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Utdrattur
Tilgangur pessarar heimildarleitar var ad skoda samskipti milli hjukrunarfraedinga,
krabbameinssjuklinga i medferd og adstandenda peirra og greina a milli gédra og slemra
samskipta vio pessar adsteedur. Einnig var tilgangurinn ad skoda rannsoknir sem synt hafa
fram & hvada ahrif samskipti geta haft & krabbameinssjuklinga sem eru i medferd og hvada
bjargréd peir nota.

Heimilda var aflad fra gagnagrunnunum Chinal, EBSCOhost og PubMed, fredasetri
google (scholar.google.com), Gegnir.is og Skemmunni. Einnig var notast vid lysingar
krabbameinssjuklinga & samskiptum og lidan & medferdartimanum ar éunnri rannsékn.

Helstu nidurstddur heimildasamantektarinnar syndu ad pegar einstaklingur greinist
med krabbamein getur pad haft ahrif & lif sjuklingsins og fjolskyldu hans & yfirpyrmandi og
ognvekjandi hatt. Mikilvaegt er ad hafa gott upplysingaflaedi til sjuklinga og efla g6d
samskipti til ad koma i veg fyrir 6anagju og vanlidan. Rannséknir syndu ad
krabbameinssjuklingum fannst audveldara ad leita til hjukrunarfreedinga en leekna pegar pa
vantadi upplysingar og ad laeeknar vilja ad krabbameinssjuklingar viti allan sannleikann um
astand sitt og hafi skilning & pvi sem veeri i veendum. Samskipti hafa ahrif & hvernig
sjuklingum lidur i medferdinni og g6d samskipti studla ad betri medferdarheldni. Einnig kom
fram ad edli samskipta getur haft ahrif & hvernig krabbameinssjdklingum lidur og ad god
samskipti innihalda virka hlustun, opna likamstjaningu og ad sjuklingnum sé gefinn betri timi.
Dami um sleem samskipti geta verid ad tala nidur til sjuklingsins og ad halda fra honum
upplysingum. Mikid er um pad nu ordid ad fjolskyldan taki patt i medferd
krabbameinssjuklinga og skipta pa samskipti vid fjolskyldur meira mali nu en adur og ad
samskiptin séu snidin ad porfum hverrar fjolskyldu.

Lykilhugtok: Samskipti, krabbameinssjuklingar, krabbameinsmedferd, triarbrogd,

fjdlskyldan.
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Abstract
The main purpose of this literature review was to examine communication between nurses,
cancer patients in cancer treatment and their family members and differentiate between good
and bad communication during these circumstances. Another purpose was to explore studies
that have shown the effect communication can have on a cancer patient in treatment and what
coping skills they use.

Information were gathered in databases from Chinal, EBSCOhost and PubMed,
Google Scholar (http://scholar.google.com), Gegnir.is and Skemman. Other sources include
descriptions from cancer patients from an unpublished study on communication and wellbeing
during time of treatment.

The main result from this literature review shows that when an individual is diagnosed
with cancer it can impact the life of the patient and his family in an overwhelming and
intimidating way. It is important to keep a steady flow of information and good
communication with the patient to prevent dissatisfaction and distress. Research showed that
cancer patients found it easier to turn to nurses than doctors when they needed information
and that doctors want the cancer patient to be fully informed of their condition and that they
have an understanding of what is about to happen. Communication affects how a patient feels
during treatment; good communication enhances better treatment adherence. It was also found
that the nature of communication can have an effect on how the cancer patient feels during
treatment and that good communication includes active listening, open body language and
making time. Bad communication can include talking down to the patient and withholding
information. It is common nowadays that family members take an active part in the cancer
patient’s treatment and so communication with the family is more important now than ever
and that communication is formed around the needs of each family.

Keywords: communication, cancer patients, cancer treatment, religion, family.
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Kafli 1 - Inngangur
I pessum kafla verdur fjallad um bakgrunn verkefnisins. Einnig verdur fjallad um
tilgang verkefnisins og gildi pess fyrir hjukrun. Meginhugttk verda skilgreind og

rannsoknarspurningar eru kynntar. I lokin verdur greint fra uppbyggingu verkefnisins i heild.

Bakgrunnur vidfangsefnisins

| pessari heimildasamantekt verdur fjallad um samskipti hjukrunarfraedinga vid
krabbameinssjuklinga og adstandendur. | dag eru samskipti mikid i umraeedunni og reynt ad
leggja mikid upp Ur pvi ad pau séu gdd beaedi vid sjuklinga og adstandendur. Einnig hafa
krofur sjuklinga med krabbamein og adstandenda peirra aukist til hjukrunarfredinga og
medferdarsamband er oft & tidum meira i dag en hér &dur fyrr. Svo virdist sem samskipti milli
krabbameinssjuklinga, adstandenda og hjukrunarfraedinga geti oft haft mikil &hrif & framgang
medferdar og lidan pessara einstaklinga medan & medferd stendur (Kleeberg og fl., 2005).
Pegar samspil samskipta og trausts er gott pa eru meiri likur & ad sjuklingum lidi betur
andlega sem aftur skilar sér i betri itkomu ur medferd og i jdkveedara hugarfari (Sapir og fl.,
2000).

I rannsokn sem gerd var i byskalandi, & ansegju med pjonustu og samskipti
krabbameinssjuklinga vid heilbrigdisstarfsfolk, kom i 1jés ad l1élegt medferdarsamband var
adal asteeda pess ad folk dro sig i hlé og treysti ekki heilbrigdisstarfsfolkinu (Kleeberg o.fl.,
2005).

