt skyldum ad gegna vid pa sem parfnast hjukrunar.

Frumskylda hans er ad virda velferd og mannhelgi skjolstedings. %/

[ fyrstu grein sidareglna leekna segir:

Laekni ber ad virda mannslif og mannhelgi. Laknir skal leitast vid ad hjalpa heilbrigoum

til ad vardveita heilsu sina og sjikum til ad 6dlast heilbrigdi ad nyju.>®

pad er pvi ljést ad pad liggur djapt i sidareglum ad frumskylda pessara heilbrigdisstétta sé
ad bera umhyggju fyrir og geeta velferdar skjolsteedinga sinna. bad er markmid
heilbrigdispjénustu ad bera umhyggju fyrir og vernda velferd skjdlsteedinga hennar og
forda peim fra skada, pad liggur i hlutarins edli.*

Vernd og virding gagnvart sjalfreedi er nyrri hugsun sem starfsfolki er ekki eins tamt og ad
vernda likamlega velferd. pad getur pvi reynst flokid fyrir fagfolk ad samraema petta
tvennt, ad veita uménnun og vernd og svo ad virda sjalfreedi & sama tima. Immanuel Kant
taladi um ad syna beri hverri manneskju sidferdilega virdingu éhad hverjar adsteedur
hennar eda astand er. betta kemur fram i keerleiksreglu Kant Gr Die Metaphysik der Sitten
fra arinu 1785. Karleiksreglan hvetur manneskjur til i nafni keerleikans ad nalgast hver
adra, en i nafni virdingar ad halda sér i fjarleegd fra hver annarri, sem gerir pa kréfu ad
virda sjalfsteedan vilja manneskjunnar.5® I pessum ordum Kant birtist & myndraenan hatt
krafan um vernd og frelsi eda togstreitan milli velferdar og sjalfraedis sem

%5 Sidareglur lekna. http://www.lis.is/sidfraedi/Codex , vefslod sott 16.april 2014.
Sidareglur hjukrunarfreedinga. http://hjukrun.is/sidareglur/ , vefslod sott 16.april 2014,

5 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 28.

57 Sidareglur hjukrunarfraedinga, 1997.

%8 Sidareglur lekna, 2013.

59 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 26.

6 |mmanuel Kant 1948, i Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 24.
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heilbrigdisstarfsfolk lendir gjarnan i, petta reynist oft vera linudans & milli naleegdar og
fjarleegdar.

2.5 Togstreita velferdar og sjalfraedis

Starf heilbrigdisstarfsfolks midar ad pvi ad studla ad beettri heilsu og velferd skjolsteedings
0g er pad 6had pvi hvort hann er sjalfrada eda ekki. Krafan um virdingu fyrir sjalfraedi
skjolsteedings krefst pess af peim ad halda ad ser hondum og gefa honum aukid svigrum til
eigin dkvardana. Vid pad getur myndast spenna i samskiptum, ekki sidur getur pad reynst
fagfolki erfitt séu dkvardanir skjolsteedingsins pvert & faglegar hugmyndir peirra um

velferd hans.5!

Oft virdast tveer krofur, krafan um umhyggju fyrir velferd og krafan um virdingu fyrir
sjalfraeedi skjolsteedinganna visa i dlikar attir og ekki er pad dalgeng stada ad
heilbrigdisstarfsmadur taki radin af skjélsteedingi sinum, af einskerri umhyggju fyrir
velferd hans.®? Fyrir kemur ad heilbrigdisstarfsfolk sem vill vel og vill verja sjalfreedi
skjolstaedings sins, verda sjalfskipadir vorslumenn sjalfraeedis.®® Hér er att vid pegar
starfsfolk gleymir peirri stadreynd ad skjolsteedingur peirra geti verid 6feer veikinda sinna
vegna ad taka erfidar akvardanir upp & eigin spytur og parfnast pvi mjég ad vera i tengslum
og fa studning af sinu nanasta tengslaneti. I veikindum er manneskjan oftast 68rum hag,
hvort sem er nénasta fjolskylda eda heilbrigdisstarfsfolk sem sinnir henni. pba er
manneskjan oft i peirri stodu ad hafa baedi skerta getu og ad vera i porf fyrir uménnun og
bjonustu. Starfsfolk virdist stundum eiga erfitt med ad treysta pvi ad adstandendum gangi
gott eitt til og ad pad sé oftast mjog mikilveegt fyrir alla sem ad koma, ad sjuklingurinn hafi
pennan studning af sinum nanustu.5* T 1j6si pess hve leeknisfraedin er ordin 6personuleg i
natima samfélagi, sérhaefd og fokuserud a einstaka likamsparta frekar en einstakling med
sogu og tengslanet pa er fjolskylda og tengsl sjuklings enn mikilvaegari en adur til ad

vardveita og verja sjalfstaedi hans og sjalfraeedi.®

Af pessu er ljost ad umhyggja og fagleg abyrgd fagfdlks & velferd skjolsteedings togast a
vid sjalfreedi. ba vaknar spurningin hversu langt sjalfraedi skjolsteedings eigi ad ganga og

hvort og pa hvenaer fagmadur getur beinlinis neitad skjolsteedingi um adstod. Vilhjalmur

6 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 27.
62 \/ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 25.
83 Anita Ho, 2008, bls. 129.
84 Anita Ho, 2008, bls. 129.
8 Anita Ho, 2008, bls. 131.
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Arnason heimspekingur i bok sinni Sidfraedi lifs og dauda gerir greinarmun & pvi sem hann
kallar sterkt sjalfraedi og veikt sjalfredi. Daemi um sterkt sjalfraedi sjuklings segir hann
vera pegar sjuklingur krefst pess af starfsfolki sem hefur faglega abyrgd ad pad pjoni
6skum sinum og kréfum, likt og um afgreidslufolk veeri ad reeda sem pjénar
vidskiptavinum sinum. Hann telur slikt sterkt sjalfreedi ekki eiga vid i samskiptum
sjuklinga og heilbrigdisstarfsfolks, pvi heilbrigdispjonusta & sér mork sem radast af faglegu
starfi og abyrgd heilbrigdisstétta.®® Veiku sjalfreedi lysir Vilhjalmur svo sem frelsi
sjuklings til ad velja og hafna, en pad val takmarkast af peim valkostum sem
heilbrigdisstarfsfolk getur varid med faglegum rokum.®” Virding fyrir sjalfraeedi sjuklings
byadir pvi ekki ad sjuklingur geti farid fram & hvad sem er, en hann hefur oftast val sem ber
ad virda.

Hja heilbrigadisstarfsfolki skapast oft togstreita pegar skjolsteedingar peirra hafa adrar
lifsskodanir og annad gildismat en pad sjalft.® Vid getum tekid deemi sem snyr ad
trdarbrogdum, Vottar Jehdva piggja ekki blodgjof samkveaemt tra sinni, jafnvel po svo ad lif
beirra liggi vid. bekkt eru deemi pess ad Vottar Jehdva hafi hafnad bl6dgjof og 1atid lifid
vegna pess. Daemi® fra arinu 2007 i Bretlandi par sem ung kona lést eftir ad hafa ali®
tvibura, konan missti mikid blod i faedingunni og neitadi vegna trdar sinnar ad piggja blod,
starfsfolk reyndi mikid ad fa hana til ad piggja blédgjofina til bjargar lifi sinu. Konan
hafnadi blddgjofinni, Iést og skildi eftir tvd modurlaus bérn. Pad veeri liklega haegt ad taka
adra umreadu hér hvort han hafi ekki haft skyldur gagnvart pessum bérnum sem gengu
framar tranni? En svona tilvik eru til pess fallin ad reyna mjog a starfsfolk og pad getur
valdid mikilli togstreitu og vanlidan peirra a medal ad purfa ad virda oskir folks sem leida
til dauda pess. Pad er algerlega andsteett edli starfs heilbrigdisstarfsfolks sem er ad studla

ad heilsu med pvi ad veita vernd, leekna og likna.

Mikil ahersla er hér 16go & krofuna um ad virda oskir skjolstaedingsins og lifsskodanir hans
og um leid sjalfreedi hans. Verknadarskylda™ heilbrigdisstarfsmanns ad bjarga mannslifi

8 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 116.

87 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 116.

8 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 101.

8 Bladafrasogn ar Daily Mail. http://www.dailymail.co.uk/news/article-491791/Jehovahs-Witness-mother-
dies-refusing-blood-transfusion-giving-birth-twins.html . Vefsl6d sétt 28.april, 2014.

0Verknadarskylda hvetur folk til gédra verka, vernda lif, likna, lekna og hjikra. Koma til bjargar, umhyggja
fyrir velferd, pad er til deemis verknadarskylda leeknis ad gera allt sem i valdi hans stendur til ad bjarga lifi
sjuklings (Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 90).
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verdur i pessu tilfelli ad vikja fyrir taumhaldsskyldunni’* ad halda ad sér hondum og virda
lifsskodun skjolstaedings og troda ekki & rétti hans til ad hafha medferad.

Veeri hér um ad reeda annan Votta Jehova sem hafnadi samskonar lifsbjargandi medferd hja
ungu barni sinu horfir malio allt 6druvisi vid ef og pegar gripid er inn i. P& veeri ekki verid
ad taka radin af fullvedja, sjalfrada manneskju heldur af einstaklingi sem veri ad taka
akvoroun byggda & sinum eigin lifsskodunum og gildismati sem stefndi lifi annars

einstaklings i voda.”

Hér hefur komid fram ad jafnan er adalmarkmid heilbrigdisstarfsfolks ad tryggja velferd,
vidhalda heilsu, berjast gegn veikindum og koma i veg fyrir pjaningar og dauda. Aheslan
hefur ekki verid 16gd & sannsogli eda mikilvaegi upplysinga til sjuklinga.” 1 1j6si pessarar
umfjollunar getur pvi verid frédlegt ad skoda sdgu sjalfraedis i heilbrigdispjonustunni og
verdur pad gert i naesta kafla. Sagan er ny og spannar einungis nokkra &ratugi.

2.6 Forradishyggja til sjalfreedis — i sdgulegu samhengi

Hippokrates var forn-Grikki og laeknir sem var uppi um 460-370 fyrir Krist og var hann
pekktur fyrir ad vera kalladur ,,fadir” vestreennar leeknisfraeedi. Hann & medal annars ad
hafa radlagt leknum ad halda sem flestu leyndu fyrir sjaklingum sinum enda taldi hann

bad vera peim fyrir bestu ad vita sem minnst um éstand sitt og horfur.”

Gefdu naudsynleg fyrirmali gladlega og heidarlega, og beindu athygli sjaklingsins fra
bvi sem pu ert ad gera vid hann; stundum parf ad avita af einurd og hluttekningu, og
stundum ad hughreysta af umhyggju og athygli, en gefa pé ekkert til kynna um astand

sjuklingsins eda batahorfur.™

Pessi setning er nokkud lysandi fyrir pad hversu mikid fodurleg umhyggja eda
forreedishyggja var rikjandi i hinum pdgla heimi leeknis og sjaklings. Radin sem
Hippokrates gaf til leidbeiningar um samskipti leeknis og sjuklings voru rikjandi i
leeknisfraeedinni langt fram & 20. 6ld eda i meira en 2500 ar. Allan pann tima hefur pad

verid hluti leknislistarinnar ad kunna ad fara med sannleikann og velja hvort og hvenar

"1 Taumhaldsskyldur draga nafn sitt af pvi ad peer hvetja okkur til ad lata eitthvad égert, halda ad okkur
héndum, gera ekkert, pegja. Virda sjalfredi, mannhelgi. Demi um taumhaldsskyldu er pagnarskylda laeknis
(Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 90). begar taumhaldsskyldur og verknadarskyldur rekast a pa parf oftast
verknadarskyldan ad vikja.

72 Ruth Macklin 1987, i Vilhjalmi Arnasyni, 2003, bls. 102.

3 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 104-105.

™ Ruth Macklin 1987, i Vilhjalmi Arnasyni, 2003, bls. 105.

75 Ruth Macklin 1987, i Vilhjalmi Arnasyni, 2003, bls. 105.
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sjuklingar fa upplysingar. Pad var ekki sérstok hefd fyrir pvi ad folk fengi upplysingar um
nékveema sjukdémsgreiningu og padan af sidur ad pad hefdi einhver ahrif & pad hvort og
hvada medferd pad fengi. Helst hafa tveer astedur verid nefndar til ad réttleeta pessa
medferd a sannleikanum. Annars vegar hefur pvi verid haldid fram ad sjuklingar vilji alls
ekki fa vondar fréttir og hins vegar hefur verid stadhaft ad sannleikurinn myndi geta

skadad pa i mérgum tilfellum.”

Vid getum rokstutt ad pessi tegund umhyggju sem gjarnan er i daglegu tali kollud
forsjarhyggja eda forreedishyggja, eigi i einhverjum tilvikum rétt & sér og getur jafnvel
verid naudsynleg pegar i hlut eiga einstaklingar sem ekki hafa vitsmuni eda andlega getu til
ad taka abyrgar akvardanir um eigin heilsu eda lif. bPar sem mjog ung born bera ekki
skynbragd & velferd sina pa teljum vid sem samfélag, ad forraedi foreldris yfir barni sinu sé
i lang flestum tilvikum alveg edlilegt og réttmeett,’” enda ber foreldrum ad tryggja velferd
barns sins samkvaemt légum.”® Réttlaeting forreedishyggju i heilbrigdispjonustu & raetur
sinar i pessu sama vidhorfi. Ad sama skapi og foreldri beri abyrgd & velferd barns sins beri
fagfolk abyrgd & velferd skjolstedings sins og telji sig i skjoli peirrar abyrgdar hafa leyfi til
ad skerda sjalfraedi hans og taka dkvardanir an samrads med hagsmuni hans ad leidarljosi.”

Samband heilbrigdistarfsmanns og skjélsteedings hans er oftast samband sem byggir &
yfirburdapekkingu fagmanns a efninu sem um reedir. Skjolsteedingurinn hefur sjaldnast
pekkinguna sem til parf.2% Af pessu ma 6llum vera ljést ad samband sjuklings og leeknis er
langt fra pvi ad standa & jafnréttisgrunni og einkennist pvi 6hjakvemilega af 6jafnraedi a
milli pessara tveggja einstaklinga. Ojafnradid er ad mestu til komid vegna pessa mikla
bekkingargaps & milli adila ad sambandinu en ekki sidur vegna pess ad sjuklingurinn er
veikur og pvi miklu meira i hfi fyrir hann en leekninn sem er ad sinna vinnu.2! [ sambandi
sem byggir a svo miklu ojafnraedi er meiri haetta 4 ad forraedishyggja se til stadar, en pa
gerir fagmadurinn eitthvad fyrir hond skjolsteedings sem hann telur vera honum fyrir bestu,
getur verid an sampykkis skjolsteedingsins, eitthvad sem fagmadurinn gefur sér ad

76 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 105.

7 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 98.

8 Barnaldg. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , vefsldd sott 4.mai, 2014.
 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 98.

8 Michael D. Bayles, 1988, bls. 116.

8 Bayles, 1988, bls. 115.
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skjolsteedingur hans myndi sampykkja ef hann hefdi sému vitneskju og pekkingu og hann

sjalfur.®

Pegar sjalfrada og hafur einstaklingur veikist er pad hans ad akveda hvort hann piggur,
hafnar eda heettir peirri leeknismedferd sem honum er bodin. Til ad standa vérd um og
virda pennan sjalfsakvordunarrétt sjaklings voru hérlendis sett 16g um réttindi sjuklinga
arid 1997, nr 74/1997.%3

[ 7. grein laganna segir:

Virda skal rétt sjiklings til ad akveda sjalfur hvort hann piggur medferd. Akvaedi
lograedislaga gilda um sampykki fyrir medferd sjuklinga sem vegna greindarskorts eda
af 6drum asteedum sem pau l6g tilgreina, eru éfaerir um ad taka akvordun um medferd.

I pessum tilvikum skal p6 hafa sjakling med i radum eftir pvi sem kostur er.

pegar laeknar® storfudu hér &dur fyrr i anda forreedishyggjunnar taldi leeknirinn sig alltaf
hafa hagsmuni sjuklinga sinna i fyrirrimi. Sidustu prja til fjora aratugi 20. aldar hefur hins
vegar ordid mikil vidhorfsbreyting. Heilbrigdisstarfsfolk hefur snaid fra aldagémlu modeli
forredishyggjunnar og vitundarvakning um péatttéku og upplysingagjof til skjolsteedinga

heilbrigdispjonustunnar hefur ordid a vissan hatt allsradandi.

Pad ma sennilega faera rok fyrir pvi ad slem ahrif sannleikans & sjuklinga hafi verid
ofmetin af heilbrigdisstéttum. Pegar sjuklingi er gert kleift ad skilja betur sjukdom sinn pa
verda ahrifin i langflestum tilvikum pau ad sjuklingnum er betur gert mdgulegt ad skilja
lidan sina og astand. bessi vitneskja getur svo audveldad sjuklingi ad verda betur
patttakandi i peirri hjukrun og leeknismedferd sem hann piggur og eykur par um leid med
sjalfreedi hans. Sjuklingurinn axlar um leid frekar abyrgd a likama sinum og andlegri
lidan, pad er pvi samkvaemt pessu gott fyrir medferd og medferdasamband ad segja satt og
rétt fra.® bessi skirskotun til abyrgdar og domgreindar sjiklingsins er einnig mikilveegur

pattur i pvi ad virda hann sem manneskju.®

82 Bayles, 1988, bls. 116.

8 | ograedislog. http://www.althingi.is/lagas/1280b/1997071.html . Vefsléd sott 4.mai, 2014.

84 Hér & betur vid ad tala um leekna par sem pad er i flestum tilvikum er pad leeknirinn sem ber abyrgd & ad
upplysa sjukling sinn um greiningu, horfur og medferd p6 stundum geti pad verid adrir eins og til deemis
hjakrunarfraedingur. Oftast verdur po talad um heilbrigdisstarfsfolk, stundum & vid ad tala um
heilbrigdisstarfsmann eda einstaka fagmann.

8 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls.105.

8 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 111.
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Heilbrigdisstéttir gera sér i & rikari maeli grein fyrir mikilveegi pess ad gera
skjolsteedingum sinum kleift ad taka patt i &kvordunum sem varda lif peirra og heilsu, pvi
hefur upplysingagjof til peirra ordid enn mikilvaegari en ella og er i raun ordid
grundvallaratridi i allri medferd. Sjuklingar purfa ad vera vel upplystir um astand sitt og
mikilveaegt ad peim sé skyrt satt og rétt fra pvi sem medferd peirra vardar. beirra
hagsmunir eru ad vedi og ekki skal fjalla um péa eins og peim komi mélid ekki vid eins og
adur var gert i anda Hippokratesar og forreedishyggju, heldur & ad raeda vid pa opinskatt um
sjukdomsastand og dauda.®” b6 nokkud hefur verid rannsakad hvort og hvad sjiklingar
vilja vita um sjukdomsastand sitt, pannig syndi stér rannsokn fra Bretlandi ad meirihluti
sjuklinga vill fa miklar og nakvemar upplysingar. betta geeti bent til pess ad stundum
vanmeti leeknar pad magn upplysinga sem félk vill f& pegar pad greinist med alvarlega og

jafnvel 6leeknandi sjikdoma.®

Vilhjalmur Arnason radir einnig annan vinkil sem vert er ad huga ad. Hann telur ad pad sé
beinlinis rangt ad atlast til pess ad pad sé alltaf 6fravikjanlega skylda heilbrigdisstarfsfolks
ad segja sjuklingum sinum allt af Iétta um astand peirra.8® Vilhjalmur tiltekur tvenn rok.
bau fyrri varda velferd sjaklings og pau seinni varda sjalfreedi sjaklings. [ fyrsta lagi geti
verid réttletanlegt ad segja sjuklingi ekki rétt til um astand hans ef synt veeri ad pad yrai til
bess ad honum versnadi verulega og/eda lifi hans veeri stefnt i haettu.®® 1 6dru lagi telur
hann rangt ad prongva vitneskju upp & sjukling sem hefur gert 6llum ljost ad hann vilji
ekkert med pa vitneskju hafa.®! bad verdur alltaf sn(iid og vandmedfarid ad meta hvad skal
gera hverju sinni og krefst pess af heilbrigdisstarfsmanni ad hann pekki skjolsteeding sinn

nokkud vel og ad muna ad adgat skal h6fd i naerveru salar.

Brothatt sjalfsmynd einstaklings er [...] had taknbundnum samskiptum og krefst

hugulsemi og nargeetni sem er annars edlis en umhyggja fyrir lifi og limum. Pessi

stadreynd er ad baki krofunnar um ad syna adgat ,,i naerveru salar*®

Peir sem stydja forreedishyggju réttleta hana med ymsum rékum, ein rokin eru pau ad
fagmadurinn hafi oftast yfirburdapekkingu & malinu og telur sig pess vegna geta betur

metid hvad skjdlstedingi hans sé fyrir bestu og hann sé liklega einnig betur i stakk buinn

87 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 27.

8 Jenkins, Fallowfield og Saul, 2001, bls. 48.
8 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls.107.

% Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 107.

9% Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 107.

92 Vilhjalmur Arnason, bls. 27.
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ad meta kosti og galla peirra moguleika sem bjédast.®®> Onnur rok sem notud hafa verid eru
bau ad skjolsteedingur getur verid tilfinningalega 6faer um ad meta hvad honum er fyrir
bestu, hann getur til deemis verid i miklu uppndmi vegna sleemra frétta af heilsu sinni og
framtidarhorfum. Pessi rok geta vel nyst heilbrigdisstarfsfolki eins og leeknum, peir geta
pa feert rok fyrir forreedishyggjunni a pann hatt ad skjolsteedingur peirra hafi of miklar
ahyggjur, sé of veikur og i tilfinningalegu 6jafnveegi.®* bridju rokin sem notud hafa verid
til ad réttleeta forraedishyggju eru pau ad skjolstedingurinn muni sidar sampykkja ad rétt
akvordun var tekin vardandi medferd hans og lif. P6 hann sampykki ekki nina mun hann
gera pad sidar ,,pu pakkar mér sidar*,*® pad er haegt ad sja fyrir sér adstedur par sem petta
geeti att vid. Til deemis geeti verid att vid einstakling sem er i sturlunarastandi vegna
timabundinnar gedveiki og ekki er haegt ad bjoda honum pess vegna ad taka patt eda hafa
skodun & sinum malum. Annad demi geeti verid medvitundarlaus einstaklingur sem er
lifshaettulega slasadur eftir slys og leeknir akvedur ad gera adgerd til ad bjarga lifi hans po

svo vitad sé ad pessi einstaklingur mun aldrei verda samur aftur.