Samskipti eru ekki alltaf bara ord, pau geta verid a ymsa vegu og likamleg tjaning hefur
einnig sitt ad segja. Likamstjaning og likamsbeiting hjukrunarfraedings getur haft mikil ahrif &
upplifun og lidan sjuklinga sem nyverid hafa greinst med krabbamein. Eftir slikt &fall eru
baedi sjuklingur og adstandendur hans vidkvemir og eftirtektar samir hvad vardar samskipti

0g tjaningu hjukrunarfraedingsins og annars heilbrigdisstarfsfolks. Litil snerting eda klapp a
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bak getur sagt meira en pasund ord. Oyrt tjaskipti hafa oft & tidum mikla pydingu og folk sem
hefur fengid sleemar fréttir finnur studning i pvi ad hafa einhvern hja sér par sem engra orda er
porf (Perry og Burgess, 2002).

Umonnun krabbameinssjuklinga krefst pess ad medferdarsamband sé gott milli
sjuklingsins og heilbrigdisstarfsfolks. | krabbameinsmedferd gegna krabbameinslaeknar og
hjakrunarfreedingar mikilveegu hlutverki i godri og skilvirkri uménnun og
medferdarsambandi. Medal annars er hlutverk peirra ad greina sjukdominn, freeda, vera
stjornendur medferdarinnar, veita sjuklingnum studning og skipuleggja hjalpar- og
studningsnet utan um einstaklinginn. Ad feera sjuklingi fréttir og veita honum mikinn
andlegan studning eru mikilvaegir pettir i svona medferdarsambandi. Ahrifarik uménnun
utheimtir jafnveegi milli medferdarhaefni hjukrunarfreedingsins, pjonustuparfa og ventinga
pjonustupegans (Sapir o.fl., 2000).

Hjukrunarfreedingar hafa skyldum ad gegna gagnvart sjuklingi og adstandendum hans.
Hann & ad hvetja til patttoku i akvorounarferli um medferd sjaklingsins og virda rétt hans.
Hjukrunarfreedingar eru malsvarar sjuklinga og eiga peir ad standa vord um rétt peirra.
Samskipti peirra @ milli eru pvi hornsteinn ad allri hjakrun. Undir skyldur hjukrunarfraeedinga
fellur ad skipuleggja i samradi vid samstarfsfolk og skjélsteedinga pa hjukrunarpjonustu sem
viokomandi parf. Taka parf mid af porfum hvers og eins, forgangsrada og mida medferd ad
pérfum sjaklingsins, framkvema medferdina og meta arangur hennar. Af pessu méa rada ad
samskipti og hefileiki hjukrunarfraedinga til ad mynda tengsl vid skjélstedinga er mjog
mikilveegur pattur (Sapir og fl., 2000).

Flestir sjuklingar myndu leita til krabbameinslaknis til ad fa upplysingar og synt hefur
verid fram a ad krabbameinssjuklingar hafa miklar veentingar til feerni leekna og
hjukrunarfreedinga badi i faglegum malum og andlegum malum. beir sem yngri eru vilja

meiri nand en peir sem eru eldri. Peir sem eru eldri vilja meiri fagmennsku p.e.a.s. leeknirinn a
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ad sitja & bak vio skrifbordid sitt pegar hann greinir fra sleemum fréttum en ekki vid hlidina &
sjuklingnum, eins og peir yngri vilja (Sapir o.fl., 2000).

I rannsokn Sapir og félaga (2000) kemur fram ad pad er mjog mikilveegt ad
medferdarsambond séu god og personuleg. Samskipti og traust eru mikilveeg og geta skipt
skopum i lidan sjuklinganna og hjalpad peim vid dkvardanatokur gagnvart medferdum.
Krabbameinssjuklingum finnst pad baedi skipta mali ad heilbrigdisstarfsfolk hafi kunnattu i
freedilegum mélum og andlegum méalum. Einnig undirstrikast su porf ad hafa
einstaklingsmidada hjukrun og medferdir i krabbameinslekningum.

Hjuakrun felur sifellt meira i sér ad vinna med sjuklingunum og fjélskyldum peirra &
tilfinningalegum grunni (Kristin Bjornsdattir, 2005). Mikilvaegt er ad styrkja studningskerfid i
kringum krabbameinssjuklinginn og fjolskyldu hans til ad takast & vid askoranir sem langt
genginn sjukdomur getur valdid. Ef studningskerfid er ekki naegilega gott pa eru meiri likur &
ad krabbameinssjuklingurinn hafni medferd eda poli hana illa sem hefur hrif & lifslengd og
gedi (Hagerty o.fl., 2005).

Vaxandi hluti visindalegra rannsokna benda til ad pad séu tengsl & milli annars vegar
traar, vidhorfs til andlegra mélefna og hins vegar andlegrar og likamlegrar heilsu (Koening,
2004). beir sem ad nota truna finna betur tilgang med lifinu (Sigridur Jonsdottir og Sigridur

Halldoérsdéttir, 2008).

Tilgangur og markmid verkefnisins

Astaeda pess ad hofundar voldu petta vidfangsefni er st ad god samskipti og virding
vid sjuklinga og adstandendur peirra eiga vid i allri hjukrun. Samskipti hafa mikid gildi fyrir
hjukrun og a&tla ma ad pad eigi einnig vio um framgang medferda hja
krabbameinssjuklingum. Hofundum pykir ahugavert ad komast ad pvi hvad telst til gédra

samskipta og samskipta sem teljast vera sleem og hvernig ahrif pau hafa & sjuklinga i
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krabbameinsmedferd og barattu peirra i veikindum sinum. Einnig eru margir moguleikar &
medferd vid krabbameini og er porf & samskiptum i peim 6llum. I raun er sama hvada
medferdarform er valid, sjuklingurinn og jafnvel adstandendur hans purfa alltaf hvattningu,
studning, utskyringar og fraedslu.