Fleiri rok hafa verio notud af heilbrigdisstarfsfélki til ad rokstydja forredishyggju af
leknisfreedilegum astedum. A pad hefur verid bent ad veikindin sjalf valdi pvi ad
sjuklingur hafi minni stjorn a lifi sinu en adur sem hefur ahrif & sjalfraedi hans, pvi megi
segja ao forsvaranlegt sé ad akvedin forsjarhyggja eda forraedishyggja taki yfir timabundid
til ad hjalpa sjuklingi ad na fullu sjalfreedi og par med stjorn & daglegu lifi sinu a ny.% pa
sé talid ad med pvi ad gripa inn i og veita medferd og leekna, sé skjolstedingi hjalpad til
sjalfreedis a ny. 1 1josi anrifaleysis sem sjiklingur upplifir gjarnan i veikindum sinum &
daglegt lif sitt, er mikilveegt ad huga ad og virda sjalfreedi hans svo hann megi taka patt i
medferd og akvordunum, og taka um leid meiri abyrgd & sjukdomi sinum, medferd og

framvindu sjukdéms.

pad er eftirtektarvert ad i umraedu um sjalfreedi skjolsteedings eda forreedishyggju gagnvart
sjuklingi pa eru adstandendur eda tengslanet peirra sjaldan nefnd a nafn, og ekki laust vid
ad tilfinningin verdi st ad sjuklingurinn standi alltaf aleinn gagnvart
heilbrigdisstarfsfélkinu. Petta er hugsanlega vegna peirrar miklu aherslu sem hefur verid a

sjalfreedi sjuklinga, einstaklingurinn & ad akveda allt sjalfur, annars er hann ekki sjalfrada

% Bayles, 1988, bls. 117.
% Bayles, 1988, bls. 117.
% Bayles, 1988, bls. 117.
% Mark S. Komrad, 1983, bls. 38.
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og ef einhver vill leidbeina honum um leidir til akvordunar, pa er hann jafnvel grunadur
um ad beita 6sanngjornum prystingi. Ekki ma gleyma peirri stadreynd ad sjuklingar eru
almennt veikir, margir mikid veikir, vidkveemir, ringladir og stundum i uppnédmi vegna
breyttra adsteedna sem gjarnan skapast vid veikindi. Samkveemt hugmyndum feminista um
adsteedubundid sjalfraedi pa etti einmitt studningur og umhyggja maka og eda barna ad
geta ordid til pess ad heilbrigdisstarfsfolk purfi ekki ad beita skjolsteedinga sina
forraedishyggju, til demis i peim adsteedum pegar sjuklingur er mjég veikur eda ringladur
vegna breyttra adsteedna. Pad eru alltaf meiri likur en minni ad nanasta tengslanet hafi alla
bestu hagsmuni sjuklingsins i huga og hvetji hann til &kvardana sem byggjast a gildum
hans og lifsvidhorfi en ekki einhverjum einka hagsmunum attmenna eins og stundum

virdast vera ahyggjur annarra, til deemis heilbrigdisstarfsmanna.®’

Pad er hugsanlegt ad forreedishyggja & pvi formi sem hér hefur verid raedd geti verid talkud
pad sem vid i daglegu tali kéllum faglegt forraedi sem er umfjéllunarefni naesta kafla.
Faglegt forraedi vio akvednar adsteedur getur verid réttleetanlegt en stundum getur reynst
erfitt ad greina pad fra forraedishyggju.®® Pad getur pvi verid harfin lina par & milli.
Forraedishyggja veldur oftast oréttmeetri skerdingu & sjalfreedi sem ekki er med sampykki
heefs sjuklings og oft felur pad i sér skort & upplysingum til sjuklings sem gerir honum

Okleift ad meta pa valkosti sem hann hefur.®®

2.7 Faglegt forraedi

I starfi sinu hefur leeknir medal annars pad hlutverk ad leggja mat a hvada laeeknismedferd
pjonar bestum hagsmunum skjolstedings hans. Ad 6llu jofnu notar leeknirinn vid petta mat
kliniska reynslu sina og domgreind og svo nidurstéour leeknisfraedilegra rannsokna.
Stundum leitar laeknir einnig alits kollega sinna vid mat a bestu faanlegri medferd. Laknir
getur stundum bodid skjélstedingi sinum nokkra valméguleika, en oft eru
valmadguleikarnir adeins tveir og pa er veromaett fyrir sjukling ef laeeknir greinir vel og skyrt
fra peim mdguleikum sem i bodi eru, kostum peirra og géllum. S stada getur vissulega
komid upp ad skjolsteedingur hafnar peirri medferd sem laeknir meelir med og telur pjona
mestum og bestum heilsufarslegum hagsmunum hans. Stadan getur einnig verio su ad ekki

er med 6llu ljost hvada medferd hentar best eda pjonar mestum hagsmunum sjuklingsins

°” Anita Ho, 2008, bls. 131.
% Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 98.
9 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 98.
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0g getur pa hugsanlega skapast agreiningur & milli leeknis og skjolsteedings og/eda
adstandenda hans. Togstreita getur ordid til & milli tveggja vidhorfa; pess sem leggur mest
upp ur sjélfraedi og réttindum sjaklings og svo pess sem leggur mest upp Ur abyrgd og
forreedi fagmannsins. Fagfolk telur oftast i 1jési pekkingar sinnar og reynslu ad pad sé
heefara en skjélstaedingurinn til ad geeta velferdar hans og pad sé pess vegna sem
skjélstedingur peirra hafi leitad & nddir heilbrigdispjénustunnar, til pess ad fa radgjof og
b6t meina sinna hja fagfolki sem hefur pekkingu og reynslu.

Stada laeknis getur svo ordid enn floknari pegar kréfur eru gerdar til hans ad veita sem
gleggstar upplysingar um sjukdomsgreiningu, medferd og batahorfur en svo a sama tima er
etlast til ad hann pekki sjukling sinn mjog vel og viti hvort hann sé tilbdinn ad medtaka
erfidar eda floknar upplysingar. ,,Oft ma satt kyrrt liggja“ er gamall malshattur eda
lifsspeki sem segir okkur ad i sumum tilfellum geti pad verid betri valkostur ad halda ad
sér hondum frekar en ad segja einhverjum mjog slemar fréttir.1® bessi gamli malshattur
getur vel att vid i einstaka tilvikum pegar einstaklingur greinist med alvarlegan, 6leeknandi
sjikdom. T slikum adstedum reynir & pekkingu lzeknisins & skjolstaedingi sinum og hans
faglega mat & pvi hvad sé skynsamlegast ad gera, hvad muni pjéna hagsmunum

skjolsteedings hans best.

[ fj6rdu grein sidareglna leekna segir:

Pad er meginregla, ad leekni er frjalst ad hlyda samvisku sinni og sannfaeringu. Hann
getur, ef 16g og Urskurdir bjoda ekki annad, synjad ad framkveema leeknisverk, sem hann

treystir sér ekki til ad gera eda bera abyrgd 4 eda hann telur &stedulaust eda 6parft.*0

| pessari sidareglu er 16gd ahersla & ad faglegt mat leeknis hafi mikid veegi, pvi sé hann i
rétti til ad neita ad framkveema eda studla ad leeknisadgeroum sem eru pvert & hans faglega
mat. Hafni aftur @ méti sjuklingur medferd skal laeknir upplysa hann um hugsanlegar
afleidingar peirrar akvordunar, sjuklingur getur pa einnig stodvad medferd sem er hafin, en
leknir parf 4dur ad gera honum ljosar afleidingar peirrar akvérdunar. | adsteedum sem
pbessum sem hér hafa verid upptaldar er brynt ad leeknirinn syni faglegt forraedi, til deemis

pegar sjaklingur hans bidur um 6naudsynlegar adgerdir eda inngrip sem ad faglegu mati

100 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 107-108.
101 Sidareglur lekna, 2013, http://www.lis.is/sidfraedi/Codex
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leeknis munu vera gagnslausar og jafnvel valda skada.'%? Laknum og 6dru fagfolki i
heilbrigdispjonustu ber vissulega ad virda sjalfraedi skjolsteedinga sinna og fordast
forraedishyggju en folk parf ad geta stundad storf sin af faglegri abyrgd® og ef fagmanni
synist ad gildismat og skodanir skjolstedings stangist a vid hagsmuni hans pa synir hann
sjuklingnum virdingu med pvi ad gagnryna pad mat.'%* bad getur aldrei talist faglegt &
neinn hatt ad fallast gagnrynilaust & gildismat sjuklings eins og um heilagt mat veeri ad
reeda.l% Audsveip undirgefni leeknis eda hjukrunarfreedings vid vilja sjiklings getur einnig
ordid til pess ad hagsmunir hans séu fyrir bord bornir & vitaverdan hatt badi fra

leknisfraedilegu og sidfraeedilegu sjonarmidi. %

Vegna pess hve harfin lina getur verid a milli pess ad fagmadur beiti forraedishyggju og
faglegu forraedi, er vert ad skoda faglegt forraedi adeins nanar med pad i huga ad reyna ad
gera greinarmun & pvi hvener vid erum ad tala um réttleetanlegt faglegt forreedi eda

oréttlata forraedishyggju.

2.8 Hveneer er faglegt forreedi videigandi ?

Fram hefur komid ad Vilhjalmur Arnason skiptir sjalfreedi i veikt og sterkt sjalfredi. Hann
skiptir einnig forraedi i veikt forraedi annars vegar og svo sterkt forraedi hins vegar. Hann
gerir svo itarlegri skiptingu pegar hann greinir forraedi jafnframt i beint forraedi og 6beint
forraeedi.l%” Veikt forraedi skilgreinir hann pannig ad gripid er inn i gang mala, akvordun
eda athofn, pegar ljost er ad viokomandi einstaklingur er vanhafur til ad taka sjalfur
akvordun um eigin mélefni. Vanhafi hér getur verid vegna pess ad einstaklingurinn hefur
ekki allar upplysingar sem hann parf til ad taka rokrétta akvordun um athéfn. Einnig getur
einstaklingurinn verid vanhafur vegna pess ad hann er ekki med réttu radi eda of
vanproska til ad skilja valkosti sem i bodi eru.'®® Skilningur Mill & pvi hvenar réttleetanlegt
er ad beita forraedi er einmitt i adsteedum sem pessum. Frelsisregla Mill segir ad madurinn
hafi frelsi til ad gera pad sem hann vill sem vardar hann einan,*° réttleetanlegt sé ad beita
forraedi til ad verja frelsi einstaklingsins til ad velja. Einstaklingur sem ekki veit um

valkosti sina er ekki frjals og pvi parf ad leidbeina og gefa honum val, pess vegna méa

102 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99.

103 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 27.

104 P41l Skalason, 1990, bls. 11.

105 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 119.

106 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 25.

107 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99-100.
108 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99.

109 Mill, 2009, bls. 47.
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hindra athafnir hans med pvi ad beita forraedi og gera manninn faeran um ad taka akvordun

med pvi ad upplysa hann 11

Sterkt forraedi skilgreinir Vilhjalmur pannig ad manneskju er meinad eda synjad um
eitthvad sem han vill gera eda lata gera vid sig préatt fyrir ad hun sé talin heef og hafi allar
upplysingar og skilji afleidingar athafna sinna.'*' Forraedi af pessu tagi kallast einnig
Obeint sterkt forreedi. Daemi um beint sterkt forraedi veeri svo pegar manneskja er pvingud
til ad gangast undir adgerd eda medferd sem hun hefur hafnad. Beint, sterkt forraedi er pad
sem er augljos forredishyggja, veiku afbrigdin af forreedi sem hér hafa verid reedd er pad
sem hagt er ad nefna faglegt forreedi. Pad er svo adstaedubundid hvort dbeint, sterkt
forraedi er faglega verjandi eda hvort um sé ad reeda forreedishyggju.t*? Vilhjalmur hefur

sett upp toflult® sem Gtskyrir mjog vel pessi fjogur afbrigdi forraedis:

Obeint forradi Beint forradi

Veikt Veikt

fagmadur verdur ekki vid 6sk vanhefs vanhefur skjolsteedingur er pvingadur
skjolstaedings til ad piggja hjalp

Sterkt Sterkt

fagmadur verdur ekki vid 0sk hefs heefur skjolstedingur er pvingadur til
skjolstedings ad piggja hjalp

Gagnlegt getur verid til ad atta sig betur a pessari greiningu & forreedi ad skoda raunveruleg

daemi fyrir hverja og eina utgafu af forraedi.

v" Obeint veikt forraedi: Foreldri kemur med kvefad og lasid barn sitt til

heimilislaeknis, barnid er skodad og hlustad af leekni sem greinir ad barnid med
virussykingu. Foreldrid vill ad barnid fari a syklalyf. Syklalyf eru ekki gefin vid
virussykingum og laeknirinn atskyrir fyrir foreldrinu ad pad sé gagnslaus medferd

vid virussykingum og pvi muni hann ekki avisa slikri medferd. Hann batir vid ad

110 Mmill, 2009, bls. 50.

11 vjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99.
12 vjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99.
113 vjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 100.
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par ad auki muni slik tilgangslaus syklalyfjamedferd auka likur & ad barnid proi
med sér onaemi fyrir syklalyfjum sidar meir. pad séu pvi hagsmunir barnsins sem
leeknirinn er ad tryggja. Leeknir hafnar pvi hugmyndinni um syklalyfjamedferd &
faglegum forsendum og foreldrid er hér i peirri stodu ad vera vanhaft vegna
vanpekkingar sinnar til ad meta lasleika barnsins og medferdina sem er vid hefi.
Um er ad reeda Obeint, veikt forraedi fagadila.

Obeint sterkt forraedi: Tuttugu og fimm ara barnlaus madur sem er ekki i fostu

sambandi vid konu kemur til lzeknis og bidur um éfrjosemisadgerd, hann segist
ekki tla ad eignast born og vill geta lifad ahyggjulausu kynlifi. Ungi madurinn
segist vera buinn ad hugsa petta til hlitar og hann er med 6skerta domgreind, er
heefur til ad taka akvardanir fyrir sjalfan sig. Adgerdin er hettulitil en afdrifarik
fyrir pennan unga mann. Laknirinn radleggur manninum ad hugsa sig betur um og
lysir pvi fyrir honum ad adgerdin sé i moérgum tilvikum oGafturkallanleg og ad hann
sem barnlaus ungur madur eigi ekki ad lata framkveaema slika adgerd. Madurinn
heldur fast vid sitt. Laknirinn neitar ad framkveema adgerdina par sem hans
faglega mat segir honum ad pad sé hvorki faglega verjandi né réttleetanlegt. Um er
ad reeda Obeint, sterkt forraedi. Obeint par sem einhverju er hafnad af fagadila,
sterkt pvi ad skjolsteedingur er talinn hafur til ad taka akvardanir um og fyrir
sjélfan sig.

Beint veikt forraedi: Gedveikur einstaklingur er lagdur gegn sinum vilja inn &

geddeild, hann vill alls ekki fara pangad, telur sig ekki vera veikan og geta vel
verid heima hja sér. Hann er talinn vera sjalfum sér hattulegur og er sviptur
timabundid sjalfreedi svo haegt sé ad gefa honum medferd sem hann er 6hafur til ad
meta gagnsemi af. Faglegt mat laeknis er ad til ad haegt sé ad medhondla veikindin
og koma einstaklingnum a réttan kjol & ny pa purfi hann naudsynlega ad fa medferd
a sjukrahasi, pvi er pad faglegt mat ad naudsynlegt sé ad pvinga medferdina upp &
sjuklinginn, hann er ekki feer um ad meta sjalfur hvar hann er staddur.

Um er ad reeda beint, veikt forraedi. Beint pvi einhverju er pvingad upp & hann en
veikt par sem einstaklingur er 6hafur til ad taka akvardanir sjalfur.

Beint sterkt forreedi: Hér er haegt ad visa i demid hér ad framan um konuna sem

var Votta Jehdva trdar og hafnadi blédgjof. Samkvaemt peirra tri ma ekki piggja
bl63gjof, ekki einu sinni po svo ad lifid liggi vid. Leeknir vill bjarga lifi konunnar
og neydir hana til ad piggja blédgjof, med pvi ad binda hana nidur eda haga pvi

pannig ad hun getur ekki veitt métspyrnu. Bl6dgjofinni er préngvad upp a hana.
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Um er ad reeda beint sterkt forraedi, hjalpinni er pvingad upp a hana og sjalfraedi
konunnar sem er heef ekki virt. bessi tegund af forradi er alltaf forredishyggja.t*
Sjéalfreedi skjolstaedings til ad taka akvardanir um eigid lif er ekKki virt.

pessi flokkun synir blebrigdin i 6liku forreda fagfolks. begar meta skal réttmeeti faglegs
forraedis i heilbrigdispjonustu eru prja atridi sem skipta mestu mali og horfa parf til. Fyrst
er pad haefni sjuklingsins, i 6dru lagi er pad hattan sem hann er i og svo i pridja lagi er pad
fagleg abyrgd starfsfolks.'*> Til ad beint forraedi geti talist réttleetanlegt parf sjaklingurinn
baedi ad vera vanhafur til ad meta afleidingar athafna sinna og i haettu vegna peirra.!®

AJ mati Vilhjalms parf ekki jafn pungveegar asteedur til pess ad réttleeta 6beint forreedi
,,...pvi ad fagfolk hefur rétt til ad verja faglega abyrgd sina med adgerdarleysi, telji pad ad
velferd sjuklings sé 6gnad !’

Beauchamp og Childress lysa svipudu vidhorfi og Vilhjalmur og segja ad mikilvaegt sé ad
gripa inn i pegar akvardanir einstaklings stefna honum eda 6drum i hettu, pa sé verjandi ad
stddva eda skipta sér af sjalfreedi vidkomandi. pratt fyrir ad vera miklir studningsmenn
sjalfraedis sjuklinga segja peir ad ekki sé alltaf haegt ad virda sjalfraedi peirra. Ef folk er
gedveikt, proskaheft, sjuklingar i annarlegur astandi (fiklar), pa er félki ekki sjalfratt og
inngripa oftast porf.1!8 betta er pad sama og Mill taladi um i Frelsinu ad undantekningar
séu folk sem ekki er sjalfratt gjorda sinna til deemis vegna vanproska.!®

Pad getur verid sniid ad meta hvort athafnir heilbrigdisstarfsfolks er forreedishyggja eda
réttmeett faglegt forraedi eins og komid hefur fram hér i pessari umraedu. Med
skilgreiningu Vilhjalms i fjérar mismunandi utgafur af forraedi gerir pé audveldara ad meta
hvort og hvad er faglegt forreedi og hvad er forreedishyggja. Adstedur skipta hér 6llu mali
og sérstaklega getur verid vandasamt ad atta sig & hvort sterkt dbeint forraedi sé faglega
verjandi, eda hvort pad sé forreedishyggja, pad eru péa liklega oftast adsteedurnar sem skera

ar um.120

[ pessum kafla hefur verid fjallad um sjalfradi, velgjordarregluna, togstreitu sjalfraeedis og

velgjoroarreglunnar, forreedishyggju og faglegt forreedi. Jafnan takast a tvennskonar

114 jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99-100.
15 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 100.

18 \jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 100.

17 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 100.

118 Beauchhamp og Childress, 2001, bls. 65.
119 John Stuart Mill, 2009, bls. 48.

120 vjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 99-100.
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vidhorf, annars vegar vidhorfid sem leggur mikid upp ur sjalfreedi skjolstaedings og hins
vegar vidhorfid sem leggur aherslu & abyrgd og forreedi fagmannsins.'?! Faglegt forradi
sem stundum er a formi forreedishyggju var fyrrum hid hefdbundna samskiptaform i
heilbrigdispjonustu og skjolsteedingar foru 6hikad ad laeknisradi og an spurninga. Pad datt
faum i hug ad hafa skodun a pvi hvad leeknirinn sagdi hér adur fyrr, folk gerdi einfaldlega
pad sem leeknirinn radlagdi, pad voru heilagar rddleggingar og ekki potti vid haefi ad efast

um peer.

Vilhjalmur Arnaon hefur sett fram hugmynd ad skilgreiningu & sambandi
heilbrigdisstarfsmanns og skjolsteedings sem byggist & samradi og er &tlad ad snida af
helstu vankanta forraedishyggju og sjalfreedishyggju.t?? bad er dhugavert ad skoda nanar
pessa hugmynd um samrad en &dur en pad er gert er asteda til ad fjalla sérstaklega um
upplysingagjof, en samrad a milli fagadila og skjolsteedings hans byggist fyrst og fremst &
neegum og réttum upplysingum & bada boga og virdingunni fyrir hvor 6drum, par med talid
virdingunni fyrir sjalfraeedi sjuklingsins. Tilgangurinn med samradi er medal annars ad gera

sjuklinginn dbyrgan patttakanda i sjukdomsferli sinu.*?3

2.9 Upplysingagjof, haefni og upplyst sampykki
Upplysingaskylda leekna er mjog rik og hefur 6dlast enn meira veegi med arunum i takt vid
vaxandi aherslu & sjalfradi sjuklinga.*?* [ fyrstu og annarri malsgrein 9. greinar i

sidareglum laekna'?® segir:

Laeknir skyrir sjuklingi fra sjakdoémi hans, astandi hans og horfum, nema sjuklingur 6ski
bess sérstaklega ad fa ekki pessar upplysingar. Laeknir ma gefa adstandendum sjuklings,
ad svo miklu leyti sem pagnarskylda hans leyfir, peer upplysingar um sjikdém hans og

batahorfur, sem laeknir telur naudsynlegar. Eigi i hlut sjuklingur sem ekki getur tileinkad

sér veittar upplysingar, skulu per gefnar foreldri, forradamanni eda nanasta adstandanda.