Markmidid med pessum skrifum er ad fa innsyn i samskipti hjakrunarfreedinga vio
krabbameinssjuklinga og adstandendur peirra og hvernig pau fara helst fram. Markmidid er
einnig ad reyna ad sja Ut hvad krabbameinssjuklingar telja vera g6d og sleem samskipti og
ahrif peirra & lidanina hja peim og medferdina alla. Eins er pad markmid med skrifunum ad
opna umraduna fyrir mikilveegi gédra samskipta fyrir krabbameinssjiklinga i medferd til ad
auka vellioan peirra og jakveedni. Einnig fannst okkur mikilveegt ad skoda hvar

krabbameinssjuklingar finna helst stuoning.

Gildi fyrir hjukrun

Nidurstoournar geetu haft gildi fyrir hjukrunarfreedinga sem annast krabbameinssjuklinga
0g peir gaetu nytt sér peer til ad beeta sin eigin samskipti og par med medferdarsamband vid
pennan sjuklingahdp. Einnig geta nidurstddurnar kennt hjukrunarfreedingum hvad telst til

g6dra og sleemra samskipta i pessari sérhaefdu hjukrun og synt fram & ahrif peirra.

Skilgreining meginhugtaka

Krabbamein: Krabbamein er samheiti yfir marga sjukdoma. beir eiga pad sameiginlegt ad
einkennast af stjornlausum og skadlegum vexti fruma. Venjulegar frumur vinna sitt edlilega
verk og deyja sidan en pessar frumur hafa glatad peim eiginleika. Krabbameinsfrumur halda
pvi a&fram ad skipta sér og peim fjolgr stjornlaust. Paer geta pvi baedi skadad pad upphaflega

liffeeri sem peer uxu i, sem og onnur liffeeri sem peer sa sér til (Sigurdur Bédvarsson, e.d).
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Lyfjamedferd: Lyfjamedferd felst i ad gefin eru frumueydandi lyf sem hafa mest ahrif a
frumur i vexti. Han deydir frumurnar eda verdur til pess ad peaer missa hefileikann til ad skipta
sér og fjolga (Sigran Poroddsdattir og Anna Olafia Sigurdardottir, 2009).

Geislamedferd: Geislamedferd er medferd vio krabbameini. Tilgangur hennar er ad leekna

sjukdéminn eda halda honum nidri og hindra pannig frekari Utbreidslu hans um 6akvedinn
tima. Pegar um lengra genginn sjukdém er ad reeda er geislamedferd notud i miklu meeli sem
liknandi medferd eda til ad baeta lidan sjuklingsins (Agnes Porélfsdottir, Jonina Helga
Jonsdéttir og Stefania V. Sigurjonsdéttir, 2005).

Yrt samskipti: Yrt samskipti er pegar vid notum tungumalid og tjdum okkur med ordum, p.e.
vid segjum eitthvad og adrir segja eitthvad vio okkur (Mast, 2007).

Oyrt samskipti: Med dyrtum samskiptum er att vid ad einstaklingur tjai sig ekki i téludu mali

heldur t.d. med svipbrigdum, latbragdi, fjarleegd milli sin og annarra, hljomfalli, pdgn,

hreyfingum eda ymis konar likamsbeitingu, svo eitthvad sé nefnt (Mast, 2007).

Gildismat hofunda

Rannsoknir hafa synt ad pegar folk faer slemar fréttir af rannséknarnidurstéoum, par
sem greiningin er krabbamein, er pad gridalegt afall. ba er porf & studningi og hlyju fra leekni
og hjukrunarfraedingi (Hjorleifsdéttir, Hallberg, Gunnarsdéttir og Bolmsjo, 2008). Eftir ad
félk hefur nad attum eftir afallio fara ad vakna spurningar vardandi sjukdéminn sem pad parf
ad fa svor vid. P4 skipta samskipti og vidtalsteekni hjukrunarfreedinga og leekna miklu mali til
ad koma sem bestum upplysingum og fraedslu til skila, baedi til sjuklings og adstandenda.
Hraedsla folks vid pad sem pad pekkir ekki er fullkomlega edlileg og pvi er mikilvaegt ad geta
talad vid einhvern og fengid svor vid spurningum sinum og studning. bvi fannst h6fundum

mikilveegt ad skoda samskipti vid krabbameinssjuklinga ut fra hinum ymsu hlidum.
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Rannoknarspurningar
I upphafi voru settar fram prjar rannsoknarspurningar.
1. Hvad eru god samskipti milli hjakrunarfraedinga, sjuklinga og adstandenda i
krabbameinsmedferd?
2. Hvad eru sleem samskipti milli hjukrunarfraedinga, sjuklinga og adstandenda i
krabbameinsmedferd?
3. Hvada ahrif hafa samskipti & krabbameinssjuklinga i medferd?
Til pess ad fa svor vid pessum spurningum var gerd skipulogd, kerfisbundin heimildaleit.
Heimilda var aflad i gagnaséfnum Chinal, EBSCOhost og PubMed, leitad & freedasetri google
(scholar.google.com), & Gegnir.is og Skemmunni. Einnig voru fraedilegar heimasidur notadar
eins og heimasida Landlaeknisembattisins. Hofundar ritgerdar skodudu heimildaskra greina til
ad finna frumheimildir sem hagt veeri ad nota.
A0 auki fengu hofundar 6unnin viétdl hja leidbeinenda, Elisabetu Hjorleifsdottur, sem
peir ryndu i og leitudu ad lysingum hja patttakendum & samskiptum og bjargradum til ad

leggja meiri aherslu a gildi samskipta.

Leitarord

Helstu leitarord voru krabbamein, geislamedferd, lyfjamedferd, samskipti, triarbrogo,
cancer care and communication, cancer care and communication in out patient, patient and
nurses communcation in cancer care, communication with nurses in cancer care, impact of

communication for cancer patients, cancer care and coping.
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Uppbygging verkefnisins

Pessi heimildaritgerd um samskipti hjukrunarfredinga og krabbameinssjdklinga i
medferd er byggd & nidurstéoum rannsdkna og vidtdlum sem lita ad samskiptum vid
krabbameinssjuklinga. Reynt var ad finna sem fj6lbreyttast efni til ad sj& at hver ahrif
samskipta eru og hvort pau hafi ahrif & sjuklingana og medferd peirra.

Verkefnid er kaflaskipt eftir umfjollunum. Fyrsti kafli er inngangur og skilgreiningar &
hugtokum, annar kafli inniheldur freedilega umfjollun, pridji kafli hefur ad geyma nidurstédur

og umraedur verkefnisins og ad lokum er pad fjordi kafli sem eru lokaord verkefnisins.
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Kafli 2 - Fraedileg umfjéllun
| pessum kafla verdur fjallad um pad ad fa greininguna krabbamein og hvad skiptir
mali pegar sjuklingurinn feer slikar fréttir. Sidan verdur fjallad um samskipti, baedi g6d og
sleem. Gert verdur grein fyrir samskiptum hjukrunarfraedinga vio krabbameinssjuklinga og
adstandendur peirra og einnig skodad hvort munur er & samskiptum krabbameinssjuklinga vid
hjukrunarfreedinga eda leekna. Ad lokum verdur fjallad um, sjuklinginn, ahrif fjélskyldu hans

0g truna sem bjargrad.

Ad fa greiningu

Ad greinast med krabbamein hefur verid lyst sem yfirpyrmandi tilfinningu sem
einkennist af otta, kvida og einnig likamlegum einkennum, eins og hjartsletti og erfidleikum
med dndun. Erfitt veeri fyrir krabbameinssjuklinginn ad skilja hvad veeri i raun ad gerast, pad
veeri eins og heimurinn hryndi og ad ekkert veeri eftir til ad lifa fyrir (Hjorleifsdattir, Hallberg,
Gunnarsdéttir og Bolmsjo, 2008). Sjuklingar med krabbamein virdast upplifa vanlidan,
sérstaklega fyrsta timann eftir greiningu, og eru liklegri til ad préa med sér andlega ringulreid
a fyrstu tveimur til premur manudunum (Kruijver, Krekstra, Bensing og van de Wiel, 2000).

Synt hefur verid fram & ad yngri krabbameinssjaklingar eru kvionari og leggja meiri
aherslu & andlegan studning fyrir sig og fjélskyldu sina og finnst ad fjolskyldan hjalpi sér ad
halda i vonina. Er pad talid stafa af pvi ad peir eiga oftar fjélskyldu og studningur vid
fjolskylduna i veikindunum og eftir andlat veldur krabbameinssjuklingum ahyggjum (Hagerty
o.fl., 2005).

Tjaskipta hegdun og adferdir hjukrunarfraedinga virdist gegna mikilveegu hlutverki
pegar vitsmunalegum og tilfinningalegum porfum sjaklinga med krabbamein er sinnt.

Kruijver og fleiri (2000) syndu fram & ad leggja parf aherslu 4 tilfinningalegar hlidar, syna




Samskipti i krabbameinsmedferd — adgat skal hofd i nerveru sélar 9

parf samhug og snertingu og vera einnig traustvekjandi og stydjandi. Pessir peettir eru taldir
naudsynlegir i umhyggju fyrir sjuklingum med krabbamein.

Whittmann og fleiri (2011) gerdu rannsokn til ad kanna hversu miklar upplysingar
sjuklingar téldu sig purfa ad fa og hversu mikid af upplyringum unglaknar voru tilbdnir ad
veita sjuklingum med nygreint krabbamein i meltingarfeerum. batttakendurnir voru 100
gongudeildarsjuklingar og 100 unglaeknar. Sjétiu og atta présent sjuklinga vildu 4 allar
upplysingar sem heaegt veeri ad f4, 35% leekna tdldu ad gefa atti allar mdgulegar upplysingar
0g 65% laekna vildu gefa eins miklar upplysingar og sjuklingurinn badi um. Attatiu og fjégur
présent voru til i ad segja folki fra slemum sjukddémi med géoum batahorfum en einungis
43% vildu segja fra slemum sjukddémi med sleemum batahorfum. Af peim 100 leeknum sem
toku patt hofou 98 fengid formlega kennslu i ad feera sleem tidind. Tuttugu af peim téldu
kennsluna éfullnaegjandi. Meirihluti sjaklinga, eda um 95%, gafu til kynna ad peir vildu fa
allar faanlegar upplysingar um allar medferdir sem i bodi veeru. Munur var & milli
upplysingaporf sjuklinga og langana peirra & upplysingum, badi i magni og geedum og hvada
skynjun leeknar hofou & peim porfum og léngunum.

pessar nidurstodur gefa visbendingar um ad krabbameinssjuklingar vilji f4 ad vita
hvad sé ad hja peim og vera vissir um ad peir hafi allar upplysingar um sitt astand. Einnig geta
pessar nidurstodur bent til pess ad laeeknar purfi ad fa meiri pjalfun i ad veita slemar fréttir par
sem 20% peirra toldu kennsluna ofullnaegjandi (Whittmann o.fl., 2011).

Andlegt alag hja nygreindum sjaklingum med krabbamein er oft vanmetid og pjéast
peir jafnvel af kvillum sem haegt veeri ad laga med godri ihlutun en pad getur verid lykilatridi i
umoénnun krabbameinssjuklinga. Rannsoknir hafa synt ad krabbameinsleeknum sést oft yfir
lidan krabbameinssjuklinga eftir ad peir hafa fengid greiningu og jafnvel lidan peirra sem
pjast af miklum kvida, punglyndi og vanlidan vegna sjukddémsastands sins (Ford, Fallowfield

og Lewis, 1994). I rannsékn Ford og fleiri (1994) kom fram ad um 25-30%
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krabbameinssjuklinga upplifa kvida og jafnvel alvarlegt punglyndi eftir ad greinst med
krabbamein og purfa adstod og/eda medferd gedleekna. betta er mjog alvarlegt vandamal sem
parf ad sinna.