Laeknir skal eftir pvi sem tok eru &, atskyra fyrir sjaklingi edli og tilgang rannsokna og
medferdar, sem hann veitir eda radleggur sjuklingnum. pess skal avallt gett og ef med

parf, skal sjuklingi gert pad ljost, ad leeknir radleggur, en skipar ekki.

121 vjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 117.

122 \filhjalmur Arnason, 2003, bls. 27.

123 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 116-118.

124 \ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 93.

125 Sidareglur laekna, http://www.lis.is/sidfraedi/Codex . Vefslod sott 11.jali 2014.
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Samkveaemt 7. grein laga um réttindi sjuklinga getur sjuklingur valid hvort hann piggur eda
hafnar medferd. Sjuklingur & einnig samkvaemt 5. grein sému laga rétt & upplysingum um
heilsufar, astand og horfur. Hann hefur rétt & upplysingum um fyrirhugada medferd, um
framgang hennar, ahattu og gagnsemi, einnig & sjuklingur rétt & ad vita um 6nnur
hugsanleg urraedi en fyrirhugada medferd og svo afleidingar pess ef ekkert verdur
adhafst.1?® Samkvaemt pessari upptalningu er lagalegur réttur sjiklings til upplysinga
mikill, svo hann megi taka dkvordun byggda & réttum stadreyndum. Upplysingar eru pvi
grundvallaratridi til pess ad sjuklingur geti skilid adstedur og tekid sjalfrada akvoroun.
Heilbrigdisstarfsmadurinn hefur einnig skyldu til ad upplysa skjolsteeding sinn samkvaemt

[6gum um réttindi sjiklinga og samkvaemt 1ogum um heilbrigdismenn.*?’

Ordraedan um upplysingar til sjuklinga vill oft hverfast um pad sem i daglegu tali er kallad
upplyst sampykki eins og hugtakid er notad i heilbrigdispjonustu og visar til pess ad
sjuklingur eda patttakandi i visindarannsokn sampykkir, oft med formlegri undirskrift ad
hann hafi skilid hvad medferd, adgerd eda rannsdkn felur i sér. Hann parf ad vita um
avinning og/eda aheettu af pvi sem hann er ad sampykkja. Einstaklingurinn parf ad skilja
upplysingarnar sem honum eru gefnar og vera hefur til ad meta paer, hann parf ad gera
petta 6pvingad og an tilstudlan annarra eda ahrifa fra 68rum.*?® Upphaflega prdast upplyst
sampykki vegna visindarannsokna, hér er ekki verid ad fjalla um per en ekki verdur hja
bvi komist ad teepa & hugtakinu i pessari umfjéllun. Ad leita upplysts sampykkis er talid
sidferdilega naudsynlegt svo virda megi sjalfraedi einstaklings.’?® bannig er hugtakid
upplyst sampykki natengt hugtakinu sjalfraedi, og i heilbrigdispjonustu er pad talin vera ein
besta leidin til ad syna skjélstaedingum virdingu fyrir sjalfraedi peirra ad leita eftir upplystu

sampykKki.

Formlegt upplyst sampykki parf undantekningalaust ad fa pegar einstaklingur sampykKkir
ad taka patt i visindarannsdkn, oftast naer er formlegs upplysts sampykkis leitad pegar
einstaklingur fer i adgerd sem felur i sér dhaettu, svo sem uppskurd og sveefingu. Almennt
er ekki um formlegt undirritad sampykki ad rseda i dags daglegri heilbrigdispjonustu, i
einfaldari tilvikum eins og til deemis ad fara i blodprufu sem ad 6llu jofnu er ekKi

ahaettusom adgerd. Upplysingar sem sjaklingur parf til ad gefa sampykki fyrir

126 | g um réttindi sjuklinga, http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefsléd sétt 15.mai 2014.
127 6g um heilbrigdismenn, http://www.althingi.is/altext/140/s/1252.html , vefsldd soétt 3.mai 2014.

128 \ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 130.

129 Sigurdur Kristinsson, 2011, bls. 189.
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skurdadgerd eda patttoku i rannsékn eru mun meiri en fyrir einfalda blédprufu. En pé svo
ekki purfi alltaf ad leita formlegs upplysts sampykkis minnkar pad ekki skylduna sem
heilbrigdisstarfsmenn hafa til ad upplysa og freeda skjélsteeding um hvad fyrir hdndum er,

pannig ad skjolsteedingurinn skilji og viti a hverju hann geti att von a.

pad er ljost ad formlegt upplyst sampykki er ekki haegt ad fa hja éllum, sjuklingur parf ad
skilja og vera haefur til ad meta og tulka gefnar upplysingar, mjég margir skjolstedingar
heilbrigdiskerfisins uppfylla ekki pessi skilmerki, svo sem andlega veikir einstaklingar,
proskaheftir, medvitundarlausir, ung born. NG hefur pad komid nokkrum sinnum fram hér
ad einstaklingur parf ad vera hafur og pvi er gagnlegt ad skoda hvort og hvernig haegt sé
ad meta hvort einstaklingur er haefur eda ekki. Pad virdist oftar vera augljost ef sjaklingur
er vanhafur, til deemis vegna aldurs, vangefni eda alvarlegra veikinda. Yfirleitt virdist
vera gengid Ut fra pvi i heilbrigdispjonustunni ad skjolstedingur sé haefur.13

Vilhjalmur Arnason likir mati & haefni skjolsteedings vid stodu sakbornings i mélaferlum,
sem er saklaus uns sekt hans er sonnud. Manneskjan er pa haef uns pad er sannad ad han sé
pad ekki. Pad er vel haegt ad nyta sér pessa samlikingu afram; madur er annad hvort
saklaus eda ekki, eins er pad med hafni, madur er annad hvort haefur eda ekki, pad er
ekkert millistig.!3! pad er pvi um ad reeda einskonar hafniproskuld sem parf ad komast
yfir. Afram heldur Vilhjalmur med pessa ageaetu samlikingu; madur er sekur eda saklaus af
akvednu atridi i akeeru an tillits til annarra atrida sem hugsanlega tengjast, domurinn skiptir
sér ekki af pvi. Eins etti Urskurdur vardandi haefni einstaklings til ad taka akvérdun um
leeknismedferd ad midast vid pa tilteknu dkvordun. Pessi Grskurdur etti ekki ad fela i sér
neinn dém um hafni eda vanhafni einstaklingsins almennt eda & 6drum svidum lifsins.
Astand sjiklings getur verid misjafnt og breytilegt, pvi er pessi svokalladi hafniproskuldur
mishar eftir pvi hve mikid er i hafi hverju sinni.*®? Skilningur Beauchamp og Childress &
heaefni er & mjog svipudum nétum, ad peirra mati parf einstaklingur ad vera hafur til pess
sem um radir, svo sem ad akveda med medferd eda rannsokn. Einstaklingur sem ekki er
heefur til ad sja um fjarmal sin getur hugsanlega verid heafur til ad dkveda hvort hann vilji
biggja ad fara i adgerd eda hvort hann taki patt i visindarannsokn eda ekki. Peir telja ad
sjuklingur sé heefur til ad taka akvordun byggda a upplysingum, ef hann hefur haefnina til
ad skilja og medtaka upplysingarnar sem hann parf hverju sinni. Ef hann hefur hafni til ad

130 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 137.
3L Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 137.
132 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 137.

40



nota démgreind sina i ljosi peirra gilda og lifsskodana sem hann lifir eftir.*® Skilningur er

bvi mikilvaegur.

Pegar heefni sjuklings er metin er mikilvaegasta vidmidunin sjalfredi og velferd
einstaklingsins, markmid urskurdar er alltaf ad vernda sjalfraedi peirra sem eru hafir og
vernda velferd peirra sem eru vanhafir.*3* Svo aftur erum vid ad fjalla um tvo vidhorf sem

takast &, sjalfraedi og velferd.

P& svo ad hér verdi ekki fjallad nanar um upplyst sampykki er asteeda til ad benda a ad
liklega ma feera rok fyrir pvi ad hugtakid upplyst sampykki geti verid ofnotad i
heilbrigdispjonustunni sem og vidar, en hafi einstaklingur lesid og undirritad sampykKki er
alls ekki par med sagt ad hann hafi skilid hvad hann var ad skrifa undir. pagd virdist pd
vera algengt ad slikar undirritanir séu teknar gédar og gildar og par med sé hagt ad haka i
kassann & eydubladinu ad tiltekinn einstaklingur hafi fengid allar tilnlydandi upplysingar
asamt pvi ad skrifa og veita par med sampykki sitt.*® bess vegna ma taka undir gagnryni
sem komid hefur fra Onoru O Neill par sem han lysir efasemdum sinum um gildi pess ad
skjolsteedingur heilbrigdiskerfisins gefi upplyst sampykki sitt, enda sé 1jést ad stor hluti
pbeirra sem raunverulega eru skjolstedingar heilbrigdiskerfisins séu ekki a peim timapunkti

heefir til ad gefa upplyst sampykki fyrir medferd eda rannsokn. 1%

Upplysingagjof fagadila til skjolsteedinga sinna hefur vaxid med aukinni kréfu um
sjalfraedi og patttoku sjuklinga i meoferd. Upplysingagjof er mjog mikilvaeg og algjort
grundvallaratridi i 6llum samskiptum i heilbrigdiskerfinu. Upplysingagjof & milli adila
sem eiga i samskiptum er til pess fallin ad vekja traust & milli adila, svo liklegra verdi ad

samraedur eigi sér stad sem og samrad, sem verdur nu ratt.

2.10 Samraod

Til pess ad skjolsteedingur heilbrigdiskerfisins sé vel upplystur um astand sitt og horfur, og
par af leidandi betur undirbtinn til ad vera patttakandi i medferd sinni og bata, parf
samskipti, a milli heilbrigdisstarfsmanns og skjolstedings hans. Pessi samskipti byggja

mikid til & samskiptahaefni starfsmanns.t3’

133 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 70-71.
134 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 137.

135 Onora O"Neill, 2003, bls. 5.

136 Onora O"Neill, 2003, bls. 4-5.

137 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 120-121.
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I 8. grein sidareglna leekna segir ad samband laeknis og sjuklings skuli byggjast &
gagnkvaemu trausti og gagnkveemum skyldum. Abyrgd leeknis er & greiningu og
radleggingum um medferd sjuklings en abyrgd sjuklings er ad veita leekni sinum
naudsynlegar upplysingar um heilsufar sitt og astand.**® Hér kemur hugtakid samrad eda
samraedur um akvoroun til ségunnar. Samradur fela medal annars i ser ad fagmadur
upplysir skjolsteeding sinn an blekkinga um pé valkosti sem i bodi eru, radleggur honum
eitt fram yfir annad a grundvelli faglegrar pekkingar sinnar.**° Bagir adilar sambandsins
hafa augljoslega skyldum ad gegna svo samrad geti ordid. bad etti pd ad vera hverjum
manni ljost ad leeknirinn hefur mun meiri abyrgd ad bera i sambandinu, hann hefur
pekkinguna og valdid en skjolstedingurinn er veikur og fyrir hann eru oft miklir
hagsmunir i hufi. bad er pvi haetta & ad i samskiptum sem byggja & samradsforminu halli &
sjuklinginn vegna peirrar stadreyndar ad samraedur peirra geta verid ojafnar og jafnvel
bvingadar i einhverjum meli. I langflestum tilvikum veit sjuklingurinn minna um &stand
sitt en fagfolkid og verdur pvi ad reida sig a domgreind pess og mat. Einnig eru sjuklingar
oft mjog kvidnir og taka pa gjarnan illa eftir. Pvi er mikilvaegt ad peir geti treyst
manneskju sem hefur pekkingu & vandanum sem vid er ad strida. Samkvamt pessu veeri
beinlinis rangt ad segja ad um jafnraedi sé ad reeda i samskiptum heilbrigdisstarfsfolks og
skjolstaedinga peirra.1*® b er pad svo ad skjolsteedingurinn veit meira um sdgu sina og
parfir almennt og mikilveegt ad hann komi peim upplysingum aleidis, par liggur hans
abyrgad, styrkleiki og hans framlag i samradid sem getur verid a milli hans og
heilbrigdisstarfsmanns. Badir leggja sitt af mérkum og baeta upp vanpekkingu hvors
annars.'* Fagfolk far frabeert teekifeeri i samradsferlinu til ad syna skjolstedingi sinum
virdingu og gefa honum teekifeeri til ad taka abyrgd & sjukddémi sinum og medferd, traust
sjuklings & fagfolki og su pekking sem pad midlar til hans gerir sjuklinginn oft heefari til ad

takast & vid vanda sinn.142

Samrad er hugsad sem nokkurs konar millivegur pess ad fara forraedisleidina par sem
akvordun er tekin af fagadilanum eda ad fara sjalfraedisleidina par sem sjuklingi er gefid
teekifeeri til ad velja an nokkurrar ihlutunar fagadilans. Mikilvaegt er p6 ad muna ad allt fer
petta eftir adsteedum hverju sinni. Stundum getur forraedisleidin verid videigandi, til

138 Sidareglur lekna, 2013. http://www.lis.is/sidfraedi/Codex , vefslod sott 14.mai 2014.
139 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 120-121.

140 \jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 121.

141 vjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.

142 vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.
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deemis pegar sjuklingur akvedur ad leggja allt i hendur & laekni sinum, hann treystir sér ekki
til ad taka neinar dkvardanir eda hafa skodun & pvi hvad best er ad gera. Sjalfraedisleidin
getur verid videigandi i liknarmedferd deyjandi, pa er hinum deyjandi einstakling gefinn
kostur a ad dkveda sjalfur hvort og hversu mikla medferd hann piggur, ad sjalfsogou pegar
allar forsendur eru til stadar, svo sem ad hinn deyjandi sé med medvitund og skilji astand
sitt, og 1jost er hvert stefnir. Samrad byggt & samraedum getur sidan att vel vid i mérgum
tilvikum, til deemis i ljésmaddurstarfinu, pa byggist gjarnan ferli feedingar & samvinnu og

samraedum hinnar feedandi konu og ljosmédurinnar.143

[..] Hafa [verdur] hugfast ad upplysingar til sjuklings eru ekki bara spurning um
sannar stadhafingar af halfu leekna heldur parf skilningur sjuklingsins lika ad koma til.
Pennan skilning getur verid naudsynlegt ad mota i samraedum, pvi einraeda laeknis vid
sjukling skilar sér oftar en ekki i misskilningi pott ,,allur sannleikurinn‘ hafi komid
fram. Adalatridid er ad leeknir og sjuklingur eru tveer manneskjur sem purfa ad mynda
samband sin & milli og takast & vid vandann saman med mannlegri hlyju og

heilindum.**

2.11 Lokaoro

Eins og reett hefur verid i pessum kafla geta samskiptin milli fagadila og skjolsteedings

hans i heilbrigdiskerfinu verid ad minnsta kosti prenns konar:

v Samskipti sem byggjast a forreedi fagmanns sem i krafti pekkingar sinnar tekur
akvardanir fyrir sjuklinginn sem hann telur vera honum fyrir bestu, hefur velferd
sjuklings sins efst i huga en hugar ekki ad sjalfredi. Oft upplysir hann ekki
sjuklinginn um &form sin en gerir r&d fyrir ad sjuklingurinn treysti mati hans og sé
sampykkur. Einnig getur verid ad sjuklingur 6ski eftir ad laeknir hans taki
akvardanir fyrir hann.

v Samskipti sem byggjast a sjalfraedi sjuklings, sjuklingur hefur rétt til ad radstafa lifi
sinu eins og hann sjalfur kys, hann hefur rétt til ad taka eigin akvardanir, hlutverk
fagmanns i pessum samskiptum er ad upplysa um mdéguleika og pjéna 6skum hans.

v/ Samskipti sem byggjast 4 samradi sem byggt er & samraedu, badir adilar hafa skyldu
til ad midla upplysingum til hvors annars svo grundvollur skapist ad samradi, til vio

ad takast & vanda sjuklings. Badir adilar hafa dbyrgd, mismikla po, fagmadur hefur

12 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 121.
144 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 108-109.
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meiri abyrgd og skyldur og skjolsteedingur hans hefur meiri rétt. Fagmadur
radleggur og virdir velferd og sjalfreedi sjuklings. Badir adilar purfa ad leggja sitt
af morkum, til ad allar naudsynlegar upplysingar skili sér, peir baeta upp hvor

annars vanpekkingu.**® Traust er lykilord.

Akjosanlegt samskiptaform er samréad, en pad krefst mikils af fagmanninum. Hann parf ad
geta synt pa audmykt ad vidurkenna ad hann se ekki alltaf med valdid i samskiptunum,
hann parf ad vidurkenna ad pad skipti mali ad tala vid skjolsteedinga sina og fa peirra
sjonarmid og hann parf ad hlusta & skjolstedinga sina.!*® betta er liklega ekki pad
samskiptaform sem laeknar fyrir fimmtiu arum leerdu ad nota enda var pa enn
forraedishyggjumaodelid i fullu gildi. Pad méa gefa sér ad pad taki tima ad breyta vidhorfi og
verklagi og pad parf ad byrja snemma i ndmi ad kenna verdandi heilbrigdisstarfsfolki,

samraeduhafni og bryna samraeduvilja.}4’

Samskipti sem byggjast & forreedi heilbrigdisstarfsfolks er liklega enn i dag algengasta
samskiptaformid & milli heilbrigdisstétta og skjolsteedinga hennar. EKKi er endilega
viljaleysi starfsmanna um ad kenna heldur er sa hradi og timaskortur sem gjarnan einkennir
starfsemi i heilbrigdiskerfinu liklega helsta orsok pess ad samrad er ekki notad i meira
meeli. Starf & sjukrahGsum i dag gefur ekki mikid svigrum og litill timi gefst til ad leita
upplysinga og gefa upplysingar til ad alvoru samrad geti ordid, pad er fljétlegra og pvi oft
um leid paegilegra ad beita forreedi. Eins og adur hefur komid fram pé er allt had
adstaedum og einn dag getur eitt att vid og naesta dag eitthvad allt annad, pvi er liklegt ad
sambland af 6llum samskiptaleidunum premur sé akjosanlegast i samskiptum
heilbrigdisstarfsmanns og skjolstedings hans. Allt starf heilbrigdisstarfsfolks snyst um ad
sinna velferd, auka heilsu, bjarga lifum og likna skjolsteedingum sinum, med pvi ad syna
virdingu fyrir sjalfreedi skjdlsteedinga sinna verdur til eitt fallegasta starf sem hagt er ad

hugsa sér.

Hingad til hafa born 1itid komid hér vid sogu i umfjéllun um hugtok en adur en lengra er
haldid getur verid dhugavert ad fa orlitla innsyn inn i hvernig sjalfraeedi barna eda samrao
vid born er hattad. Born verda sjalfrada 18 ara gomul samkvaemt lograedislogum en 16 ara

samkvaemt 16gum um réttindi sjuklinga.X*® Eins og fram kom i Inngangi pa skal hafa bérn

15 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.
148 \ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 123.
17 Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 123.
148 |_6g um réttindi sjuklinga. http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefsldd sott 6.april 2014.
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med i radum pegar pvi verdur viskomid og alltaf eftir 12 &ra aldur. A pessu ma sja ad born
fa aukid sjalfreedi med aldri samkveemt [6gum og svo er einnig i lifinu almennt. pad er
aldrei svo ad born séu algerlega 6sjalfrada fram ad 18 ara aldri og svo fullkomlega
sjalfrada daginn sem pau verda 18 ara. Pad pekkja allir foreldrar ad born fa ad taka patt i
akvordunum eftir pvi sem aldur peirra og proski gefur tilefni til. Pbetta er vissulega undir
foreldrum komid en almennt gengur uppeldi barna Ut & pad ad gefa peim stigvaxandi
sjalfreedi. 1 neesta kafla er komid ad pvi ad gera grein fyrir véldum fraedilegum
rannsoknum sem gerdar hafa verid a patttoku barna i akvardanatoku a
heilbrigdisstofnunum. Hugtékin sem hingad til hefur verid fjallad um munu hjalpa til sidar

i ritgerdinni vid greiningu & rannséknunum.
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3 bpatttaka barna i dkvorounum - freedileg uttekt

3.1 Inngangur

Pegar manneskja veikist og leggst inn & spitala er ekki éliklegt ad hun upplifi sig
varnarlausa i 6kunnu og framandi umhverfi stofnunar, pad er pvi edlilegt ad gefa sér ad
veik born séu jafnvel enn frekar varnarlaus i spitala- og stofnanaumhverfi og akvedin hetta
sé & ad pau séu virt ad vettugi eda dregid i efa pad sem pau hafa fram ad fera i
samskiptum. Pad er pvi talid gagnlegt og mikilvaegt ad leita eftir vidhorfi barnanna og afla
upplysinga um pad hvernig pau upplifa patttoku og samrad i akvardanatoku. Ad leyfa rodd
beirra ad heyrast og nyta peer upplysingar til préunar & verklagi og/eda verkferlum sem

sidan geta ytt undir patttoku peirra og samrad i heilbrigdispjonustu.4®

Margar rannsoknir hafa verid gerdar a sidustu arum & patttoku barna i akvardanatdku i
heilbrigdispjonustu sem vardar malefni peirra beint. 1 pessum kafla verdur lagt upp med
ad gera grein fyrir nokkrum vel véldum rannséknum & pessu svidi og nidurstédum peirra.
Um er ad reeda erlendar fraeedigreinar og rannsoknir sem skodad hafa stédu barna innan
heilbrigdispjonustunnar, réttindi og patttoku barna i eigin medferd. Leit var takmorkud vid
0-18 ara aldur. Helstu leitarord voru children, autonomy, health care, competence,
decision-making og participation. Leit var afmorkud vid timabilid 1997-2012.
Rannsoknir sem gerdar hafa verid & svidinu hafa flestar farid fram & spitalaumhverfi og
hafa vidfongin oftast verid alvarlega veik born, til deemis bérn med alvarleg og jafnvel
6leknanandi krabbamein eda med adra langvinna sjukddéma. Engin ranns6knanna sem
skodud var fjalladi um patttoku barna sérstaklega i heilsugeslu, en sumar hverjar voru
blandadar; spitali, gdngudeild & spitala eda sérfreedingur a stofu.

Gagnlegt getur verid ad greina rannsoknirnar Gt frd premur sjonarhornum sem eru gjarnan
ho6fo ad leidarljosi i rannsoknunum. Petta eru sjonarhorn barns, sjonarhorn foreldris og pad
pbridja er sjonarhorn heilbrigdisstarfsmanns. Saman mynda pessir prir adilar einskonar
samskiptaprihyrning sem er pungamidjan i allri umfjdllun hér eftir. T umfjélluninni verdur
ad mestu notast vid ordin barn eda born til einféldunar, en ekki barn eda unglingur til
skiptis eftir aldri, nema ad pad sé sérstaklega tekid fram i rannséknunum eda nidurstddum
peirra, ordid barn nar pvi i pessari umfjollun yfir aldursbilid 0-18 &ra, nema annad sé tekid

fram.

149 Imelda Coyne, 2006, bls. 63.
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3.2 BOrnin -,,Children should been seen and not heard “*°°

Vidurkenning & rétti barna og unglinga til ad taka patt og hafa ahrif 4 akvardanir vardandi
beirra mal asamt vidurkenningu og pekkingu & heefni barna til ad hafa ahrif & slikar
akvardanir, hefur leitt til aukinnar vitundar um mikilvaegi pess ad hlusta & skodanir peirra
0g nota i stefnumotunarvinnu & alpjédavisu sem og i &kvérdunum um pjonustu vid
einstaklinga.® Eflaust hefur pad ahrif ad rétturinn til ad taka patt og ad hafa ahrif hefur
verid logfestur eins og adur hefur komid fram. Rannsoknir & patttoku barna i
akvardanatoku i heilbrigdiskerfinu eru langflestar gerdar & &runum eftir 1990, eda eftir ad
Barnasattmalinn kom til ségunnar. Nokkrar samantektir & rannséknum (e.literature
review) a pessu svidi hafa verid gerdar, pa eru teknar saman nidurstédur margra rannsokna
um efnid og skodad hvort sameiginlegur tonn greinist i nidurstdédum peirra. Rannsoknirnar
eru i flestum tilvikum viotol, vid born, foreldra og heilbrigdisstarfsfolk, nokkrar eru pad
sem Kallast ahorfsrannsoknir (e.observational), og einhverjar peirra eru blanda af vidtolum
og ahorfsrannsoknum. Tilgangur rannsoknanna er i langflestum tilvikum ad kanna hver
patttaka barna raunverulega er en einnig er stor pattur rannséknanna ad kanna syn barna,

foreldra og heilbrigdisstarfsfolks a patttoku barna i akvérdunum um malefni er pau varda.

I kjolfar Barnasattmalans settu stofnanir & alpjodlega visu auk stofnana nokkurra pjodrikja
af stad vinnu med pad markmid ad mota stefnu vardandi 61l malefni tengd bérnum &
heilbrigdisstofnunum. Bretland er deemi um land par sem unnin hefur verid markviss
vinna hvad pessi mal vardar og hafa par verid sett fram skyr dkveedi og afdrattarlaus stefna
af heilbrigdisyfirvéldum pess edlis ad born og unglingar skulu h6fd med i akvordunum i
heilbrigdiskerfinu sem varda peirra mal.*>2 Bretar fylgja par eftir akveedum
Barnasattmalans en einnig hefur breska heilbrigdisstofnunin (National Health Service) lagt
aherslu & ad prdad se samrad & milli sjuklinga og heilbrigdisstarfsfolks innan
heilbrigdispjonustunnar og telja peir born par enga undantekningu. Sjdklingar eru hvattir
til ad hafa meira um sin mal ad segja og @tlast er til ad peir fai tekifeeri til ad deila
upplysingum, abyrgd og akvardanatoku med fagfolki.>3

pratt fyrir petta virdist vida pottur brotinn og skyla margir ser bak vid pa stadreynd ad

yfirleitt hafa ekki verid motadar verklagsreglur & heilbrigdisstofnunum um hvernig stadio

150 Ingrid Runeson, Hallstrom, Elander og Herméren, 2002, bls. 583.

151 Imelda Coyne og Maria Harder, 2011, bls. 313 og Lucie Moore og Susan Kirk, 2010, bls. 2216.
152 Moore og Kirk, 2010, bls. 2215.

153 Moore og Kirk, 2010, bls. 2216.
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skuli ad verki, til deemis hvernig meta skuli haefni barna til patttéku. Heilbrigdisstarfsfolki

bykir pvi almennt flokid og snuid ad framfylgja pessum I6gum og yfirlysingum. >

3.2.1 Upplifun barnanna

Nidurstddur rannsdknanna syna ad almennt virdist ekki mikid mark tekid & bornum ne séu
pau mikid h6fd med i radum i dkvardanatoku i heilbrigdiskerfinu um malefni sem pau
vardar sérstaklega. Sjaldnar en i helmingi tilfella er 6skad eftir skodun eda aliti barna
vardandi medferd eda umonnun og oftar en ekki i samskiptum vid foreldra og

heilbrigdisstarfsmenn er spurningum barns um sjikdém og medferd ekki svarad.>®

Rannsoknirnar syna ad pegar leitad er alits hja bornum vardandi patttoku i akvordunum pa
er pad frekar gert pegar um er ad reeda patttoku sem ekki hefur beinlinis med medferdina
sjalfa ad gera. Er peim pa til deemis bodid ad velja hvad pau borda, fa ad hafa um pad ad
segja hvener pau fara ad sofa og mega hafa skodun & pvi hvort foreldrar peirra dvelji hja
pbeim.1®® Born virdast tria pvi sjalf ad pau hafi mjog takmarkadan rétt til ad taka patt i
akvordunum sem pau vardar, pau fai stundum teekifeeri til ad tja sig en peirra mat er ad a
endanum skipti engu mali hvad pau segja, par sem almennt sé enginn ad hlusta & pau.>’
Bdrn sem dvoldu & spitala nefndu ad oft veeri pad peirra upplifun ad leeknir eda annad
heilbrigdisstarfsfolk taladi yfir peim vid adra starfsmenn eda foreldra peirra, eins og pau
veeru ekki & stadnum. Petta upplifdu pau sem afskiptaleysi og voru pess vegna gjarnan i
uppnami, reid, hreedd og nidurdregin vegna pessa. Sum boérnin ségdu fra misheppnudum
tilraunum heilbrigdisstarfsmanna til ad bjéda peim patttoku sem byrjadi & pvi ad
starfsmadur spurdi um peirra skodun en sneri sér svo ad foreldrum med sému spurningu,
betta upplifdu pau sem tviskinnung og syndarmennsku.'®® bannig upplifdu pau sig einskis
virdi og voru reid.

Meér likar ekki pegar pau tala vid mémmu mina allan timann. .. Félk spyr mig hvad sé ad
mér og svo spyrja pau mémmu hvad sé ad mér og hvad ég heiti og svoleidis, ég veit hvad
er a0 mér en ekki mamma... ég veit hvad ég er gomul og hvad ég heiti... pad erum vid
sem vitum hvad er ad okkur... pvi pad erum vid sem erum veik. Eg hef vanist pessu en

mér likar petta ekki. (Lucy 9 ara). Daemi tekid ar rannsokn. 1%

154 Imelda Coyne 2008, bls. 1685 og Coyne, 2006, bls. 68.

155 Ingrid Runeson, Hallstrom, Elander og Herméren, 2002, bls. 595 og Coyne, 2008, bls. 1687.
156 Moore og Kirk, 2010, bls. 2220.

157 The Childrens Ombudsman‘ i Eva K Méartensson og Astrid M Figerski6ld, 2007, bls. 3131.
138 Coyne, 2008, bls. 66.

159 Coyne, 2008, bls. 66.
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Upplifunin ad vera medhondladur sem manneskja sem skiptir ekki mali er 6paegileg og sar,
bérn nefndu tilfinningar eins og ad vera gleymdur eda daudur hlutur med engar

tilfinningar.16°

Meér leid svolitid eins og... eiginlega eins og hluti af vél, pau voru i raun ekki ad tala vid
mig... ég hugsadi, hei, ég er sjuklingurinn hér, talid vid mig, utskyrid hvad pid &tlid ad

gera. (Isobel, 14 ara ) Dami tekid Gr rannsokn. 6!

Adspurd segjast born upplifa ad ekki sé naegjanlega vel hlustad & pau, petta skynjudu pau
mjog sterkt pegar pau létu i jos andud sina & pvi sem fyrirhugad var ad gera, pad var
sjaldnast snuid aftur med pa akvordun.%? pad & vid um born og unglinga eins og fullordna
ad veikindi og spitalavist hafa almennt pau neikvadu ahrif & vellidan og hamingju ad pad
getur um leid dgnad sjalfstedi peirra og sjalfsvirdingu. Born vilja pvi gjarnan vera
patttakendur vardandi medferd og malefni sem pau varda, pannig upplifa pau sig hafa

einhverja stjorn & pvi hvad er ad gerast med pau a spitalanum.®3

petta kemur fram i fleiri rannséknum, born hafa porf fyrir upplysingar, vilja vera
patttakendur svo pau geti skilid sjukdom sinn betur, tekid sjalf patt i medferdinni og
undirbuid sig fyrir framhaldid og beint pannig orku sinni ad fullu ad pvi ad né heilsu & ny.
A0 leita upplysinga og fa upplysingar var eitthvad sem virtist hjalpa mérgum bérnum ad
takast & vid spitalavist, su leit for fram & margvislegan mata; pau spurdu foreldra sina, pau
spurdu fagfolk eins og hjukrunarfreedinga og leekna, pau fylgdust med, téludu vid énnur
bérn & deildinni sem attu vid svipud veikindi ad strida eda voru med sama sjukdém, pa lasu
bau baekur fra bokasafninu og méatudu sig jafnvel vid peetti i sjonvarpinu sem voru um

sjukdoma og veikindi.'%4

Heildarupplifun barna er pvi st ad oftast sé skodana peirra ekki vanst i samskiptum i
heilbrigdiskerfinu p6 pad sé ekki algilt pvi vissulega kemur fyrir ad born séu spurd alits og
beim bodid ad vera patttakendur i dkvardanatoku en heilt yfir s&ttu born ad taka miklu

meiri patt en pau gera.'®® Upplifunin ad vera spurd alits og vera veitt upplysingar gerdi

160 Coyne, 2008, bls. 66.

161 Coyne, 2008, bls. 66.

162 Inger Hallstrom og Gunnel Elander, 2004, bls. 367 og Coyne, 2008, bls. 1684.
183 Runeson ofl., 2002, bls.584.

164 Coyne, 2006. Bls. 65.

185 Runeson ofl., 2002, bls. 596-597.
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pad ad verkum ad bérnunum leid vel, pau voru gléd og upplifdu sig érugg og sem gildar

manneskjur sem skiptu mali og einhver vildi hlusta 4.1

3.2.2 Hvad hindrar?

Margar hindranir verda & vegi barnanna eins og kemur fram i rannséknum,*®’ hér eru

nokkrir peettir sem pau upplifa sjalf ad komi i veg fyrir ad pau taki patt i 4kvardanatoku:

pekkja ekki heilbrigdisstarfsmanninn
Heilbrigdisstarfsmadur hlustar ekki & pau

Erfitt ad nd sambandi vid heilbrigdisstarfsmanninn
Hraedd vid ad vera med ,,vesen ef pau spyrja spurninga
Stuttur timi eda vidvera med heilbrigdisstarfsmanni

Er ekki trtad og virt ad vettugi (e.ignored)

AN N N N N

Erfitt ad skilja hugtakanotkun og ordaforda fullordinna og gjordir peirra

Born upplifa pad ad heilbrigdisstarfsfolk hafi ekki ahuga & skodunum peirra eda ahyggjum,
ad starfsfolkio kjosi heldur ad eiga samskipti vid foreldra peirra, peim pykir einnig sem ad
foreldrar peirra radi oftast ferdinni i viotélum vid heilbrigdisstarfsfolkid og pa verdur
upplifunin st ad pau fai ekki teekifzeri til ad koma med sitt innlegg inn i umraduna.®®
Bornin upplifa ad fullordnir komi oft i veg fyrir peirra patttoku og fara pau pa gjarnan i
hlutverk hins 6virka (e.passive) adila i samskiptunum.'®® Sum bdrnin velja ad vera i pessu
ovirka og afskipta hlutverki til ad komast hja pvi ad kalla yfir sig 6paegindi svo sem avitur

foreldra og heilbrigdisstarfsfolks.1’

Aldur og proski virdist vera ein helsta hindrun fyrir pvi ad bérnum er bodid ad vera virkir
patttakendur, rokin sem haldid er & lofti eru pau ad sékum aldurs skorti bérn medal annars
andlega haefni til ad skilja leeknisfraeedileg hugtok og floknar upplysingar um sjukdém og

astand peirra.t’

Steersta hindrunin er hugsanlega kerfid sjalft, i kerfi eins og heilbrigdiskerfi sem i edli sinu

og hefd er byggt & forreedishyggju, reynist skjolsteedingum pess oft erfitt ad lata rodd sina

166 Coyne, 2008, bls. 65.

167 Coyne, 2008, bls. 1684 og 1687.

168 Beresford og Sloper, 2003, bls. 175.
169 Coyne, 2008, bls. 1687.

170 Coyne, 2008, bls. 1687.

111 Coyne, 2008, bls. 1687.
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heyrast.*”? 1 raun er ekki svo langt sidan rad Hippokratesar um ad alls ekki veeri
skynsamlegt ad segja sjuklingum sannleikann um &stand sitt réd rikjum, hugsanlega eimir
enn eftir eitthvad af peim radleggingum. bad ma vel halda pvi fram ad vid séum komin
bysna langt fra hinum forngriska fodur leekninganna pegar lagt er til ad skjolstedingar
heilbrigdiskerfisins hafi eitthvad til malanna ad leggja svo ekki sé talad um ad born hafi

rétt til patttoku i &kvordunum vardandi mal er pau vardar.

3.2.3 Born vilja upplysingar, vilja taka patt og vilja samrad

Fram hefur komid ad pad er l6gfest i I[6gum sem og i Barnasattmala Sameinudu pjodanna
ad bornum skuli bodin patttaka og ad & peirra sjonarmid skuli hlustad. EKKki er 1jost hversu
mikid er farid eftir pessu i reynd (e.in praxis). I peim rannsoknum sem hér eru til
umfjéllunar kom fram ad bornin vilja mjog gjarnan upplysingar og pau vilja taka patt a
einhvern hatt.!”™ Rétt eins og fullordnir parfnast oftast studnings vid akvardanir vardandi
medferd i veikindum pa eru dkvardanir tengdar medferd barns teknar med studningi fra
6drum, foreldrum, 6drum i fjélskyldunni, vinum og heilbrigdisstarfsfolki. Born kjosa fyrst
og fremst ad deila akvordunum med 68rum, en pau vilja lika ad rodd peirra heyrist.}’* pad
er pé edlilegt og kemur fram i rannsoknunum ad bérn upplifa stundum timabil i veikindum
sinum eda adsteedur sem eru med peim heetti ad pau fordast alla patttoku eda vilja taka sem
minnstan patt, pad getur att vid pegar born eru mjog veik, mattfarin eda med mikla verki.
Pegar pannig stendur a vilja pau samt vita hvad er um ad vera, su patttaka nagir peim
begar pau eru mjog berskjoldud og i vidkveemu astandi.”® A pessu mé sja ad porfin fyrir
patttoku er breytileg eftir adsteedum. Born eru ekki einsleitur hdpur og pvi er ekki haegt ad
gera rad fyrir pvi ad 61l born vilji alltaf & 6llum timum taka abyrgd og taka pétt i

akvordunum, an tillits til adsteedna hverju sinni.

Foreldrar hafa edlilega sterka tilhneigingu til ad styra upplysingagjof til barna sinna af
umhyggju sinni vid pau, pannig vilja pau vernda bérnin sin fra erfioum upplysingum og
telja sig & pann hatt geeta velferdar barna sinna a sem bestan hatt. Rannsékn Young og
félaga & bérnum med krabbamein & aldrinum éatta til sautjan ara syndi ad bérnin kunnu sum

hver vel ad meta petta hlutverk foreldra sinna i ad styra upplysingaflaedi. Onnur voru

172 Coyne, 2008, bls. 1687.

173 Coyne, 2006, bls. 65 og Coyne, 2008, bls. 1684.
174 Coyne, 2011, bls. 315-316.

175 Coyne, 2008, bls. 69.
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6anaegd med petta vald sem foreldrar toku sér og fannst pad 6sanngjarnt.t”® I annarri
rannsokn segir fra bornum & aldrinum sjo til atjan ara, par lystu bornin pvi hvernig
foreldrar svérudu spurningum fyrir pau, ségdu peim ad pegja, avitudu pau fyrir ad trufla
samradur og héldu fra peim upplysingum. Bornin i pessari rannsokn kunnu eins og bérnin
i fyrri rannsokn vel ad meta foreldra sina sem talsmenn. Pau voru pé 6anaegd med einstaka
peetti sem sneru ad hlutverki foreldranna, par med talid ad hamla upplysingum til peirra,
pannig upplifou pau minnkada mdguleika til ad vera raunverulegir patttakendur, par sem

pau toldu upplysingar vera grundvallaratridi.*’’

P& svo ad almennt sé talid ad born vilji upplysingar og vilji taka patt pa kom fram ad
mikilveegt er ad pvinga aldrei barn til patttoku eda setja pressu a pad til ad taka patt, ekki
ma heldur préngva barni til ad taka patt i akvérdunum adur en pad hefur proskad heefni
sina til velja & milli valkosta og skilur afleidingar akvardana sinna. Hér reynir &
verndarhlutverk foreldris. Ad deila akvardanatoku med barninu eftir pvi sem vid a synir

virdingu fyrir haefni pess og gefur pvi teekiferi til ad proskast.'’®

3.2.4 Huvert virdist vera gildi pess fyrir bornin ad taka patt ?

Margar rannséknanna syna fram & g6d ahrif og jakveedan avinning pess ad bjéda bornum
og unglingum ad taka patt i akvérounum tengdum heilsufarslegum vandamalum og
veikindum peirra, sér i lagi er talad um jakveed andleg ahrif en einnig likamleg ahrif.
Bornin upplifa ad vera metin ad verdleikum, pau 6dlast meiri sjalfsvirdingu og aukid
sjalfstraust og upplifa 6ryggi og meira traust & folki og umhverfi sinu sé alits peirra leitad
0g Oskir peirra virtar. Ef born eru spurd alits eda pau fa gédar upplysingar um framvindu
maéla sinna segjast pau upplifa gildi sitt, finnst pau vera meira virdi og kvida sidur
framhaldinu.”® A8 fa upplysingar um sjiukddm sinn og medferd upplifa bornin sig almennt
sem virka patttakendur i medferdinni, pannig upplifa pau sig hafa meiri stjorn &

hlutunum. 8 Allt petta eykur velferd peirra.

pad kemur einnig i 1j6s ad pad ad fa réttar upplysingar, par a medal upplysingar um ahattu

sem felst i medferd eda adgerd vekur frekar traust og 6ryggi hja bérnum en ad pad valdi

176 Young, B, Dixon-Woods, M, Windridge, K ,Heney, D., 2003, bls. 1.
177 Coyne ofl. 2006 i Coyne og Harder, 2011, bls. 313.

178 Coyne, 2011, bls. 315.

179 Moore og Kirk, 2010, bls. 2219.

180 Coyne, 2008, bls. 68.
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beim uppnami.'8! petta getur komid einhverjum & 6vart, enda er vernd barna fyrir
upplysingum oft rokstudd med peim rékum ad erfidar upplysingar séu liklegar til ad valda
barninu uppnami og sé pvi til ills en ekki g6ds i medferdinni. | nokkrum rannsoknanna
kemur fram ad patttaka i akvorounum geti til lengri tima litid verid mikilveaegt skref i
proskasdgu barnsins og undirbuid pad undir patttoku i floknari og meira krefjandi
akvorounum i framtidinni. Til skamms tima litid virdist patttaka einnig getad einfaldad
sarsaukafullar adsteedur, fengid bornin til ad skilja betur tilganginn med sarsaukanum og
pola hann betur pegar pau vita i hvada tilgangi hann er.!? Eins og med fullordna pa er
mikilveegt ad born og unglingar skilji tilganginn med medferdinni sem pau ganga i gegnum
og skilji hvers vegna pau leggja erfidleika og sarsauka & sig, pad gerir peim betur kleift ad
ad taka patt i ad hugsa um eigin heilsu.

3.2.5 Heefni (e.competency) barnanna til ad taka patt

Haefni er lykilhugtak i allri umraedu hér. pegar talad er um hafni barnanna i peim
rannsoknum sem skodadar voru var gjarnan vitnad i gamla rannsokn Weithorn og Campell
fra arinu 198283 par sem gerd var kénnun & hafni barna og unglinga & aldrinum 9-21 ars
til ad taka upplystar akvardanir um medferd. [ rannsékninni var um ad rada heilbrigd born
og unglinga og ekki var gerd krafa um ad pau hefdu reynslu af sjuikddomum. Rannsdknin
gekk einungis Ut & ad skoda heefni til ad taka pétt i akvordunum at fra aldri. Nidurstoour
rannsoknar peirra voru peer ad 14 ara unglingar virtust taka svipada akvordun og fullordnir
vardandi &kvordun um medferd. bad sem kom rannsakendum nokkud & ovart var ad 9 ara
born toku ad jafnadi einnig svipada akvoroun og fullordnir, pd svo pau vaeru ekki eins feaer
um ad meta valkosti sina & jafn yfirvegadan hatt og fullordnir eda rokraeda akvoroun

sina.1®*

Nidurstodur Weithorn og Campell hafa annars vegar verid notadar af peim sem telja ad
aldur barns sé helsti malikvardi & haefni til deemis hvada andlegu hafni pau hafa til ad
skilja floknar upplysingar og leknisfreedileg hugtok. Hins vegar eru adrir sem vitna i
rannséknina til ad stydja pann malstad sinn ad born alveg nidur i 9 ara geti tekid mjog
vitraena akvordun pegar a parf ad halda i adstsedum sem pau varda i heilbrigdiskerfinu.18

181 Coyne, 2008, bls. 68.

182 Muram ofl. 1997, i Runeson, |, Enskaér, K, Elander, G og Herméren, G ofl., 2001, bls. 71.
183 Weithorn L.A. og Campell S.B. 1982.