Séu pessi samskipti gdd i upphafi greiningartimabilsins getur pad haft mikil &hrif &
tilfinningar og upplifun sjuklinganna fyrst eftir greiningu og einnig hvernig peim tekst ad fella
sjukdéminn og pad sem honum fylgir inn i daglega rutinu (Kruijver o.fl., 2000).

Samkveemt Thorne og félégum (2010) geta naergeetin samskipti audveldad pau
umskipti sem verda vid greiningu. Nygreindir krabbameinssjaklingar purfa studning, leidsogn
og freedslu vegna peirrar medferdar sem peir eru ad fara ad takast a vid, salfélagslega adlogun
sem peir purfa ad takast & vid & 6llum svidum lifsins og leidir til pess ad takast & vid
tilfinningar og hugsanir sem munu yfirtaka allar vakandi hugsanir medan & stendur. Margt
bendir til ad sjuklingar nyti sér frekar samskipti vid hjukrunarfreedinga en leekna sem leitast
framur vid ad temja sér faglega framkomu. Fré sjonarhdli sjuklinga, getur skipt sképum
hvernig sjukdomsgreiningartiminn byrjar og fyrsti afanginn i krabbameinsferdinni markar
hvernig ferdin verdur. | rannéknum peirra upplifdu 42% sjiklinga neikvaed samskipti pegar
peir fengu greininguna krabbamein. Neaestum allir upplifdu pé ein samskipti sem voru
aseettanleg eda jafnvel framdrskarandi. Sjuklingarnir upplifa paegindi i pvi ad
heilbrigdisstarfsfolkid geri sér grein fyrir hvernig pad er ad fa slemar fréttir en geta samt

skapad paegilegt umhverfi sem hentar adsteedunum &n pess ad sjuklingurinn upplifi streitu.

Samskipti

Samkveemt Fallowfield og Jenkins (1999) eru samskipti i krabbameinslaekningum
mjog mikil en fair krabbameinsleeknar eda sérfreedingar i krabbameinshjukrunarfraedi hafa
hlotid formlega pjalfun. Einnig kemur fram ad sjuklingar vilji oft téluvert meiri upplysingar

en paer sem venjulega eru veittar. Skortur a skilvirkum samskiptum a milli sérfreedinga og
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deilda getur valdid ruglingi og vantrausti & heilbrigdiskerfinu hja sjuklingum.
Krabbameinsleeknar hafa gert sér grein fyrir ad 66ryggi og pjalfunarleysi i samskiptum og
stjornun er stor pattur sem studlar ad peirra eigin streitu, skorti & starfsanagju og
tilfinningalegri kulnun (Fallowfield og Jenkins, 1999).

Medferdarsamband er mikilvaegur pattur og pad samband verdur ad vera gott. | pvi
felst medal annars ad feera sjuklingi fréttir og veita honum andlegan studning. Leeknar,
hjukrunarfreedingar og annad heilbrigdisstarfsfolk gegna par mikilvaegu hlutverki og einnig i
skilvirkri medferd. bau verda ad greina sjukdéminn, stjérna medferd og sja um ad uppfraeda
sjuklinginn. Pau verda lika ad sja til pess ad sjuklingur hafi skipulagt hjalpar- og studningsnet.
Jafnveegi verdur ad rikja & milli medferdarhafni hjukrunarfreedings, pjonustuparfa og
veentinga pjonustupegans svo ummaonnun verdi ahrifarik (Sapir o.fl., 2000).

Hjukrunarfreedingar geta hjalpad sjuklingum med krabbamein ad finna sina eigin rédd
og sinn innri styrk til ad na aftur stjorn & eigin lifi og adsteedum og finna merkingu vid paer
adsteedur sem peir bua vid hverju sinni. bad gera peir med pvi ad leggja &herslu & faglega
feerni med sannri umhyggju, gefa kost a sér, hlusta, heyra og leitast vid ad skilja (Sigridur
Halldorsdottir, 2003a). I krabbameinshjikrun parf pverfaglega nalgun og samhaefingu
heimilisuménnunar og sjukrahuss. Medferdarsamband milli sjuklings og medferdaradila a
svidi krabbameinslaekninga verdur ekki til i tomarami. bad hefur menningarlegt gildi og er oft
undir &hrifum annarra mikilvaegra sambanda sem geta svo haft ahrif & akvardanatoku
sjklingsins i medferdinni. Akvardanataka sjuklinga gagnvart medferd byggist 4 skilningi
beirra & framgangi sjukdomsins og batahorfum ef peir piggja medferd. Osamraemi i skodunum
0g mati a avinningi og batahorfum tengt medferd er oft algengt hja hjakrunarfreedingum og
sjuklingunum sjalfum (Sapir o.fl., 2000).

Pegar kannad var hvort ad pad feeri eftir kyni eda aldri hvernig folk vildi hafa

samskiptin og studninginn pa var ekki teljandi munur milli kynjanna en pad kom i 1j6s munur
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& aldurshépum. Yngri sjuklingum fannst vanta meiri naergeetni pegar greint var fra
nidurstdédum rannsokna en eldri einstaklingar vildu hafa sambandid hefdbundnara t.d.

leeknirinn & moti peim vid skrifbordid (Davidson og Mills, 2005).

G060 samskipti

G06d samskipti milli sjuklinga og heilbrigdisstarfsfolks geta skipt hofudmali hvad
vardar langtima Utkomu i andlegri og salreenni lidan hja krabbameinssjaklingum. Samskiptin
milli heilbrigdisstarfsfolks og krabbameinssjiklinga i medferd eda hjukrunarmedferd eiga ad
vera snidin ad hverjum og einum (Davidson og Mills, 2005).

Madgulega er eitt pad mikilveegasta i gédum samskiptum ad hlusta af athygli. Med pvi
er madur betur settur vid hvada adsteedur sem er. Med hlustun er heegt ad komast ad pvi
hvernig sjuklingur sér hlutina og syna samhygd med pvi ad hlusta eftir visbendingum um
malefni sem liggja peim & hjarta (Perry og Burgess, 2002).