184 Weithorn og Campell, 1982, bls.1589.

185 Weithorn og Campell, 1982, bls.1589.
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I starfi heilbrigdisstarfsmanna er algengt ad bérn fai smam saman meiri upplysingar um
astand sitt og medferd eftir pvi sem pau verda eldri, sem segir okkur ad a medal
starfsmannanna, sem er reyndar einnig medal foreldra ad aldur er talinn vera helsti og
oruggasti meaelikvardi a haefni. Sumar rannsoknir hafa synt ad heilbrigdisstarfsfolk hefur
tilhneigingu til ad horfa & 11 ara aldurinn sem einhverskonar upphafspunkt a meelikvarda a
haefni.18® pad kemur ekki & 6vart ad heilbrigdisstarfsfolk skuli horfa & aldur sem
meelikvarda pvi mdrgum pykir éruggara en margt annad ad mida hafni vid hlutbundna
tolu. Heefni barna og unglinga til ad taka patt tengist po einnig 6drum pattum sem oft eru
huglaegt metnir og heilbrigdisstarfsfolki pykir erfitt ad festa hendur & Daemi um slikan

huglaegan péatt er personuleg reynsla barns af sjukdomi sinum og medferd.

pad er vissulega margt til i pvi ad eftir pvi sem born eldast, proskist hafileiki peirra til ad
taka dkvardanir og hefileikinn til ad meta valkosti. En born med langvinna eda 6leknandi
sjukddéma hafa reynslu sinnar vegna gjarnan 6dlast mikid innszi og proska midad vid aldur
sinn i arum talid.'®’ bessu til studnings veeri haegt ad nefna morg deemi um langvinna
sjukdéma par sem bdrn purfa ad leera eitt og annad sem tengist, hegdun, malingum,
hindrunum, aheaettu og fleira sem barn, jafnvel ungt barn getur purft ad takast & vid og bera
abyrgd a til ad getad lifad med sinum sjukdomi. bad er blakaldur veruleiki ad litil born
hafa margvislega alvarlega langvinna sjakdoma sem pau leera ad lifa med, af peim proskast
pau og morg peirra eru haef til ad taka patt i akvérounum um heilsufarsleg vandamal sem
pau vardar pratt fyrir ungan aldur. Prétt fyrir petta syna margar rannséknir ad
heilbrigdisstarfsfolk leggur meiri &herslu & aldurstengda hugreena getu frekar en haefnina til
ad skilja sem kemur medal annars med personulegri reynslu.*® [ grein eftir Pricillu
Alderson®® sem er breskur professor sem rannsakad hefur born mikid, segir fra ungum
bérnum alveg nidur i 4-5 ara sem voru hef til ad skilja og segja skodun sina vegna
téluverdrar pekkingar og reynslu af langvinnum sjukdémum sinum. Han heldur pvi fram
ad born med langvinna sjukdéma viti gjarnan mun meira um astand sitt heldur en fullordnir

einstaklingar med brad veikindi vita um sitt stand.®°

Samvinna vid pessi langveiku born getur haft mikid ad segja fyrir framvindu sjukdoms, pvi

er mikilveegt ad pau séu hofd med i radum og i raun varla haegt ad sja fyrir sér hvernig

186 Tates og Meeuwesen, 2000 i Coyne og Harder, 2011, bls. 314.
187 Harrison, 1997, bls. 827.

188 Coyne, 2008, bls. 61.

189 Alderson, 2007, bls. 2277.

19 Alderson, 2007, bls. 2276.
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O0druvisi er haegt ad vinna saman ad farsalli medferd. Sjalfsakvordunarferli barna a ad efla,
sér i lagi hja peim sem eru med langvinna sjukdoma, petta er &vilangt verkefni og betra
fyrir pau ad verda virkir og abyrgir patttakendur i medferdinni smam saman frekar en ad
abyrgadinni sé varpad skyndilega & pau daginn sem pau verda 16 eda 18 ara. Petta er
langtimaverkefni og stundum avilangt verkefni, born purfa ad fa tekifeeri til ad pjalfa sig i

akvardanatoku yfir lengri tima.%!

Med pvi ad deila dkvardanatoku med barni er pvi synd virding og pad feer teekifeeri til ad
proska hafni sina smam saman.!®2 Démgreind, reynsla, sjukdémurinn, bakgrunnur
fjolskyldu, menntun, sem sagt margt annad en aldur hefur ahrif & haefni barnsins, aldur er
einungis einn pattur af mérgum, félagslegar adsteedur skipta til demis miklu mali. Ad 6llu
bessu parf ad gaeta pegar haefni barns er metin med tilliti til akvardanatoku.'®® Lif barna er
sannarlega samtvinnad fjolskyldum peirra og alla barnasku piggja pau rad og leidbeiningu
vardandi flest allt sem pau upplifa og ganga i gegnum. Vid pad ad veikjast er varla haegt
ad imynda ser ad petta breytist og pess vegna kemur ekki & dvart ad rannséknir syni ad
bérn 6ska pess ad rodd peirra heyrist og ad & pau sé hlustad en pau szkja sér stuoning til
fullordinna og vilja gjarnan taka dkvordun i samradi vid foreldra sina og
heilbrigdisstarfsfolk.%4

pad sem sameiginlegt er med flestum peim ranns6knum sem skodadar voru er ad almennt
virdist vera skortur a teekni eda verkferlum til ad meta haefni barnanna og pess vegna var
oftast gripid til pess rads ad nota aldur til ad meta hafni. bvi hefur verid haldid fram i
sumum rannséknum ad péatttaka barna sé mjog mikid had 6drum pattum en haefni, til
daemis vidhorfi foreldra og heilbrigdisstarfsmanna.®

3.3 Stada foreldra

Almenna reglan er su ad foreldrar vilja bornum sinum vel, peir hafa einnig paer skyldur
samkvaemt [6gum ad veita bornum sinum umannun og vernd!®® og vera peirra
verndarvaengur. Athyglisverd ahorfsrannsokn (e.observational study) fra Svipjod*®” syndi

ad & medan barn er a spitala eda i rannsdkn a heilbrigdisstofnun eru dkvardanir lang oftast

191 Coyne, 2011, bls. 316.

192 Coyne, 2006, bls. 65-66 og Coyne, 2011, bls. 316.

193 Alderson, 2007, bls. 2276-2277

19 Coyne, 2011, bls. 315.

195 Martensson og Fagerskiold, 2007, bls. 3140.

19 Barnaldg fra 1.n6vember 2003. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html
197 Runeson ofl., 2002, bls. 583-598.
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teknar af heilbrigdisstarfsfolki og foreldrum an samrads vid barnid sjalft. Starfsfolk
upplysti p6 stundum bornin, um hvad i veendum var, ef til demis stdd til ad setja upp nal,
en Utskyrdi pé sjaldnast nanar athafnir sinar né gaf barninu valkosti um hvernig slikt verk

yroi framkvaemt.

[ erfidum og 6paegilegum adsteedum par sem barnid var pvingad til samstarfs kom fyrir ad
foreldri gekk i lid med heilbrigdisstarfsmanninum. Foreldrar hjalpudu pa jafnvel til vid ad
halda bérnum sinum naudugum nidri til ad flyta fyrir verkinu og létta starfsfolki vinnuna. |
sumum tilfellum hétudu foreldrar bérnum sinum ad pau pyrftu ad vera lengur hja
leekninum eda a spitalanum ef pau veeru ekki samstarfsfus og gerdu pad sem
heilbrigdisstarfsmadurinn bad um. % [ erfidum adsteedum virtust pvi foreldrar syna bérnum
sinum litinn skilning og sjaldan efast um starfsadferdir heilbrigdisstarfsfolksins, og toku
ekki upp hanskann fyrir bornin sin, ad minnsta kosti ekki i vidurvist starfsfolksins.1%°

Priggja ara drengur kemur & spitalann. Hann er halfliggjandi i kjoltu fodur sin. Hann er
folur og preyttur og bolginn um augun. Hann hefur haan hita og foreldrar hans hafa ekki
fengid hann til ad drekka. Munnur hans er opinn og pad lekur slef nidur hokuna.
Laeknirinn sem hefur skodad hann hefur pantad hitastillandi lyf. NG situr drengurinn i
fangi modur sinnar, baedi hin og fadirinn reyna ad fa drenginn til ad kyngja lyfinu. Hann
neitar, veelir og snyr sér i hina attina. Hann virdist vera mjog sar i halsinum.
Adstodarmanneskja kemur inn. Han stendur parna og horfir. Skyndilega segir hin vid
drenginn, ,,0, ég skil, pad er petta sem pu ert vilt, pa getur pa komid til min.« Han tekur
drenginn upp og setur hann i kjéltu sina. Han heldur fétum hans fast & milli hnjanna a
sér. Hun beygir drenginn aftur og neydir ofan i hann lyfid. Madirin stendur upp og
hjalpar. Foreldrarnir hafa baedi mikla 16ngun til pess ad drengurinn kyngi lyfinu. Ol prju
beygja sig na yfir drenginn, sem er farin ad kigast. Adstodarmanneskjan segir pa ,,hann
klgast en hann hefur ekkert til ad kasta upp*. 1 pvi kastar drengurinn upp.

Demi tekid upp Ur ranns6kn Runeson ofl.2%°

Pegar nidurstodur rannsdknarinnar sem hér um raedir eru skodadar kemur i ljos ad i peim
tilvikum par sem heilbrigdisstarfsfolk gaf bérnum engin eda litil teekifeeri til ad tja sig og
hirtu ekki um ad atskyra fyrir peim hvad var ad fara ad gerast, pa htégudu foreldrar sér a
svipadan hatt og starfsfolkid. [ peim tilvikum par sem starfsfolk syndi bornum meira tillit

og virdingu og gaf peim jafnvel teekifeaeri 4 ad tja skodanir sinar pa voru foreldrar meiri

198 Runeson ofl., 2002, bls. 593-596.
199 Runeson ofl., 2002, bls. 594.
200 Runeson ofl., 2002, bls. 590.
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studningur vid bornin sin, huggudu pau og struku, hvottu bérnin og hrésudu peim. pad var
svo med pennan hép foreldra eins og pann fyrrnefnda ad foreldrar Iétu yfirleitt engar
efasemdir i [jos um starfsheetti starfsfolks, po var pad svo ad pegar starfsmadur var
fjarverandi pa nyttu foreldrar teekifzerio og spurdu bornin sin hvernig pau hefdu pad og
studdu pau i ad taka dkvardanir, pé pessar akvardanir veeru oftast minnihattar og véroudu

einungis daglegar venjur & spitalanum.?

pad er athyglisvert ad stuoningur af pessu tagi for frekar fram ef starfsmenn voru ekki
vidstaddir. Astaedan fyrir pessu er medal annars talin vera st ad foreldrar hafa ahyggjur af
bornum sinum og upplifa sig varnalausa i framandi umhverfi stofnunar og eru pvi hadir
starfsfolki og treysta peim vegna pekkingar peirra og reynslu. Einnig kom i 1jos ad
upplysingar fra starfsfolki til foreldra voru gjarnan bornar fram & pann hatt ad pau héféu
ekkert val og spurdu pvi yfirleitt ekki um adra valkosti.?%2

prétt fyrir ad foreldrar eigi stundum erfitt med ad vera sjalfstedir gagnvart
heilbrigdisstarfsfolki pa hafa peir almennt hagsmuni barna sinna efst i huga, ekki sist pegar
pau eru veik i framandi stofnanaumhverfi, innan um 6kunnugt folk. Foreldrar hafa pa
sterka tilhneigingu til ad vernda veik bornin sin fra erfioum og floknum upplysingum og
akvordunum.?®® Heilbrigdisstarfsfolk hefur einnig tilhneigingu til ad halda bérnum fra
upplysingum og patttoku i dkvardanatdku ef pau telja pau ekki hef til ad skilja og fara med
upplysingarnar. Allt petta gera fullordnir Gt fra edlishvétinni ad vernda og gera pad sem

pau telja barninu fyrir bestu.?%*

Foreldrar barna sem haldin eru langvinnum sjukdéomum virdast i mérgum tilvikum hafa
adra skodun a pessum malum og hafa bent & ad born peirra hafi i mérgum tilfellum p6
nokkra pekkingu & sjukdémi sinum, medferdinni og peim verkferlum sem eru vidhafdir i
umdénnun peirra. bad sé mikilveegt ad virda pessa pekkingu barnanna og taka tillit til
samskiptum og umonnun.?% Einnig eru margir foreldrar peirrar skodunar ad jakveett sé
fyrir bornin peirra ad taka patt i akvardanaferlinu, pad muni stydja vid og efla
persdnulegan proska peirra, sjalfsalit og sjalfvirdingu, sem ad lokum hefur pau ahrif ad

stydja vid velferd peirra i heild sinni.?% Upplifun foreldra gagnvart patttoku er samkvaemt

201 Runeson ofl., 2002, bls. 593-594.
202 Runeson ofl., 2002, bls. 595.

203 Coyne og Harder, 2011, bls. 313.
204 Coyne og Harder, 2011, bls. 313.
205 Coyne, 2006, bls. 67.

206 Coyne, 2006, bls. 68.
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pessum rannséknum misjéfn, pad virdist fara eftir adsteedum og lidan peirra sjalfra
gagnvart umhverfinu hversu mikid og hvener pau treysta bdrnum sinum til ad taka patt.
pad sem virdist fyrst og fremst hindra foreldra i ad bjoda bornum sinum pétttoku er pessi
sterka edlishvot til ad vernda og forda bérnum sinum fra 6llu sleemu, fré pvi ad hlusta &

floknar upplysingar og heyra vondar fréttir, fra byrdinni ad taka akvordun.?’

pekkingarskortur og hraedsla vid hid 6pekkta og framandi hindrar gjarnan foreldra, eins og
kom fram i ranns6kn?® par sem foreldrar hjalpudu til vid ad pvinga barnid sitt og komu i
veg fyrir patttoku pess med pvi ad fara i hlutverk adstodarmanns heilbrigdisstarfsmanns.
Virtist pad gert af pekkingarskorti & adstedum og skorti & valkostum. Hegdun og athafnir
foreldra sem og heilbrigdisstarfsmanna hafa pvi afar mikilveeg ahrif 8 moguleika barna til

ad taka patt i akvordunum eda hafa skodanir & sinum malum yfirleitt.2%

3.4  Heilbrigadisstarfsfolk

[ rannséknunum kemur fram ad heilbrigdisstarfsfolki pykir flokid i framkvaemd ad
samraema skylduna ad veita bornum sem skjolsteedingum sinum teekifeeri til patttoku og
samrads, peirri grundvallarskyldu ad veita peim vernd og geeta velferdar og hagsmuna
beirra i hvivetna.?'% Efst i huga fagfolks er ad geeta velferdar skjolsteedinga sinna. bvi
veldur pad togstreitu ad reyna ad hafa jafnvaegi a réttinum til verndar og réttinum til
sjalfreedis sem veitir sjuklingum aukinn rétt til patttoku. Heilbrigdisstarfsfolk upplifir oft
pessa togstreitu i umoénnun fullordinna, svo pad kemur ekki & évart ad flestum
starfsménnum finnist enn erfidara og meiri askorun ad bjoda bornum ad taka patt, par sem

gefa ma sér ad tilhneigingin til pess ad vernda skjolstaedinginn sé enn meiri.?*

3.4.1 Upplifun og vidbrégd heilbrigdisstarfsfolks

Fram hefur komid ad born vilja gjarnan taka patt, pau vilja fa upplysingar og vera bodid ad
segja skodun sina og velja ef um valkosti er ad reeda. bau vilja pd ekki gera pad ein heldur
i samradi vio adra, vid fullordna, foreldra og adra uménnunaradila sem oft eru
heilbrigdisstarfsmenn.?*2 Vidhorf heilbrigdisstarfsmanna til barna sem sjiklinga med
gildar skodanir & malum, byggir téluvert a personulegum gildum peirra og vidhorfi,

207 Coyne og Harder, 2011, bls. 316.

208 Runeson ofl., 2002, bls. 590.

209 Coyne og Harder, 2011, bls. 316-317.
210 Coyne, 2008, bls. 1685.

211 Moore og Kirk, 2010, bls. 2222.

212 Coyne og Harder, 2001, bls. 315.
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rannsoknir syna ad hjukrunarfraedingar leyfa til deemis bornum ad taka patt i akvorounum

ad mjog mis miklu leyti.?*3

pad kemur i 1jos er ad heilbrigdisstarfsfélk bydur bérnum gjarnan ad taka pétt i
akvordunum sem hafa litil sem engin bein ahrif & medferdina, svo sem ad hafa skodun &
bvi hvada mat pau borda, hvada ram pau fa og hvenar pau vakna & morgnana.?** Hvad
vardar akvardanir sem tengjast sjukdomnum beint eda medferdinni sjalfri er bérnum mun
sjaldnar bodid ad taka patt eda pau spurd alits. Asteedan sem oftast er nefnd er ad erfitt sé
ad meta hafni barnanna til pess. Fram kom i kaflanum um hafni ad barn sem hefur
reynslu af veikindum og innlégnum til margra ara hefur gjarnan dvenjulega rikan skilning,
pekkingu og innsyn inn i sjukddém sinn midad vid aldur. Pessu tengt hafa
hjukrunarfreedingar bent & ad pad geti verid dpaegileg upplifun i starfi pegar bérnin sem eru
skjélstaedingar peirra vita jafnmikid eda meira um sjukdom sinn, verkferla og medferdina
sjalfa heldur en heilbrigdisstarfsmadurinn sjalfur. Peim pykir mjog épeegilegt ad vera i
peirri stodu ad barnid pekki svo vel verklagid ad pad sé i adstodu til ad meta og gagnryna
heefni peirra sem fagmanna.?®® Til ad bérn geti tekid patt i akvardanatoku parf ad midla
upplysingum til peirra og gefa peim par med akvedid vald i adstedunum, pad getur reynst
heilbrigdisstarfsfolki askorun eins og komid hefur fram hja hjakrunarfreedingum.

Sérstaklega ef bornin hafa mikla pekkingu & sjukdémi sinum og umonnun sinni.?

Eg veit ad hjukrunarfraedingar munu koma fram og segja; oh, han er mjég montin med sig og hin
veit allt og stundum hugsa ég ad hjukrunarfreedingum pyki pad mjog erfitt pegar born vita margt
um éstand sitt og vita hvada lyf pau eiga ad vera ad taka inn. Eg held ad hjikrunarfreedingum pyki

ad peim standi 6gn af pessum bérnum. (Linda — hjtkrunarfradingur)?

pessi frasogn hjukrunarfraedings gefur til kynna ad hjukrunarfreedingar séu hugsanlega ekki
mjog afjadir i ad bjoéda bornum ad taka patt hafi peir & sama tima ahyggjur af pvi ad bérnin
hafi pekkingu til ad efast um umdénnun sina eda gagnryna. Pegar svona hattar, pa virdast
hjukrunarfreedingar ekki hvetja bornin til ad taka patt, halda frekar ad sér hdndum og bida

eftir pvi ad born og foreldrar sakist sérstaklega eftir patttoku.'® bannig kemur frumkvadid

213 Martensson og Fagerskiold, 2007 bls. 3139 og Coyne, 2006, bls. 67-68.
214 Moore og Kirk, 2010, bls. 2220.

215 Coyne, 2006, bls. 67.

216 Coyne, 2006, bls. 68.

217 Coyne, 2006, bls. 68.

218 Coyne, 2006, bls. 68.
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ekki fra hjukrunarfreedingunum sjalfum i adsteedum sem pessum. Petta vidhorf kom fram

hja sumum peirra sem sinntu um langveik born.

Hjukrunarfreedingar sem sinna bornum telja almennt pad vera érjufanlegan hluta af starfi
sinu ad hvetja born til patttoku i akvordunum.?® b pykir peim oft vera erfitt ad purfa ad
segja allan sannleikann sem peir telja stundum vera til pess fallinn ad vekja hraedslu og
jafnvel skemma fyrir. Tengist petta einnig umraedunni um hvernig starfsfolkid metur
heaefni barns. Hjukrunarfraedingar virtust hafa mismunandi skodanir & patttoku barna i
akvorounum og sumir hjukrunarfraedingar telja ad patttaka barnanna eigi eingéngu ad

tengjast aldri barnsins.??

I einni ranns6kninni kemur fram ad leeknar virdast margir hverjir eiga erfitt med ad stydja

patttoku barna i akvordunum, fyrir pvi eru taldar upp ymsar asteedur:

Spitalaumhverfi sem er i edli sinu hratt, 6stodugt og 6skipulagt (e.chaotic)
Timaskortur leeknanna

Vilja ekki missa vald eda stjorn & adsteedum

RN NERN

Keera sig ekki um ad folk og born hafi teekifeeri til ad vefengja skodanir eda
domgreind peirra

pad flaekist fyrir peim ad sampykkja dskir barnanna

Upplifa 66ryggi vardandi haefni barnanna

Skortur & samskiptahaefni vid born

AR NERNEEN

Sumir telja pad ekki vera videigandi ad deila upplysingum med bérnunum?2

Skiptar skodanir og mismunandi hugmyndir eru uppi medal heilbrigdisstarfsfolks um pad
hvort bérn eigi ad vera hvott til eda fa ad hafa skodun & peim méalum sem pau varda.?? |
umraedum kemur stundum fram ad asteedan fyrir efasemdum og skiptum skodunum sé

stefnuleysi i kerfinu um pad hvernig patttéku barna skuli hattad.??®

Timaskortur er gjarnan nefndur sem hindrun, hjakrunarfreedingar yfirhladnir vinnu lita &
pad sem mikla askorun ad finna tima til ad vinna ad pvi ad greida fyrir patttoku barna i

umadnnun sinni.?®* pad reynist vera of mikil ratina & stofnunum par sem félk er ofhladi®

219 Brook, 2000, i Martensson og Fagerskiold, 2007, bls. 3139.
220 Coyne, 2006, bls. 61.

221 Coyne, 2008, bls. 1687.

222 Coyne, 2008, bls. 1685.

223 Coyne, 2006, bls. 69.

224 Coyne, 2006, bls. 1687.
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verkefnum. AQd setjast nidur og Utskyra og raeda vid bornin er verkefni sem tekur tima og
er Gapreifanlegra en margt annad i starfinu, pvi er tilhneiging til ad lata pad meeta afgangi.
I hrada og amstri dagsins er fljotlegast ad Gtskyra fyrir foreldrum hvad til stendur og fa
skjot svor fra peim @ moti. Leaeknar hafa oft stuttan tima fyrir vidtal vid skjolsteding og
fjolskyldu hans og pa er gjarnan tilhneiging til ad ganga fram hja barninu. Enginn timi er
pa til ad dtskyra eda raeda vid bornin og fljotlegast og audveldast ad reeda vid foreldrana
millilidalaust, petta ber vott um mikinn timaskort starfsmanna og 6polinmaedi i kerfinu.??®
Hegdun og athafnir heilbrigdisstarfsmanns i 6llu ferlinu henta pvi oft betur dagskra

starfsmanns og adsteedum a stofnuninni heldur en hag skjélsteedingsins sem um radir.