Oft er litid a samskipti sem eingdngu tal en hlustun er mikilvaegur hluti af samskiptum.
Mikilveegt er ad sjuklingurinn atti sig & pvi hvad verid er ad gera. Gott er ad notast vid nokkur
atridi sem gefa til kynna ad verid er ad hlusta & sjuklinginn par méa helst nefna, ad snla ad
sjuklingnum, sitja i opinni og afslappadri likamsstellingu, halla adeins i att ad sjuklingnum og
vidhalda godu augnsambandi. Ef sjuklingurinn upplifir ad hlustad sé & hann eru meiri likur &
ad hann segi frd hlutum. Stutt ordasamskipti og ordalaus samskipti eru einnig pekkt sem
lagmarks hvatning. Lagmarks hvatning getur verid ad kinka kolli eda segja lagum rémi ,,ja”
eda ,,ég skil”. Pessi litlu vidbrogd geta haft mikil ahrif og sjuklingnum finnst ad tekid sé eftir
pvi sem hann er ad segja og ad hlustandinn hafi &huga & pvi sem hann er ad segja. P verdur
ad taka inn i reikninginn mismunandi hefdir og reglur hja élikum menningarheimum pvi ekki
er augnsamband alltaf vel 1idid og getur beinlinis verid mdédgandi i vissum menningarheimum

(Perry og Burgess, 2002).
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Til ad roa félk er oft ndg ad snerta sjuklinginn létt. Litil snerting getur verid mjog
traustvekjandi og veitt 6ryggiskennd. Slik snerting getur lika verid hvatning fyrir
krabbameinssjuklinginn i pvi sem hann er ad gera og synir lika umhyggju
hjukrunarfraeedingsins i gard hans. Oft segir snerting pvi meira en moérg ord. Umdnnun
sjuklinga &n orda og uppfylling parfa peirra, pott pad sé ekki medferdartengt, geta lika verid
g0d samskipti pvi pa er hjakrunarfreedingurinn ad sinna 6llum pérfum sjaklingsins og geetir
ad lidan hans i leidinni (Kruijver o.fl., 2000).

Fram kemur i rannsékn sem Stajduhar og fleiri (2010) gerdu ad krabbameinssjuklingar
talka tjaningu & samhygd og likamlega snertingu sem sénnun & umhyggju og studningi. bad
ad setjast & ram sjuklingsins er oft vel pegid. Margir sjuklingar i somu rannsokn lystu pvi yfir
ad peir byggjust ekki vio athofn sem ekki var i takt vid personuna eins og fadmlag, en p6
fannst flestum svolitil auka umhyggja, eins og litil snerting & hendi & erfidum timum, vel
pegin.

SU adferd ad eiga goda samvinnu med sjuklingnum og geta badi horft & verkefnid og
sjuklinginn & sama tima, vekur upp mikid traust & milli hjukrunarfreedings og
krabbameinssjuklingsins og pannig getur ordid gott medferdarsamband a milli peirra. ba er
hjakrunarfreedingurinn ad syna sjuklingnum ad hann vilji vinna med honum en ekki endilega
bara med hann (Kruijver o.fl., 2000). Gott er einnig ad taka eftir 6s6gdum visbendingum eins
og likamstjaningu, tilfinningapunga og hegdunarmynstri. Taka verdur badi eftir pvi sem sagt
er og hvad sjaklingnum finnst um pad. bad er alveg jafn mikilveegt og ef pad er ekki gert
getur margt farist & mis. Osagdar visbendingar eru jafn mikilveegar og pad sem er sagt med
ordum. Sjuklingar sem andvarpa mikid eda mynda ekki augnsamband eru ad veita
visbendingar um hvernig peim lidur yfir h6fud og um pad sem er verid ad tala um & peirri
stundu. Sjaklingur sem kreppir hnefann getur verid ad finna fyrir reidi og sjuklingur sem ekki

vill sitja og gengur drolega um getur verid kvidinn. Einnig er mikilveegt ad taka eftir 6llum
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beim visbendingum sem sjuklingurinn er ad gefa fra sér og reyna ad flokka peer saman i
mynstur. Einnig skal taka eftir pvi ef sjaklingur synir misreemi milli visbendinga eins og bros
eda notar einrébma og flata rodd (Perry og Burgess, 2002).

Endurspeglun inniheldur endurtekningu & pvi sem sjuklingar hafa sagt og hvernig peir
hafa upplifad pad. Petta er haegt med pvi ad endurtaka ord sem sjaklingurinn hefur sagt helst
pau sem eru i enda & setningum til ad syna ad hlustad hafi verid a pa og pad hafi verid skilid.
Varast ber p6 ad hljdma ekki eins og pafagaukur og ef pessu er ofgert pa4 missir pad matt sinn
0g getur virst eins og talad sé nidur til sjuklingsins. Gott er ad endurspegla tilfinningu sem
sjuklingurinn gefur til kynna med frasdgninni. Ef frasogn sjuklingsins er 16ng getur verid gott
ad taka saman adalatridin sem hann hefur sagt. Pad gefur sjuklingum teekifzeri & ad leidrétta
eda baeta vid eftir porfum. Varast ber ad ofgera ekki samantektum og endurspeglun. Heegt er
ad koma i veg fyrir petta med pvi ad umorda pad sem sjuklingurinn sagdi og jafnvel nota
myndlikingar (Perry og Burgess, 2002).

I vidtélum vid sjuklinga er algengt ad nota opnar spurningar. Ef spurningin er opin
hefur vidmalandi moguleika & ad tja sig um malefnid med eigin ordavali. Opnar spurningar
hefjast oftast & ordum eins og hvernig, hvad og hvers vegna og eiga ad gefa sjuklingunum
teekifeeri & ad skyra adstddu sina. Lokadar spurningar gefa feaerri svarmoguleika og krefjast
oftast bara ja eda nei svara. Opnar spurningar gefa mjog goédar upplysingar um skodanir,
vidhorf og gildismat pess sem verid er ad tala vid. Ekki ma po tiloka lokadar spurningar pvi
baer geta reynst betri pegar parf ad fa skyr svor (Perry og Burgess, 2002).