Heilbrigdisstarfsfolk nefnir stundum foreldrana sjalfa sem beinlinis hindrun. Rannsékn
sem segir fra pegar starfsfolk baud bérnunum sérstaklega ad taka patt, pa strandadi
stundum & foreldrum sem vildu koma i veg fyrir patttoku barnsins sins. Foreldrarnir vildu
vernda bornin sin med pvi ad hindra upplysingar, og yttu par med undir 6virkt hlutverk
barnsins. Eins og adur segir hafa foreldrar tilhneigingu til ad ofvernda bérnin sin i pessum
adsteedum, pvi verdur barnid oft einhvern veginn & milli, og hefur pegar upp er stadid enga
st6du i samskiptunum, sem er ekki til pess fallid ad yta undir proska i ad taka akvordun.?2®

Vegna timaskorts, er lagt til ad hjakrunarfreedingar og adrir heilbrigdisstarfsmenn komi sér
upp skyrum vidmidum (e.criteria) fyrir patttoku barns.??’ Brad vontun & stédludu
meeliteeki til ad mala hafni barns til patttoku hefur gjarnan verid nefnt sem ein mesta
hindrun fyrir patttoku barna i akvardanatoku.??® Nefnt hefur verid ad einhverskonar
meeliteeki geeti gagnast sem vaeri skali par sem hakad er i atridi sem barnid uppfyllir, hann
burfi p6 ad vera mjog einfaldur i notkun. Hjalparteeki af pessu tagi veeri gagnlegt og géo
vidbat vid mat starfsfolks svo matid byggist ekki eingéngu a huglaegu mati starfsfolks sem

og af persénulegu vidhorfi peirra.

3.4.2 Heilbrigdisstarfsfolk i lykilstodou ?

Heilbrigadisstarfsfélk og foreldrar hafa mikil ahrif a pad hvort born séu studd til ad taka patt

i &kvordunum i heilbrigdiskerfinu.2?® bvi er haldid fram ad patttaka barna fari mest eftir

225 Coyne, 2008, bls. 1685-1686.

226 Coyne og Harder, 2011, bls. 314.
227 Coyne, 2006, bls. 61.

228 Coyne, 2006, bls. 61.

229 Coyne, 2008, bls. 1682.
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vidhorfum foreldra og heilbrigdisstarfsmanna en minnst eftir haefni barnanna.?*° Midad vid
pad sem fram hefur komid leggja foreldrar traust sitt mjog mikid a heilbrigdisstarfsfolk.
Fagfolk i heilbrigdispjonustu getur Gt fra sérpekkingu sinni og stédu, haft yfirsyn yfir pa
pbeetti sem hindra, svo sem timaleysi og adstaedur og spila pvi lykilhlutverk i ad leysa pessar
hindranir og framkvaema med bestu hagsmuni barnsins i huga, med pvi ad stydja vid parfir

beirra um vernd og samrad vié akvardanatoku.?!

Hjukrunarfreedingar eru i lykilstodu sem talsmenn barna til ad fa born til ad taka patt i
akvardanatoku og samradi. Hjukrunarfreedingum a barnadeildum er medal annars &tlad ad
undirbua bérnin vel undir rannsoknir og hjalpa peim ad verda heafari til ad taka patt i
akvordunum.?3? Hjakrunarfraedingar attu po erfitt med ad segja nakvaemlega fra eda gefa
deemi um um pad hvernig peir fengu bornin til ad taka patt, pad virtist frekar
tilviljanakennt, fyrir utan aldur var eingéngu notast vid huglaegt og persénulegt mat peirra
& pvi hvort barn var heft til ad taka patt eda ekki.?%

Margir koma ad uménnun barns i heilbrigdiskerfinu. | mérgum rannséknanna sem hér
voru teknar fyrir kemur fram ad asteedan fyrir litilli patttoku barna i akvardanatoku sé talin
ad miklu leyti vera vegna pess ad heilbrigdisstarfsmenn hafi ekki tra & pvi ad patttaka
barna se eitthvad sem skipti miklu mali i heildarmyndinni. Yfirleitt sé ekki um svo margt
ad velja og ad oftast verdi peirra radleggingar fyrir valinu. Foreldrar spila p6 stort hlutverk
i samskiptaferlinu.?®* Nidurstadan er oftast si ad akvardanir eru teknar af

heilbrigdisstarfsfolki og foreldrum og peim framfylgt an pess ad hafa barnid med i radum.

3.5 Lokaoro

Heilbrigadisstarfsfolk hefur skyldur til ad kynna sér 6skir, skodanir og vidhorf barna sem
pau annast um, eins og 16g og Barnasattmalinn segir til um. Frumforsenda pess ad born
geti tekid patt i akvorounum er ad pau hafi vitneskju um hvad er ad gerast og hvers vegna.
pau purfa pvi upplysingar. Ef born fa upplysingar pé er pad i flestum tilvikum stutt
atskyring a pvi sem aformad er. Zskilegt vaeri ad born fengju upplysingar sem vaeru

adlagadar ad porfum peirra og 6skum og ad pau veeru spurd alits & pvi sem fyrirhugad er.

230 Martensson og Fagerskiold, 2007, bls. 3131.

231 Coyne og Harder, 2011, bls. 317.

232 Brook, 2000, i Martensson og Fagerskidld, 2007, bls. 3139.
233 Coyne, 2006, bls. 67-68.

234 Coyne 2008, bls. 1687.
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Jafnframt ad peim veeru bodnir valkostir og ad pau fengju teekifeeri til ad hugsa og spyrja

spurninga i ré og nasi.?*®

I peim ranns6knum?3® sem hér hafa verid til umraedu kom i ljés ad mikilveegt er ad proska
samrad med bérnum og unglingum, sérstaklega peim sem eru med langvinna sjikdéma.
Sjukdomar peirra munu fylgja peim til fullordinsara og pvi munu pau hagnast til lengri
tima litid ad leera snemma ad taka patt og hondla sjukdéminn. Rannsoknirnar syna ad
patttaka og samrad hefur jakvaed ahrif & personulegan og samfélagslegan proska og pannig
bua pau sig undir ad taka floknari akvardanir i framtidinni sem fullordid folk.2” pess
vegna er rik asteda fyrir heilbrigdisstarfsmenn ad skuldbinda sig til ad hvetja born til ad
taka patt i akvordunum, hlusta & skodanir peirra og nota i stefnumotun a pjénustu, pad eetti

ad leida til betri og markvissari pjonustu fyrir born.?®

pad reynist vera nidurstada margra rannsokna & svidinu ad fagfolk parfnast naudsynlega
verklagsreglna (e.guidelines) til ad hjalpa peim ad meta hafni barna til patttoku, til ad
framfylgja 16gum, hvetja og auka patttoku barna i akvordunum.?® Verklagsreglur myndu
an efa einfalda vinnu heilbrigdisstarfsfolks og gera patttoku barna i akvardanatoku mun
markvissari en hun hefur verid. Badi & irlandi og i Bretlandi hefur verid unnin téluverd
stefnumatunarvinna i pessum malum og er melst til pess ad allar stofnanir komi sér upp

verklagi sem segir & hvada hatt born skuli taka patt i akvardanaferlinu.4

I naesta kafla fer fram sidfradileg drvinnsla & nidurstvdum framangreindra rannsokna.
Med Urvinnslu er reynt ad bregda 1josi & sidfraedileg alitaefni sem vid er ad glima vardandi
sjalfreedi barna i heilbrigdispjénustu og patttdku peirra i akvordunum vardandi eigin

medferd.

235 Runeson ofl., 2002, bls. 596-597.

236 Nokkurri gagnryni var lyst & samanburd rannsékna & svidinu, beindist st gagnryni helst ad pvi ad oft veeri
verid ad bera saman 6lika hluti, mismunandi alvarlegar akvardanir. Einnig var gagnrynt fyrir of vitt aldursbil.
237 Runeson ofl., 2002, bls. 596.

238 Coyne, 2006, bls. 69.

23% Moore og Kirk, 2010, bls. 2223.

240 Coyne, 2006, bls. 1683.
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4 Nidurstoour rannsdkna og helstu alitaefni

4.1 Inngangur

Barn er almennt & forreedi og framfeaeri foreldra sinna eda annarra forsjaradila sem hafa
baedi lagalegar og sidferdilegar skyldur til ad vernda barnid og tryggja ad pad 6dlist
sidferdilegan proska. Ad 6llu jofnu 6dlast barn meiri haefni med aldri og proska og getur
pba i vaxandi meeli tekid patt i akvordunum. Petta er svokallad stigvaxandi sjalfreedi, sem
bydir ad foreldrar purfa ad gefa eftir og leyfa barninu ad taka pétt i &kvordunum vid hefi.
patttaka fer svo oftast stigvaxandi eftir pvi sem proski og aldur barns segir til um. bad er
einmitt s& skilningur sem Beauchamp og Childress leggja medal annars i skilgreiningu sina
a sjalfraedi, ad pad sé gefid svigrum til pess ad skilningur einstaklings eda ahrif annarra a
hann geti verid meiri eda minni eftir adsteedum.*! pessi tilkun & mjog vel vid barn sem er
sjalfrdda um sumt en ekki annad. Daemigert heilbrigt barn, sem er ad vaxa og proskast
verour stddugt meira og meira sjalfrada um athafnir sinar enda ber ad virda rétt barna til

vaxandi sjalfraedis og patttoku.?4?

pessi sidferdilegi skilningur & sjalfraedi getur pratt fyrir allt reynt & foreldra og reynst peim
erfidur. Peir geta upplifad togstreitu, & milli pess ad vilja vernda barnid og leyfa pvi ad
stiga skref til sjalfsteedis og sjalfraedis. pad getur verid erfitt ad takast & vid stigvaxandi
sjalfraedi pvi pad er matskennt og fer eftir einstaklingnum og adstaedunum. Okkur er
tamara ad hugsa um sjalfraedi sem annad hvort eda, annad hvort sé félk sjalfrada eda ekKi.
Pegar um veik born er ad raeda vilja malin fleekjast enn frekar og foreldrar upplifa gjarnan
erfida stoou par sem peir eru oft 66ruggir i framandi umhverfi heilbrigdiskerfisins. burfa
foreldrar pa ad treysta & adra sem vita betur. Heilbrigdisstarfsmenn eru oft fastir i gémlum
venjum og hugmyndum um forraedishyggju en einnig i vidjum laganna og pykir peim pvi
oft flokid ad tryggja skjolstedingum sinum sjalfradi til Akvardana eda patttoku, ekki sist ef
skjélsteedingarnir eru born. Sjalfraedi eins og pad er tulkad ut fra Mill gefur pa imynd ad
sjalfrada einstaklingur sé an allra utanadkomandi afskipta. Ad einstaklingurinn sé sjalfrada
eda ekki, pad sé ekki um millistig ad reeda hvad pad vardar. Petta er vissulega einféldun,
en petta er p6 hugmyndin sem hugtakid sjalfreedi virdist byggja & og eiga pessi vidhorf
ekki sist vio gagnvart bornum. Vandinn er s& ad pessi skilningur a sjalfraedinu & ekki vel

vid born. Born fa almennt hjalp og njota studnings foreldra og annarra fullordinna vid ad

241 Beauchamp og Childress, 2001, bls.59.
242 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 55.
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taka dkvardanir og &fa sig pannig ad taka dkvardanir. Samrad er alltaf vid foreldra eda
forrddamenn og pvi ma ad nokkru leyti sja ad adsteedubundid sjalfreedi séd med augum
feminista sé pad sem hentar best i adsteedum i heilbrigdiskerfinu, sérstaklega pegar eiga i
hlut bérn og sjalfraedi peirra. Allt er had adsteedum og félagslegum tengslum. Manneskjan
er had 6drum, han tekur akvardanir ut fra 6drum, tekur tillit til annarra, akvardanir hennar
hafa &hrif & lif peirra sem han er i tengslum vid. Manneskjan er i félagsfraedilegu og
sOgulegu sambandi vid adrar manneskjur sem badi verda fyrir ahrifum og hafa ahrif &

hvernig lif hennar verdur.

4.2 Urvinnsla & nidurstddum rannsékna

Séu nidurstddur skodadar Ur rannséknunum sem greint var fra ad framan er gagnlegt ad
halda &fram ad vinna Gt fra peim premur sjonarhornum sem gjarnan voru hofo ad
leidarljosi i rannsoknunum. Petta eru sjonarhorn barns, sjonarhorn foreldris og sjonarhorn
heilbrigdisstarfsmanns. Saman mynda pessir prir adilar einskonar samskiptaprihyrning,

aftur og aftur i allri umfjéllun.

Born og stada peirra

Ekki er naegilega hlustad & bérn eda tekid mark a peirra sjonarmidum.

Vanmat er aberandi & heaefni barna til patttoku.

Aldur er gjarnan notadur sem malikvardi a hafni en stundum notadur sem motrok.
Bérn hafa haefni og getu til ad taka ymsar akvardanir, jafnvel mjog ung born.

Langveik born geta mjog ung haft mikla haefni til patttoku.

Born vilja fa upplysingar, pad vekur hja peim traust og 6ryggi.

A0 bjéda bérnum ad taka patt vekur mikla vellidan, eflir sjalfsvirdingu, traust og eykur
velferd peirra.

Sjalfraedi barna er stigvaxandi, mismikid eftir aldri, proska og adsteedum.

Born vilja samrad vid foreldra sina og heilbrigdisstarfsfolk.

Foreldrar og stada beirra

Foreldrar hafa lagalegt forraedi yfir bornum sinum til 18 ara aldurs.
Foreldrum ber sidferdileg og lagaleg skylda til ad vernda born sin og bera umhyggju fyrir
peim.

Foreldrum ber ad veita bornum sinum stigvaxandi sjalfreedi med aldri og proska.
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Foreldrar eru oft 66ruggir, lidur illa i framandi og erfioum adsteedum og veitist stundum
erfitt ad taka akvardanir.
patttaka strandar stundum & foreldrum — peir hindra hana med peim rokum ad peir séu ad
geeta velferdar barn sins.
Foreldrar eiga pad til ad tala vid heilbrigdisstarfsmann an pess ad hafa samrad vid barnid.

Foreldrar stydja langveik born sin oft betur, hafa frekar tra & haefni peirra.

Heilbrigoisstarfsfélk og stada beirra

Born eru skjolstedingar heilbrigdisstarfsfolks og hafa lagalegt sjalfreedi 16 ara.
Heilbrigdisstarfsfolk telur gjarnan haefni vera i beinum tengslum vid aldur barns.
Heilbrigdisstarfsfolk vill skyran og hlutleegan malikvarda, peirra skilningur er oft s& ad
annad hvort er skjolsteedingur peirra sjalfrada eda ekki, pad vefst fyrir peim ad born eru
stundum meira og minna sjalfrada. bad er 6apreifanlegt og vekur 66ryggi peirra.
Heilbrigdisstarfsfolk er mjog bundid af lagalegum skilningi & sjélfraedi.

Mjog skiptar skodanir eru medal heilbrigdisstarfsfolks hvort hvetja eigi born til patttoku.
Oft raedur personulegt vidhorf heilbrigdisstarfsfélks pvi hvort barni er bodin patttaka.
Heilbrigadisstarfsfolki pykir einfaldara og fljotlegra ad gripa til forraedishyggju og sneida
par med hja samradi, pegar boérn eiga i hlut.

Heilbrigdisstarfsfolk hefur sérpekkingu og yfirsyn yfir margt sem gefur peim forskot i
sambandi vid skjolstaeding sinn — taekifaeri til ad leida samrad.

Heilbrigadisstarfsfolk & stundum erfitt med ad vidurkenna sjalfraedi skjolsteedinga sinna,
bad er nylegt fyrirbeeri sem starfsfélk heilbrigdiskerfisins hefur ekki tamid sér ennpé og
pvi getur verid mjog flokid ad yfirfera sjalfraedi yfir & born sem eru skjolsteedingar peirra.
Heilbrigadisstarfsfolki pykir oft timasdun ad setja alla inn i malavoxtu og studla pannig ad
samradi, par sem oftast sé ekki um margt ad velja og ad oftast sé farid eftir peirra
tilmaelum vardandi medferd og/eda adra framvindu.

Heilbrigdisstarfafdlk vill stundum halda upplysingum fyrir sig, telja ad peer eigi ekki
erindi til barna.

Heilbrigadisstarfsfolk hefur 6medvitad mjog mikil ahrif & foreldra.

Hjukrunarfreedingar sja pad sem hluta af sinu starfi ad bjoda bornum patttoku.
Heilbrigdisstarfsfolk attar sig & ad foreldrar eru dyrmaetar upplysingaveitur.

Lang oftast eru dkvardarnir vardandi born teknar af heilbrigdisstarfsfolki eda foreldrum.
Heilbrigadisstarfsfélk hefur miklar laga- og sidferdilegar skyldur gagnvart skjélstaedingum

sinum.
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4.3 BoOrn

Born hafa eftir akvedinn aldur getu til sjalfraedis ad einhverju leyti, ad hve miklu leyti fer
eftir einstaklingum og adsteedum og oft getur verid flokid ad meta pad. Fullordnir eru
oftast taldir sjalfrada eda ekki, pad er ekki svo einfalt med bornin. Haefni barns til ad skilja
adstedur og geta valid & milli kosta var i rannsoknunum oft metin lag, stundum var pad
vegna personulegra skodana og huglegs mats starfsmanna, burtséd fra aldri og proska
barna. I nidurstddum rannsoknanna voru nefndar til fleiri astaedur fyrir vanmati a haefni

barna, par & medal timaskortur badi starfsmanna og foreldra.

Edlilegur andlegur og likamlegur proskamunur & bornum skyrist oftast af aldri peirra barna
sem borin eru saman, enda eru bérn & mjog vidu aldursbili eda & aldrinum 0-18 ara. Bérn
geta po verid mis mikid proskud pé pau séu a sama aldri, proski sem kemur til ad mynda
vegna reynslu af sjukdémi og medferd getur verid mjog mikill og getur hugsanlega
trompad proska vegna aldurs. bvi veeri haegt ad faera rok fyrir pvi ad proski sé stundum
Ohadur aldri barns, sér i lagi ef um er ad reeda born med langvinna sjakdéma, svo sem
sykursyki eda krabbamein, enda hafa margar rannsoknir synt fram & mikinn proska

langveikra barna langt umfram aldur peirra i arum talid.?*3

Hversu mikils proska er krafist til tiltekinna athafna eda akvardana er misjafnt, fer pad
oftast eftir alvarleika peirra og hverjar afleidingar paer kunna ad hafa. 1 1j6si pess ad barn
geti verid proskadra en gengur og gerist midad vid aldur er ljost ad mat & proska barns er
mjog einstaklingsbundid og parf til pekkingu og reynslu heilbrigdisstarfsmanns og foreldra
til ad meta pennan proska. bad kann vel ad vera flokid fyrir fagfolk og foreldra ad meta
heefni barns til patttoku, i rannsoknunum kom pad glégglega i 1jos ad petta virdist flaekjast
toluvert fyrir fagfolki. Pad eru margir vinklar & pessu og ekkert er svart eda hvitt. Pé er
edlilegt ad alykta ad veikur einstaklingur, barn eda stalpadur unglingur taki akvordun i
fullu samradi vid foreldra sina eda adra stuoningsadila og uménnunaradila, eins og yfirleitt
fullordnir gera i sému stodu. bad etti sist ad vera 6druvisi hja bornum, par sem pau

parfnast gjarnan enn frekar en adrir studnings og leidbeiningar vid dkvardanir.

I kafla tvd hér ad framan kom fram ad Vilhjalmur Arnason likir mati & haefni skjolsteedings
vid mat & stodu sakbornings i malaferlum sem er saklaus uns sekt er sonnud. Hann gefur

sér pa stadreynd ad skjolsteedingur sé hafur uns pad er sannad ad hann sé pad ekki. pessi

2483 Harrison, 1997, bls. 827.
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samliking & liklega ekki vid um born. Pad er frekar tilhneiging til ad gefa sér ad born séu
Ohef pangad til annad sannast. En skodum afram hvernig Vilhjalmur notar pessa
samlikingu til ad lysa eintaklingi sem er annadhvort haefur eda ekki, hann likir vid
sakborning sem er sekur eda saklaus.?* ba lysir Vilhjalmur pvi hvernig sa sem er sekur
getur verid sekur af einni keeru an tillits til annarrar keeru. Sa hluti pessarar samlikingar er
ageetlega nothafur pegar vid reedum heafni barna, pau geta verid hef til eins en svo ekKi til
annars. bau purfa ekki ad vera heef til allra patta lifsins p6 ad hafni se til stadar og pvi
getur sjalfraedi peirra verid virt & einum vettvangi en ekki 6drum. Beauchamp og Childress
lysa samskonar hugmynd en samkveaemt peirra skilningi & sjalfraedi parf manneskja ekki ad
vera heef & 6llum svidum lifs sins til ad vera metin sjalfrada a einhverju svidi.?*® Hér birtist
akvedin pversogn sem skyrist dgetlega med pessum fyrrgreindum skilgreiningum
Vilhjalms, Beauchamp og Childress. Pratt fyrir pad a pessi skilningur agaetlega vel vid

born sem eru i senn baedi sjalfrada og ekki sjalfrada.

Born hafa sama rétt og adrir og mega hafna pvi ad fa upplysingar samkvaemt 25. grein laga
um réttindi sjiklinga.?*® Born geta p6 ekki samkvaemt logum tekid sjalf akvérdun um ad
neita medferd eda haetta medferd, en pa gildir 26. grein laga um réttindi sjuklinga sem segir
medal annars ad sjuk bérn skuli hofd med i radum, eftir pvi sem kostur er, pegar tekin er
akvordun um naudsynlega medferd peirra.?*’ pessi l6g kalla mjog & spurningu sem ekki
verdur hja komist ad reyna ad svara en pad er spurningin um pad hvenar born séu heef til
ad neita medferd til demis? Og hvernig eigi ad gera bornum kleift ad taka patt i
mikilveegum akvordunum um peirra medferd? Velgjordarreglan gengur einnig Ut fra pvi
ad forda fra skada. Pad er pad sem oftast vakir fyrir folki, baedi foreldrum og

heilbrigdisstarfsfolki pegar hafni barna er dregin i efa.

Ef ekki er samkomulag a milli barns og foreldra vardandi mat & hafni til patttoku, getur
pad verid askorun fyrir lekninn eda pann fagadila sem er i forsvari fyrir medferdina.
Skjolstedingur leknis pegar hann er med barn i medferd er vissulega badi barnid og
fjolskylda pess. En ef upp kemur agreiningur eda erfid stada i samskiptum pa hefur
leeknirinn alltaf fyrst og fremst skyldum ad gegna gagnvart sjuklingnum sem er barnid.

Leeknir getur pvi upplifad akvedin sioferdileg 6paegindi (e.moral discomfort) pegar

244 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 137.

245 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 70-71.

246 |_og um réttindi sjuklinga. http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefsl6d sott 6.april 2014.
247 Log um réttindi sjuklinga. http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefsl6d sott 6.april 2014.
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6samkomulag verdur & milli barns og foreldra, pa reynir & samrad og ad tekid sé tillit til
adsteedubundins sjalfreedis par sem akvordun barns, ef um pad er ad raeda hefur
6hjakvaemilega ahrif 4 adra fjolskyldumedlimi.?*8

Hér & eftir kemur stutt demisaga sem varpar ljési & faglegt forredi og samrad og hvernig

heegt er ad meeta bornum i pessum erfidu adsteedum.

Samantha er 11 ara, bjort og elskuleg stulka sem var medhdndlud vegna
beinkrabbameins (e.osteocarcinoma) i vinstri handlegg. Taka purfti handlegginn af og i
kjolfarid fékk han krabbameinslyfjamedferd. Han hefur ekki greinst med krabbameinid
nana i 18 manudi og gengur vel i skélanum. Han er mjog medvitud um gervihandlegginn
og um leid sorgmeedd yfir pvi ad hafa purft ad lata fra sér kisuna sina Snowy, vegna
smithaettu. Nyjustu rannsoknir syna niina ad krabbameinid er komid aftur og greinast
meinvorp i lungum. Fjolskylda Samdnthu er midur sin og neitar ad gefa upp vonina.
Upplysingarnar sem pau fa eru ad han hafi minna en 20% likur & ad leeknast med mjdg
hardri og erfidri medferd sem mun reyna mikid & hana. Samantha er alveg dkvedin og
neitar medferdinni. Han hefur hingad til sampykkt mjog treglega medferd til ad poknast
6drum og oft verid pvingud med valdi vid lyfjagjof. Han vantreystir
heilbrigdisstarfsfolkinu og er reid vid pau og foreldra sina. Hin métmeelir; ,,pid tokud
Snowy fra mér og handlegginn minn. Hvad viljid pid meira ?* Foreldrar hennar krefjast
bess ad medferdinni verdi haldid afram.

Laeknir Samonthu feer salfreeding og gedlaekni til ad gera haefnimat & henni. peir komast
ad peirri nidurstoou ad liklega sé Samantha ekki hef til ad taka slikar akvardanir um
medferd, hun hafi ekki naegilega proskadan skilning & daudanum og hdn sé einnig mjog
kvidio barn. Hjukrunarfraedingarnir eru mjog tregir ad prongva nyrri medferd upp a
Samdnthu, minningar peirra um métstodu i fyrri medferdum pegar pau purftu stundum ad
pvinga hana nidur med valdi veldur peim miklu uppnami. Fyrir Samonthu mun erfid
medferd hafa mjog neikveed ahrif a lifsgedi hennar. Mdéguleikar & laekningu eru afar
litlir, en um leid pa mun akvoéroun um ad heetta medferd veentanlega hafa pau ahrif ad hun
deyr. Daudi er Gafturkreeft ferli og akvardanir med svo alvarlegum afleidingum krefjast
mikillar haefni pess sem tekur. Pad hefur verid metid svo af gedlaekni og salfraedingi ad
Samantha hafi ekki pessa haefni. Samt sem adur er hin h6fd med i umraeedum um

medferdarmoguleika og asteedur neitunar hennar & medferdinni eru kannadar nanar.

Umonnunaradilar vinna ad pvi ad endurvekja traust. peir &amt foreldrum Saménthu

komast ad samkomulagi um ad neitun & medferd sé ekki endilega orokrétt &kvoroun;

248 Harrison, 1997, bls. 826.
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akvoradun fullordinnar manneskju i sému adsteedum yrdi fullkomlega virt. | umraedum er
reett um vonir og 6tta Samonthu og foreldra hennar, skilning peirra @ mégulegri leekningu,
reett um hlutverk Samonthu i dkvardanaferlinu og adgang hennar ad upplysingum. Pau fa
adstod fra hjukrunarfredingum, barnasalfreedingi, gedleekni, presti, lifsidfreedingi,
félagsradgjafa og sérfraedingi i liknandi medferd. Aherslur umradunnar er 4 ad na
sameiginlegum skilningi & markmidinu med medferd fyrir Samonthu. Laknirinn hennar
hjalpar henni ad lysa tilfinningum sinum og ahyggjum vegna liklegrar nidurstédu vegna
aframhaldandi medferdar. Tillit er tekio til &hrifa medferdar a likamlega vellidan,
lifsgeedi, sjalfsvirdingu og reisn hennar ef medferdinni er prongvad gegn hennar vilja.
Samantha og fjélskylda hennar f& baedi andlega og salfreedilega adstod sem hluta af
medferdarplani. Pau fa einnig teekiferi til ad hitta adrar fjolskyldur sem hafa gengid i
gegnum sému reynslu. Ad lokum er komist ad peirri nidurstéou ad heetta vid
krabbameinslyfjamedferd og markmid medferdar verdur umoénnun (e.care) i stad adur
sem var laekning (e.cure). Umdnnunaradilar Samonthu fullvissa hana og foreldra hennar
um ad pau séu ekki ad gefast upp heldur séu pau ad beina kréftunum ad likamlegri
vellidan og andlegum og salfraeedilegum poérfum Samdénthu. Samantha fer aftur heim, med
adstod heimahlynningu a liknandi medferd, hin eignast lika nyjan kettling. Han deyr
fridseelum dauddaga heima i fadmi fjélskyldu sinnar.

Tilfelli (case) ur grein®*®

Frasognin af Samonthu og fjolskyldu hennar er Gr 17 ara gamalli kanadiskri grein, en mjog
merkilegt sjonarhorn er tekid a petta tilfelli. par er horft til nalgunar sem kallast
fjolskyldumidud nalgun (e.family-centered approach). Fjélskyldumidud nalgun visar til
beirrar stadreyndar ad margir einstaklingar standa ad veika barninu og nalgunin hugar ad
ahrifum akvorounar a alla fjolskyldumedlimi, abyrgd peirra er gagnvart hvert 6dru, pau
vidurkenna sérstaka stodu sjuka barnsins sem er sérstaklega berskjaldad og vidurkenna
abyrgd a byrdi og avinningi fyrir hvern og einn fjolskyldumedlim.?° Fj6lskyldan er séd hér
sem ein heild og er midpunktur athyglinnar. bessi nalgun kallast mjég & vid pad sem nefnt
hefur verid hér ad framan sem adsteedubundid sjalfraedi sem er hin feminiska nalgun &
sjalfraedi, en pa er horft & einstaklinginn i samhengi vid sitt nanasta umhverfi. Feministar
hafna pvi ad manneskjan geti verid sed sem 6had og einangrud, heldur taki hun akvardanir
at fra 6drum og mead tilliti til annarra, einnig hafi akvardanir hennar ahrif a lif peirra sem

hin er i tengslum vid.?! petta er algjorlega andsteett pvi sem lagt var upp med i umraedunni

249 Harrison, 1997, bls. 825-828.
250 Harrison, 1997, bls. 825-828.
21 stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#Rel Aut
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um sjalfraedi einstaklingsins i upphafi. Eins og komid hefur fram pé virdist sjalfreedi af
pessu tagi eiga vel vid i adsteedum sem upp koma i heilbrigdispjonustu. Sérstaklega & petta
vid pegar um er ad reda veik born par sem einnig er tekid tillit til adsteedna foreldra veika
barnsins og ahrifa sem akvérdunin mun geta haft a lif peirra sem og annarra

fjolskyldumedlima.

[ tilfelli Saménthu hér ad ofan par sem hin nargatna fjolskyldunalgun var tekin & hid
sidferdilega vandamal sem stadid var frammi fyrir, er sjonarmidi Samodnthu synd mikil
virding af halfu heilbrigdisstarfsfolks. Pratt fyrir ad salfreedingur og gedlaeknir hafi metid
sem svo ad han veeri ekki ndgu proskud til ad teljast heef til ad hafa ahrif og taka patt i
akvordun um medferd. Pad tokst & virdingarverdan hatt ad geeta sjonarmida og velferdar
allra sem ad malinu komu & mjog dyrmeetan hatt. pad ber vitni um virdingu fyrir barninu,
ad starfsfolk viourkenni abyrgd foreldra fyrir uménnun barnsins og um leid ad barnid fai
ad taka patt i akvorounum ad pvi marki sem proski pess og reynsla af sjukdémi og medferd
leyfir. Fjolskyldumidud nalgun synir ekki virdingarleysi fyrir ahyggjum og 6skum foreldra
heldur felur fyrst og fremst i sér vidurkenningu fyrir barninu sem peim skjolsteedingi sem
leeknirinn hefur frumskyldur gagnvart. Nalgun af pessu tagi gerir heidarlega tilraun til ad
virda og samraema oskir og gildi allra sem eru patttakendur i akvoérduninni, enda mun

akvordunin & endanum hafa ahrif 4 alla sem ad barninu standa.?%2

Damisagan um Samoénthu er einnig ageaett deemi um samrad eins og pvi er lyst i kafla tvo.
Skjolstedingurinn sem i pessu tilfelli er beedi Samantha og fjolskylda hennar, veit oftast
meira um sogu sina og parfir almennt og hefur akveonar skyldur til ad koma peim aleidis
til leknis og umonnunaradila. bar liggur peirra abyrgd, styrkleiki og framlag i samradid
sem getur ordid.?>3 Fagfolk faer hins vegar kjorid tekiferi i samradsferlinu til ad syna
skjolsteedingi sinum virdingu og gefa honum teekifeeri til ad taka abyrgd a sjukdomi sinum
og medferd.?®* bad er traust & milli adila sem er Iykillinn ad samradi og farseelum
malalokum. Badir adilar ad samradinu hafa lagt sitt ad mérkum og beta upp vanpekkingu

hvers annars.

I hugtakinu sjalfraedi felst frelsi, fram hefur komid margsinnis ad sjalfraedi barns eykst med

aldri og proska. Pad er almennt vidurkennt. Frelsi barns eykst samkvaemt pessu med

vefsldd sott 4.mai 2014,

22 Harrison, 1997, bls. 826.

253 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.
254 \filhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.
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auknum proska. Meira frelsi feerir barninu oftast meiri patttoku i akvérdunum og par med
aukin og meiri ahrif & eigid lif. Valkostum fjolgar og eftir pvi sem barn verdur eldra
verdur pad betur i stakk buid til ad taka eigin dkvardanir. Petta frelsi til sjalfsakvordunar er
pbo alltaf temprad af skyldum foreldra sem bera abyrgd a &kvordunum barna sinna a medan

pbau eru Osjalfrada samkvaemt 16gum.2>®

4.4 Foreldrar

Foreldrar eru uppteknir af pvi ad hugsa um veik bérn sin og geta oft att erfitt med ad vega
og meta upplysingar. Umhverfid getur verid peim mjog streituvaldandi og hagsmunir eru
gjarnan mjog miklir. Ef vid litum aftur & demid um Samoénthu kemur pad mjog vel i 1jos
hve verndandi foreldrar hennar eru og hve erfid stada peirra virdist vera. Adstedur voru
mjog streituvaldandi og miklir hagsmunir i hufi. Foreldrar Saménthu vildu gera allt til ad
han myndi ekki deyja, pad var vissulega fyrst og fremst hugsad fyrir hana, en peirra
tilfinningar voru audvitad peer ad pau vildu ekki missa barnid sitt fra sér. peim leid illa og

vissu ekki hvad framtidin bar i skauti sér.

Fyrst og fremst er pad sidferdileg skylda foreldra ad veita barni sinu uménnun og geeta
velferdar pess i hvivetna en einnig eru foreldrar lagalegir forsjaradilar barna og bera pvi
lagalega abyrgd & velferd peirra og heilsu.?>® Svo segir einnig i sému l6gum ad foreldrum
beri ad hafa samrad vid barn sitt eftir pvi sem proski og aldur gefur tilefni til.?>” Hér er an
efa lyst mikilli togstreitu. Togstreita velgjoroarreglunnar og sjalfraedisreglunnar. Petta er
togstreita sem an efa foreldrar Samonthu upplifdu mjog sterkt, pau vildu helst af 6llu
vernda hana og verja fra pvi ad taka akvoroun sem han veeri hugsanlega of ung til ad taka
og of ung til ad skilja dafturkreefar afleidingar hennar. En um leid vildu pau virda 6skir
hennar og einlaegan vilja til ad heetta erfiori medferd sem gaf litlar vonir um bata og leyfa

henni ad njota sidustu manada lifs sins glod og verkjalaus med kisunni sinni.

Togstreitu sem pessari ma hugsanlega likja vid pad sem fjallad var um i kafla tvo par sem
segir fra pvi ad krafan um virdingu fyrir sjalfraedi einstaklings krefst pess af fagmanni ad
halda ad sér hdndum og gefa aukid svigram til akvardana. Vid pad getur myndast spenna i

samsKipti, ekki sidur getur pad reynst fagfolki erfitt séu akvardanir skjolsteedingsins pvert &

255 \ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 154.
256 Barnalog. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , 5.kafli 28.grein, vefsléd sott 6.april 2014.
257 Barnalog. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , 5.kafli 28.grein, vefsl6d sott 6.april 2014.
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faglegar hugmyndir peirra um velferd hans.?®® barna ma sja akvedinn samhljom med
hlutverki og stodu foreldra almennt i lifi barna sinna og hlutverki heilbrigdisstarfsfolks i
starfi sinu vid umonnun skjolstedinga sinna. PO er vert ad taka fram ad hagsmunir foreldra
eru liklega alltaf meiri en hagsmunir heilbrigdisstarfsmanna i togstreitu velgjordar og

sjalfreedis sem hér er lyst.

pad er venjulega skynsamleg alyktun ad ganga ut fra pvi ad foreldrar viti hvad er barni
peirra fyrir bestu. Vanlidan foreldra og pjaning i tilteknum adsteedum geta p6 valdid pvi ad
akvardanir peirra verda ekki negjanlega igrundadar og & endanum jafnvel ekki pad sem
barninu er endilega fyrir bestu. P& er ekki etlast til ad leeknir eda heilbrigdisstarfsmadur
fari umhugsunarlaust eftir 6skum foreldra.?>® Faglegt mat hans kemur hér inn i.
Hugsanlegt er ad i adsteedum sem hér er list, sé verjandi ad fagmadur gripi til faglegs
forreedis eda i versta falli til forredishyggju, par sem hann hefur eingdngu hagsmuni
skjolsteedings sins i huga, sem er barnid. Vid adstaedur sem pessar ma pé ekki gleyma
peirri stadreynd ad foreldrar upplifa sig oft 66rugga og hafa peir pvi gjarnan mikla porf
fyrir studning og umaénnun fra heilbrigdisstarfsfolki sem hefur pekkingu og reynslu af
veikindum og 6vissu peim tengt. Enn getum vid horft til foreldra Saménthu sem upplifdu

margt erfitt i akvorounarferlinu og séttu studning og radgjof til fagfolks.

pad kemur i 1j6s i nokkrum rannséknanna ad foreldrar fa ekki naegar upplysingar.?®
Samkveaemt 5. grein og 25. grein laga um réttindi sjuklinga eiga foreldar rétt & pvi ad
heilbrigdisstarfsfdlk veiti peim allar fullnzgjandi upplysingar vardandi veikindi barna
sinna.?8! Hér virdist vera brotaldm. Foreldrar eru peir adilar sem geta gefid
heilbrigdisstarfsfolki mikilveegar upplysingar um barnid sem gagnast i medferdinni og pvi
er grundvallaratridi ad réttur peirra til upplysinga sé einnig virtur, an pess er langsott ad
&tla ad alvoru samrad a milli pessara tveggja adila geti ordid. Einnig kom fram ad
starfsfolk gaf foreldrum ekki alltaf réttar og temandi upplysingar og virdist vera ad
upplysingar fra starfsfolki til foreldranna séu stundum matreiddar & pann hatt ad ekki sé um
neitt annad ad velja en pad sem heilbrigdisstarfsmadurinn leggur til. Pad vekur upp
spurningar hvad raunverulega liggi par ad baki, skyringin getur verid timaskortur eda

Urreedaskortur og ma pvi liklegt telja ad i slikum adsteedum taki voldin, skyr

258 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 27.

29 Harrison, 1997, bls. 826.

260 Runeson ofl., 2002, bls. 595.
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forreedishyggja af hendi heilbrigdisstarfsmanns. Ad sitja & upplysingum eda segja ekki alla
soguna er ekki bara Oleyfilegt gagnvart I6gum heldur er pad sidur en svo til pess fallid ad
studla ad samradi & milli foreldra og heilbrigdisstarfsfolks.

Almennt treysta foreldrar heilbrigdisstarfsfolki sem er gott og vel og naudsynlegt i flestum
tilfellum en um leid verdur vald heilbrigdisstarfsfolks mikid og ahrif peirra i

samskiptaprihyrningnum mikid sem mikilvaegt er ad peir fari afar vel med.

4.5 Heilbrigdisstarfsfalk

I rannsoknunum kom berlega i 1jos ad heilbrigdisstarfsfolk hefur medvitad mikil ahrif &
foreldra, mun meiri &hrif en pad grunar.

pvi er mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk atti sig & pvi ad pad er i kjoradstddu til ad setja
toninn. Oft getur verid fljotlegast i 6llum timaskortinum ad syna dkvedna forreedishyggju
frekar en ad taka ,,sénsinn® & ad folk taki ,,ranga“ akvoroun. Mikilveegt er ad fagfolk gefi
sér tima til ad raeda vio skjolsteedinga sina og foreldra peirra ef um er ad raeda born. pad er
grundvallaratridi til ad eitthvert samréad geti ordid. | hrada og amstri dagsins getur oft verid
fljétlegast ad utskyra fyrir foreldrum hvad til stendur og fa skjot svor & moti, fljotlegast og
audveldast er pvi ad reeda vid foreldrana millilidalaust.26?

Abyrgd og skyldur heilbrigdisstarfsmanna eru miklar. Stodu sinnar vegna er
heilbrigdisstarfsmadurinn bundinn af fyrirfram akvednum starfsskyldum, hann er bundinn
af sidareglum fagstéttar sinnar og hann hefur légbundnar skyldur sem
heilbrigdisstarfsmadur i [dgum um heilbrigdisstarfsmenn, par segir medal annars i 3. kafla,
13. grein um faglegar krofur ad heilbrigdsstarfsmadur skuli syna sjuklingi virdingu og ad
upplysingaskylda heilbrigdisstarfsmanns gagnvart sjuklingi sé samkveemt akvaedum laga
um réttindi sjuklinga.?s

I mérgum rannsoknanna kemur fram ad astsedan fyrir litilli patttoku barna i akvardanatoku
sé talin vera vegna pess ad heilbrigdisstarfsmenn hafi ekki tra & pvi ad patttaka barna sé
eitthvad sem skipti miklu miklu mali i heildarmyndinni. Ad yfirleitt sé ekki um svo margt
ad velja og ad oftast verdi radleggingar peirra hvort sem er fyrir valinu.?®* Oftast ner er
pvi nidurstadan su ad akvardanir teknar vardandi barn sem liggur & spitala eru teknar af

heilbrigdisstarfsfolki og foreldrum og peim framfylgt &n pess ad hafa barnid med i radum.

262 Coyne 2008, bls. 1685-1686.
263 |_gg um réttindi sjuklinga.http://www.althingi.is/altext/140/s/1252.html , vefslod sétt 6.april 2014.
264 Coyne, 2008, bls. 1685.
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A pessu sést enn betur ad heilbrigdisstarfsfolki er mjog heett vid ad falla i gryfju
forredishyggjunnar, enda oft afar fin lina & milli faglegs forraedis og forredishyggju eins
og fram kom i kafla tvo.

Fagfolk hefur sérpekkingu og getur hjalpad foreldrum og bérnum til ad taka akvardanir.
Pad getur pvi verid afar hjalplegt ad fa studning fagmanns. Dami geeti verid barn sem
neitar lyfjamedferd sem ekki er pvi algjorlega naudsynleg i dag en getur til lengri tima litid
verid til mikilli béta fyrir barnid. Barnid er ekki nagjanlega proskad til ad velja 6paegilega
medferd i dag til ad 6dlast betri mdguleika i framtidinni. ba getur fagmadurinn hjalpad til
vid ad svara spurningum eins og hvada valkostur er alitlegri, pessi til skemmri tima litid
eda pessi til lengri tima 1itid?2%® Hér er afar mikilveegt ad fagfolk geti radid heilt, studli ad
gagnkvaemu upplysingaflaedi & milli adila svo samskiptin geti byggst & samradi. Til pess
ad samrad sé raunverulegt vid born og foreldra pa parf starfsfolk i heilbrigdispjonustu
naudsynlega ad upplysa sem best um sjukdémséastand og hugsanlegar afleidingar
medferdar, baedi jakvaedar og neikveedar, pannig fa born einnig tekifeeri til ad taka patt og
verda meiri patttakendur en ella og abyrgari sjuklingar.%® Samrad sem samskiptaform er
pad sem synir mesta virdingu fyrir skjélstaedingnum eins og komid hefur komid fram.
Sagan af Samonthu & vel vid i pessari umraedu, med hinni nergaetnu fjélskyldunédlgun var
geett vel ad pvi ad syna 6llum adilum djupa virdingu i erfidri akvardanatoku.