Boscart (2009) gerdi rannsokn & samskiptum hjukrunarfraedinga og sjuklinga med
langvinna sjukdéma & langtimalegudeildum fyrir og eftir samskiptanamskeid. | rannsékninni
toku patt 27 krabbameinssjuklingar, valdir af handahéfi og fyrirfram valdir
hjtkrunarfraeedingar. I 1j6s kom ad fimm manudum eftir namskeidid, sem

hjukrunarfraedingarnir foru &, 16gudust samskiptin til muna. Adur reyndu




Samskipti i krabbameinsmedferd — adgat skal hofd i nerveru sélar 15

hjukrunarfreedingarnir ad stjérna samskiptunum med opnum spurningum (u.p.b. sex i hverjum
samskiptum). Hinsvegar ef krabbameinssjuklingur atti moguleika & ad gera upp hug sinn
sjalfur pa var hjukrunarfraedingurinn bdinn ad dkveda fyrir hann i um 16 tilfellum.
Sjuklingnum var bara bodinn einn valkostur i hvert sinn. Hjukrunarfraedingarnir hunsudu
athugasemdir skjélsteedingsins i fleiri en sjo skipti & hver samskipti. Medal samskipti stodu i
um 16 minatur og innihéldu um 20 skipanir (skipun er bein yfirlysing sem atlast er til ad farid
verdi eftir) og u.p.b. fjorar &minningar (nidurleegjandi bein yfirlysing sem lysir yfir valdi og
stjorn). Eftir ndmskeidid voru samskiptin lausnamidadri, meira & jafnadar grundvelli og
ahrifameiri.

pessi rannsokn syndi fram & ad samskiptanamskeid gerdi samskiptin lausnamidadri og
feerri vandamal gerdu vart vid sig. Einnig geeti hun undirstrikad hversu mikilveegt er fyrir
hjukrunarfreedinga ad fa g6da pjalfun i samskiptum (Boscart, 2009).

I g6dum samskiptum felst lika ad veita moguleika, jafnvel p6 um laekningu sé ekki ad
reda, pvi pad synir ad heilbrigdisstarfsfolkio er ekki buid ad gefast upp & sjuklingnum. Ad
nota grin getur verio god leid til ad létta andramsloftid en pad parf ad gerast a réttu
augnabliki. bad telst til slemra samskipta ef pad er notad & rongum tima enda er grin
vandmedfarid (Stajduhar, Thorne, MacGuinness og Kim-Sing, 2010). Samkvemt McCabe
(2004) viraist pad beeta sjalfsalit sjuklinga ef peir geta hlegid med hjukrunarfreedingunum og
komid 6drum til ad hleeja. Einnig virdist sjuklingum finnast peir hjukrunarfreedingar sem eru
katir, gladlegir og nota humor vera mun adgengilegri.

Mikilveegur pattur i samskiptum hjakrunarfreedinga og krabbameinssjuklinga er ad
koma i veg fyrir 6tta og par gegna upplysingar storu hlutverki. Ad geta sagt hlutina eins og
pbeir eru og flaekja ekki malin neitt er talid vera god samskipti. Heilbrigdisstarfsfolk trair pvi
ad segja heidarlega fra upplysingum og & jakveedan hatt veiti von og vidhaldi henni. petta var

talid akvedid form af samskiptum sem leyfir folki ad takast betur & vid vitneskjuna um
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daudann. Jafnvel p6 ad vonin laekni ekki heldur auki einungis mogleikann & ad lifa vidunandi
lifi par til yfir likur (Stajduhar o.fl., 2010). Hjukrunarfraedingar sem eru med mikla reynslu i
samskiptum vid krabbameinssjuklinga og fjolskyldur peirra, eru feerir i pvi ad nd
visbendingum sem fra peim koma um lidan peirra og geta notad peer ahyggjur til ad Gtskyra
fyrir baedi sjuklingunum og adstandendum um hvad malid snyst og hvernig 6llu er hattad vid
medhdndlun sjukdémsins. Vegna ferni sinnar né pessir hjukrunarfreedingar ad eiga ahrifarik
samskipti vid sjuklingana og adstandendur peirra vid mjog tilfinningaprungnar adsteedur og na
meiri dypt i mat sitt & pvi hversu mikinn andlegan studning parf ad veita hépnum (Kruijver

0.fl., 2000).

Slaeem samskipti

I grein Boscart (2009) um samskipti hjikrunarfreedinga og krabbameinssjiklinga
kemur i ljos ad einungis 4% hjukrunarfraedinga heilsudu og kynntu sig adur en peir foru i
umdnnunina og i einungis helmingi tilfella Gtskyrdu hjakrunarfreedingarnir hvad peir veeru ad
fara gera. I langflestum tilfellum hofu hjukrunarfreedingarnir samskiptin vid uménnun.

Mannlegi patturinn i leeknisfraedi virdist hafa minnkad med tilkomu arangursrikra
visinda og teekni. Einnig hafa vidraedur, tjaskipti og huglaeg tengsl laeknis vid sjukling ordid
minni og fjarlaegd peirra & milli aukist (Olafur Sigurdsson, 1995). Olafur Sigurdsson (1995)
telur einnig ad pad kunni ad valda aukinni 6anagju badi med pjonustu peirra og verk pegar
samskipti leekna og sjuklings préast i pessa att. Jafnvel dregur Ur umburdarlyndi gagnvart
leknum og mistokum peirra og getur auk pess studlad ad malsoknum sjuklinga & hendur
leeknum.