Heilbrigoisstarfsfolki getur pétt pad gefa forskot og vald yfir adsteedum ad halda aftur
upplysingum, pad etti p6 ad vera lidin tid, lidin gamaldags forredishyggja. Pad mé segja
ad margir heilbrigdisstarfsmenn upplifi akvedna togstreitu a milli tveggja viohorfa um
samband sjuklings og fagmanns; pad er annars vegar vidhorfid sem leggur mest uppar
sjalfraedi og réttindum og svo hins vegar er pad vidhorfid sem leggur upp ur abyrgd og
forreedi starfsmanns.?®” Faglegt forradi er hid hefdbunda form og eins og fram kom i kafla
tvo pé var forraedisvidhorfio rikjandi alveg fra timum Hippokratesar og ekki dregid i efa ad
neinu marki fyrr en fyrir um premur aratugum sidan. Samkvaemt pessu gamla vidhorfi var

pad talid fullkomlega edlilegt ad leeknir eda heilbrigdisstarfsmadur taki akvardanir fyrir

2% Runeson ofl., 2002, bls. 585.
2% Vilhjalmur Arnason, 2003, bls. 154 -155.
267 \/ilhjalmur Arnason, 2003, bls. 117.
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sjukling med pad i huga hvad honum veeri fyrir bestu. ,Ad fara ad leeknisrédi var pad sem

var vidhaft og sambandid einkenndist af dskorudu valdi leeknisins & peim timum.2%8

Nutima leeknisfraedi og hjukrun gengur pé i dag Ut a pad ad skjolstedingar
heilbrigdiskerfisins geti treyst uménnunaradilum sinum. Geti tekid patt i samradi og er pa
meginforsendan ad hann hafi upplysingar og sé ekki blekktur um &stand sitt eda
medferd.?®® Hér 4 patttaka ad vera byggd a4 samreedum og samradi vid akvardanatoku. Vid
bestu adstedur veeri haegt ad segja ad viohorfin tvo renni saman i eitt og samrad verdur
sem millivegur peirra beggja. Geeta parf ad pvi ad born fai val sem pau rada vid, bodnir
valkostir purfa ad vera i samraemi vid hafni, barnid parf ad skilja pa kosti sem i bodi eru.
Einn péttur i pvi er ad starfsfolk leggi sig fram vid ad tala vid born & peirra plani. Einmitt
er mikilveegt i pessu sambandi fyrir starfsfélk ad viohafa samrad vid foreldra en starfsfolk
parf ad reida sig toluvert a foreldra pegar born liggja a spitala. Foreldrar eru mjog mikid
hja inniliggjandi bérnum sinum, og eru pvi oft mjog vel medvitadir um parfir peirra, pvi
eru upplysingar og samrad enn mikilvaegari pattur. I mérgum tilvikum eru foreldrar barna
sem liggja inni a stofnunum ad sinna bérnum sinum allan daginn med adstod
hjikrunarfreedinganna.?’® ba eru pessi gagnkveemu skipti & upplysingum svo mikilveeg
fyrir medferdina i heild.

Til ad tryggja gdéoa heilbrigdispjonustu vid veik bérn bydur samraeduformid upp & dyrmaeta
kosti. bad er besta leidin til ad koma & framfaeri upplysingum svo per skiljist, jafnframt er
pad hentugt form til ad veita veikum bérnum og 66ruggum foreldrum peirra 6ryggi og
h|)7ju.271

Ekki kom pad fram med neinum beinum heetti i fraségnum eda deemum i rannséknunum ad
born veeru einhvern timan pvingud til patttoku eda samrads eda pvingud til ad hafa skodun
a malum sinum, po var fjallad um mikilveegi pess ad allar manneskjur hafi réttinn til ad
vera latnar i frioi, petta er gridarétturinn sem er hluti af peim grundvallarmannréttindum
sem manneskjan hefur.2’? Gridarétturinn er sa réttur sem taumhaldsskyldur vernda en um
peer var fjallad i kafla 2.3, paer hvetja okkur til ad lata eitthvad 6gert eda halda ad okkur
hondum.2”® Varad er vid pvi ad leggja of mikla aherslu & patttoku barna, med pvi getur

268 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 117.

269 \/jlhjalmur Arnason, 2003, bls. 129.

270 Coyne, | og Cowley, S, 2007, bls. 901.
211 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 154.

212 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 90 - 91.
213 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 90.
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verid haetta & ad of mikid verdi einblint a patttoku og haetta a ad rétturinn til ad taka ekKi

patt verdi ekki virtur.2’*

Hér hefur verid fjallad um nidurstédur rannséknanna Gt fra premur sjonarhornum; bérnum,
foreldrum og heilbrigdisstarfsfolki. Eins og lesandi hefur eflaust komist ad raun um pa
skarast margt i umfjélluninni. Hja pvi er ekki komist enda flest sidfraedilegu hugtokin sem
notud voru mjog tengd og skarast. Allir prir adilar samskiptaprihyrningsins eru einnig
mjog tengdir, pvi verdur umfjéllunin ekki hélfud svo audveldlega nidur. bratt fyrir pad
hefur greining og umrada vonandi komist til skila og vonandi stendur lesandi eftir med

gagnlegan skilning & peim premur adilum sem ad samskiptaprihyrningnum standa.

4.6. Stigvaxandi sjalfreedi og patttaka barna hefur god ahrif

Fjolmargar sterkar visbendingar er ad finna i rannsoknunum um ad betra sé ad bornin taki
patt. Petta er mjog aberandi nidurstada sem faest Ur pessari umfjollun. pétttaka barna hafdi
mjog jakveed ahrif & lidan peirra, hvort sem um er ad reda andlega eda likamlega lidan til
lengri tima litio, sér i lagi ef um var ad reeda langvinna sjukdéma sem barnid mun lifa med
alla &vi. Born upplifa patttoku mjog jakveett, pau téldu sig vera metin ad verdleikum,
fannst pau meira virdi og leid betur, pau upplifdu ad & pau veeri hlustad og peim sé synd
virding sem aftur ytir undir og styrkir sjalfsmynd peirra. Med patttoku upplifa bornin
aukid oryggi og fa meira traust a folki og kvida sidur framhaldinu. Petta rimar ageetlega
vid pa nidurstddu sem fram kom i kafla tvd par sem segir ad samrad byggist mikid til a pvi
ad fagfolk syni skjolstedingum sinum virdingu og gefi peim teekifaeri til ad taka dkvedna
abyrgd & sjukdomi sinum og medferd.?’® Traust sjlklings & heilbrigdisstarfsfolki og s
pekking sem pad midlar til hans gerir sjuklinginn oft heafari til ad takast a vid vanda
sinn.?’® A 6llu pessu ma sja ad stigvaxandi sjalfraedi sem felur i sér patttoku hefur jakveed
ahrif & bornin og velferd peirra.

Upplysingagjof er eins og fram hefur komid mjog mikilveeg og grundvallaratridi
samskiptum a milli fagadila og skjélstaedinga heilbrigdiskerfisins. ba kemur fram ad

upplysingagjof til barnanna er oftar en ekki 6fullnagjandi.?’” St upplifun ad vera veitt

274 Coyne, 2011, bls. 315-316.

275 \filhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.
276 \sjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 122.
277 Runeson ofl., 2002, bls. 595.
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upplysingar og vera spurd alits gerdi pad ad verkum ad bornunum leid vel. Pau voru gléd

og upplifdu sig 6rugg og sem gildar manneskjur sem einhver vildi hlusta 4.2’

patttaka barna er einnig talin hafa jakvaed ahrif & personulegan og samfélagslegan proska
beirra og ad med patttokunni séu bérn ad bua sig undir ad taka floknari akvardanir i
framtidinni sem fullordid folk. Pad er pvi rik asteeda fyrir heilbrigdisstarfsmenn ad
skuldbinda sig til ad hvetja born til ad taka patt i akvérdunum, hlusta & skodanir peirra og
nota i stefnumaotun a pjonustu, pad etti ad leida til betri og markvissari pjénustu fyrir born.
patttaka getur til lengri tima litid, verid skref i proskasogu barns og mikilveeg reynsla. pess
vegna ma atla ad pad sé mikilvaegt ad proa gott samrad med bérnum og unglingum sem
eru med langvinna sjukdéma sem eiga eftir ad fylgja peim til fullordinsara og pvi munu
pbau ekki einungis hagnast i natid heldur einnig til lengri tima ad taka patt og hondla

sjukdoéminn sinn.2®

Fyrst svona er, ad bdrn njota géds badi til skamms tima og til lengri tima litid af pvi ad
taka patt, kallar pad 6hjakveemilega & spurninguna hvers vegna born eru pa ekki hofd meira
med i akvardanatdoku? Vid nanari skodun a nidurstédum rannsoéknanna kemur i 1jos ad
begar bérn syndu dhuga 4 ad taka patt og vildu vera med i radum eda taka patt i uménnun
sinni upplifdu pau ekki naegjanlegan studning og hvatningu fra foreldrum sinum eda
heilbrigdisstarfsfolki. Skodanir peirra og alit reyndist litid notad i medferdarferlinu
almennt.?® Og petta er pratt fyrir ad i dag sé pad i 16gum og sattmalum ad bornum skuli
bodid til patttoku og ad pad skuli vera hlustad & skodanir peirra & malum er pau vardar.
Atla ma ad hér sé um ad reeda vantraust a haefni barna. Samkvaemt rannsokn Martenson?8!
hafa born almennt litla trd & pvi ad pau hafi rétt til ad taka patt i akvérdunum, pau fai
stundum ad tja sig en a endanum skipti alit peirra engu mali, sjaldnast sé hlustad.
Leerdomurinn getur pvi ordid leert hjalparleysi, tilgangslaust sé ad reyna ad fa aheyrn eda

upplysingar og pvi sé best ad sleppa pvi alveg ad reyna.

Sé leitad sérstaklega astaedna fyrir pvi hvers vegna hlutirnir séu svona pé er til demis
neerteekt ad imynda sér ad timaskortur starfsfolks & stofnunum spili par stort hlutverk og ad
gripid sé til faglegs forraedis og oft & tidum forraedishyggju til ad spara tima og fleekja ekKi

malin, mogulega er vantraust a hefni barnanna einnig stér pattur. Af pessari umfjollun ma

278 Coyne, 2006, bls. 65.

219 \fjlhjalmur Arnason, 2003, bls. 155-156.

280 Runeson of., 2002, bls. 583.

281 The Childrens Ombudsman 2005, i Martensson og Fagerskiold, 2007, bls. 3131.
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sja ad pad hefur mjog gda ahrif til styttri og lengri tima ad leyfa bérnum ad taka pétt og
svo hefur pad neikvad ahrif ad leyfa peim litla eda enga patttoku.

4.7. Helstu alitaefni

Af nidurstédum ma draga pa alyktun ad heilbrigdisstarfsfolki reynist oft vandasamt ad
meta haefni barna til ad taka patt. Tveer asteedur virdast helst vera fyrir pessu. [ fyrsta lagi
vantar leidbeiningar (e.guidelines) og i 6dru lagi er heilbrigdisstarfsfolk almennt mjog
formfast og telur 6ruggara ad horfa til &kvedins l6galdurs pegar hafni til patttoku eda
upplysinga er metin. Timaskortur og skortur & sveigjanleika i starfi virdast einnig vera
peettir sem koma i veg fyrir ad born njéti sanngjarnrar medferdar hvad pessi mal vardar.
Petta er sagt par sem ljost er eftir greiningu & nidurstéoum rannsdkna ad bérn hafa mun
meiri getu og haefni til patttoku og meiri porf fyrir samrad en pau fa teekifeeri til sem

skjolsteedingar heilbrigdiskerfisins.

Lagalegur réttur til upplysinga og patttoku er til stadar en sa réttur midast vid 16 ara aldur.
Born hafa einnig sidferdilegan rétt til patttéku sem virdist oft vera snidgenginn hvort sem
pad er viljandi gert eda i hugsunarleysi. | pessum sidferdilega rétti felst réttur til
stigvaxandi sjélfraedis sem reett hefur verid &dur. ba ber heilbrigdisstarfsfolki eins og
reyndar foreldrum ad upplysa born i samraemi vid aldur og proska og hafa pau med i
akvordunum. begar petta er ekki gert pa er mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfolk skodi hja sér
hvada syn peir hafa & sjalfreedi almennt og barna. Hvers vegna er ekki verid ad bjoda
bérnum ad taka patt eins og atlast er til? Pegar born taka akvardanir er pad almennt gert i
samradi vid foreldra, po er ekki ndg ad heilbrigdisstarfsfolk upplysi einungis foreldra. Til
ad heilbrigadisstarfsfolk breyti hegdun sinni virdist vera ad syn peirra eda nalgun a sjalfraedi
barna purfi ad breytast. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad huga ad hvada skilning peir leggja i
sioferdishugtok eins og frelsi, sjalfreedi og forredi. Hvad pydir pad ad virda sjalfraedi
folks, barna? Af umradunni méa draga helstu alitaefni sem heilbrigdisstarfsfolk stendur

frammi fyrir i prjad meginatrioi :

v’ Sjalfredi barna er mismikid — stundum er pad mikid og stundum litid, pad fer eftir
adstedum hverju sinni.

v' Sjalfraedi barna er stigvaxandi.

v Hefni barna er erfitt ad meta og mjog oft vanmetin.
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Algengt virdist vera ad gripid sé til faglegs forraedis og jafnvel forreedishyggju til ad spara
tima og fleekja ekki malin, liklegt er ad vantraust & haefni barnanna sé einnig stor pattur.
Til pess ad born fai ad taka péatt, pegar pau geta og rédda vid, pa parf margt ad breytast i
umhverfi heilbrigdisstarfsfolks og hja peim sjalfum. Af pessum upplysingum ma gefa sér
ad porf sé a betri kennslu og pjalfun hja leeknum og hjakrunarfreedingum sem og nemum i
pessum greinum til pess ad takast & vid sidferdilegan vanda og sioferdilegar adsteedur sem
gjarnan koma upp i daglegu starfi peirra. pad parf an efa ad studla ad meiri umraedu um
sidfreedi medal heilbrigdisstarfsmanna. Storf heilbrigdisstarfsfolks eru i grunninn mjog
verkhafd og almennt er ekki mikil menning fyrir sidfreedilegri umraedu i peirra daglega
starfi. Eflaust eru margar gildar asteedur fyrir pvi, timaskortur, hradi, kunnattuleysi,
pjalfunarleysi i krefjandi samskiptum, frestunararatta, vont umraduefni og pvi 6paegilegt
og oft einfaldara og paegilegra ad fresta pvi. Pa parf fagfélk i heilbrigdispjonustu ad spyrja

sig miklu oftar ad pvi hvort pad sé ad starfa samkveemt og i anda eigin sidaregina.

Sidareglur eru ekki mikid notadar i daglegu starfi heilbrigdisstarfsfolks, helst eru paer
notadar pegar einhver stendur frammi fyrir mjog erfidum adsteedum eda floknum. bé er
gjarnan leitad leidsagnar i sidareglum. Vissulega eru sumar sidareglur inngrénar i fagfélk
eins og peer sem voru nefndar i ritgerdinni, par fyrstu sem eru um helstu skyldur lzekna og
hjukrunarfreedinga, ad vernda velferd skjolsteedinga sinna. Réttasta leidin atti ad vera ad
nota sidareglur i 6llum adsteedum. OIl samskipti, ekki sist i heilbrigdiskerfinu eru
sidferdileg og krefjast umhugsunar og adgatar. Til pess purfa sidareglur vissulega ad vera
hagnytar en ekki flokin og hafleyg ord & bladi.

pad er alltaf svo ad i umdnnun sjukra barna pa er afar mikilveeg adurnefnd samvinna &
milli heilbrigdisstarfsfolks og foreldra eda samrad. Fjolskyldumidud nalgun virdist vera
einstaklega god adferd til ad hafa alla med i akvéroun um medferd eda framvindu eins og
kom fram i deeminu um Samonthu litlu. Hennar saga var frasogn af mjog erfidum
adsteedum, peim erfidustu sem hagt er ad imynda sér par sem lokanidurstadan var daudi
barnsins. Ad nota pessa nalgun tok & en gekk mjog vel upp i peim adstedum. Pvi ma
alykta ad fjolskyldumidada nalgun sé haegt ad nota i 6llum adsteedum pegar verid er ad

sinna veiku barni og fj6lskyldu pess.

Hjukrunarfraeedingar eru oft i adstodu til ad leidbeina og leida samvinnu og studla ad
samradi vio foreldra og barnid. Hjukrunarfreedingar eru gjarnan mikid i samskiptum vid

skjolsteedinginn og fjolskylduna og hafa oft pad hlutverk ad vinna sem samhafingaradilar i
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medferd. Leeknar eru i adstodu til ad tryggja ad godar akvardanir séu teknar fyrir
skjélsteedinga peirra sem eru born. Hagsmunir annarra fjolskyldumedlima eru mikilveegir
og hafa &hrif & akvardanatoku i ljosi adsteedubundins sjélfraedis. Kvidnir, hreeddir og
syrgjandi fjolskyldumedlimir purfa mjég oft studning og adstod til ad sja hvad er best ad
gera i stddunni barnsins vegna. Petta getur verid sérstaklega erfitt pegar lekning er ekki
lengur i bodi. Fjolskyldunéalgun eda feminisk nalgun & adsteedubundid sjalfraeedi er pad sem

a best vid i adsteedum sem hér er lyst.
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5 Lokaord

Lagt var af stad i pessa ritgerd med pad fyrir augum ad svara pvi hvada sioferdilegu
alitaefni séu til stadar vardandi patttéku barna i heilbrigdispjonustu. Heilbrigdispjonustan
bydur mjog oft upp & grafalvarlegar adsteedur enda eru verkefnin gjarnan pess edlis ad
hagsmunir peirra sem pangad leita eru miklir. Sidferdilegar og I6gbundnar skyldur
heilbrigdisstarfsfolks eru ad geeta velferdar skjélsteedinga sinna og forda peim fra skada.

Adur fyrr var forreedishyggja i anda Hippdkratesar vidurkennt samskiptaform i
heilbrigdiskerfinu par sem leeknirinn dkvad fyrir sjuklinginn hvad var honum fyrir bestu og
einnig hvada upplysingar skjélstaedingur fékk, pannig potti vera vel hugsad um
skjélsteedingana og hagsmuna peirra geett. Timar breyttust med beettri upplysingagjof og
auknu sjélfreedi, sidar jokst samradid a milli heilbrigdisstarfsfolks og skjolsteedinga peirra
sem byggadi & upplysingagjof og samraedum. Slikt samrad virdist vera akjésanleg
samskiptaleid i heilbrigdiskerfinu og skjolsteedingur upplifir virdingu fyrir skodunum
sinum og ad & hann sé hlustad. Slikt er verdmatt og til pess fallio ad auka medferdarheldni

og velferd sjuklings.

Med aukinni aherslu & réttindi barna hefur verid talid ad pessi atridi eigi einnig vid um
born, ad pad sé mikilvaegt ad bornum séu veittar upplysingar og ad pau fai ad taka patt i
samradi, oftast er pad med studningi foreldra sinna enda eru bérn had foreldrum sinum.
Born ddlast i uppvexti sinum aukna vaxandi getu til ad taka akvardanir um eigid lif, sem
bydir ad pau fa ad taka meiri og meiri patt i &kvorounum sem pau varda, allt eftir aldri og
broska. betta & einnig vid um pad sem hendir pau sem skjolstedingar heilbrigdiskerfisins.
Nidurstodur rannsdkna syna ad patttaka hefur mjog gdéd ahrif og er mjog mikilveaegt ad
heilbrigdisstarfsfdlk leyfi bornum ad taka patt. Patttaka barna hefur verid vandamal, enda
bykir heilbrigdisstarfsfolki erfitt og flokid ad meta haefna barna og born taka pvi allt of
sjaldan patt. T pessu vandamali virdist felast akvedid virdingarleysi fyrir réttindum barna
og starfsfolk skylir sér a bak vid I6glegan skilning a réttindum. Parna parf
heilbrigdisstarfsfolk ad taka sig a og skyra hvada syn pad hefur t.d. & hugtdk eins og

sjalfraedi, frelsi og virding.

Ymsar nalganir hafa verid teknar a sjalfraedi sjuklinga og barna sem sjuklinga hingad til og
hefur fj6lskyldumidud nalgun verid kynnt og virdist han vera einstok nalgun a patttoku
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barns og fjolskyldu pess i afar erfioum akvordunum. Sjuklingar eru alltaf hadir 6drum, par
& medal adstandendum sinum og pvi verdur sjalfraedi peirra adsteedubundid par sem att er
vid manneskju i félaglegum tengslum vid adrar manneskjur. Born eru par engin
undantekning. Pad sem gerir born svo serstok er ad pau eru ekki lagalega sjalfrada en pau
geta samt verid sjalfrada um margt i lifinu. Peirra sjalfraedi fer stigvaxandi en pad er
einnig mjog matskennt, barn med mikla reynslu getur verid heft til patttoku pratt fyrir

ungan aldur.

pad er mikilveegt ad vanmeta ekki hafni barna, hun virdist sjaldan eda aldrei vera ofmetin.
Pad er ljost a nidurstodum pessarar ritgerdar ad born taka of litid patt i akvérounum. pa
nidurstodu er haegt ad taka afram og leggja til vid heilbrigdisstofnanir ad gerd verdi
bragarbot & med pvi ad fara i markvissa vinnu ad rb6tum. bad kallar & tillégur um pad
hvernig meta eigi hafni barna, hvernig gefa skuli bérnum meiri tima til ad leyfa bornum ad
taka patt. Patttaka peirra er til g6ds og eykur velferd peirra. Ad lokum er mikilvaegt ad
minna a ad allar rannsoknir sem hér hefur verid fjallad um eru erlendar, en &tla méa ad haegt

sé ad heimfera nidurstddur peirra upp & islenskar adstaedur.
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