Fatt er sjuklingum eins ofarlega i huga og sjukdomur peirra. Sjuklingur sem hefur ekki
stjorn a sjalfum sér eda sinum adsteedum er veikur & likama og/eda sél og verdur nemari fyrir

ahrifum fra heilbrigdisstarfsmonnum. Ef hjukrunarfraedingur atlar ad eiga i godri samvinnu
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vid sjukling verdur hann &tid ad hafa i huga heildaradstedur hans svo ekki myndist togstreita
og sleem samskipti (Sigridur Halldorsdattir, 2003a). McCabe (2004) sem rannsakadi hvernig
krabbameinssjuklingar upplifdu samskipti vio hjukrunarfreedinga & deildum, er & sama mali
0g segir ad mérgum krabbameinssjuklingum finnist betra pegar hjukrunarfreedingarnir syna
samhygd, pa sé eins og peir séu ad vidurkenna stédu peirra i veikindunum og ad peir skilji
hvernig krabbameinssjuklingunum lidur med veikindi sin. Krabbameinssjaklingarnir upplifou
ad tilfinningar peirra veeru réttleetanlegri ef hjukrunarfredingarnir syndu peim samhygd. peir
gerdu ekki rad fyrir pvi ad hjukrunarfraedingarnir geetu lagad allt en pad dro Gr kvida peirra og
dvissu pegar peim leid eins og einhver skildi lidan peirra og tilfinningar.

Sleem samskipti hafa neikveed ahrif & sjuklinginn og einnig & heilbrigdisstarfsmanninn
og heilbrigdiskerfid. Sleem samskipti bera mikinn kostnad, m.a. fjarhagslegan, félagslegan,
sélfreedilegan, tilfinningalegan og einnig annan vidbotarkostnad fyrir sjaklinginn og
studningsnet hans, heilbrigdisstarfsmanninn, heilbrigdiskerfid og samfélagid (Thorne, Bultz
og Baile, 2005).

Reynst getur erfitt fyrir hjukrunarfreedinga ad leera inn a erfidar adsteedur i
krabbameinshjukrun, adsteedur sem parfnast mikillar kliniskrar pjalfunar, tima og menntunar.
Hjukrunarfreedingurinn getur upplifad hjalparleysi, vonleysi og sorg sem gera samskiptin
erfidari en ella. Nyutskrifadir hjukrunarfraedingar upplifa frekar vanmatt i erfioum adsteedum,
t.d. i samskiptum vid krabbameinssjuklinga, adstandendur og leekna, vegna pess ad pa skortir
reynsluna. Ad hjukra langtima krabbameinssjuklingi, sem er langt leiddur af sjukdémi sinum,
getur reynst hjakrunarfreedingnum erfitt og eftir lat hans getur hann purft ad ganga i gegnum
sorgarferli. Pvi getur pad reynst honum erfitt ad svara krabbameinssjuklingum sem eru langt
leiddir a hughreystandi hatt pegar peir spyrja um lifslikur sinar. Hjukrunarfreedingurinn vill

ekki svipta pa voninni en vill po ekki vera 6heidarlegur. Pad getur verid mjog erfid upplifun
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fyrir hann. Viljinn til ad segja réttu ordin og gera réttu hlutina getur pvi gert samskiptin peirra
a milli erfidari og hjalparleysi fylgt i kjolfar pess (Sheldon, Barret og Ellington, 2006).

I ranns6kn Sheldin o.fl. (2006) sogdust sumir hjukrunarfreedingar taka & erfidum
samskiptum med pvi ad hunsa hlutina og setja sig i akvedid hlutverk til ad takast & vid svona
adsteedur. PO virtist sem slikt hegdunarmynstur sé ekki ad skila tilsettum arangri.
Hjukrunarfreedingarnir i rannsokninni fundu ad likamstjaning og jafningjastudningur skiladi
arangri i ad takast & vid erfidar adstedur. Kruijver o.fl. (2000) t6ludu um ad haegt veeri ad
flokka pad undir vanreaekslu & sjuklingum ef hjakrunarfreedingar hlusta ekki & pad sem peir
hafa ad segja og hvernig peim lidur.

Sa adferd sem sumir hjukrunarfreedingar nota, ad sja bara pad verkefni sem peir eru ad
leysa eins og hvert annad verk en horfa ekki & pad fra personulegum sjénarmidum, gerir
framkomuna oft ansi kalda og 6peegilega (Kruijver o.fl., 2000). bvi er mikilveegt fyrir
hjukrunarfreedinga, sem og alla heilbrigdisstarfsmenn, ad huga ad ahrifum samskipta peirra.
Einnig er mikilveegt ad atta sig & pvi valdi sem vid hofum med samskiptunum, i lifi okkar og
starfi, samferdamonnum okkar til g6ds eda ills. Pad er pvi umhugsunarvert ad ihuga hvada
samskiptahatt vio hofum gagnvart 6drum og hvernig 6drum lidur i samskiptum vid okkur

(Sigriour Halldérsdottir, 2003a).

Hjukrunarfreedingar og samskipti

Hjukrun sem slik birtist fyrst i skrifum upp ar 1970, en fram ad pvi var meginahersla
1690 a likamlega umdnnun og adstod vid pa sem ekki geta séd um sig sjalfir. Ein allra fyrsta
visbendingin um ad hjukrunarfreedingar hefou ahuga & ad beina sjonum sinum ad pvi ad nota
samskipti i medferdartilgangi er ad finna i skrifum gedhjukrunarfreedingsins Hildegard Peplau

fra 1952 (Kristin Bjornsdéttir, 2005).
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Hjukrunarfreedingar hafa avallt &litio pad mikilveegan patt hjukrunar ad syna
sjuklingum sinum vandada framkomu par sem nargeetni, umburdarlyndi, polinmedi, hlyja og
gladveerd eru mikilvaegir pattir (Kristin Bjornsdottir, 2005).

I ranns6kn sem McCabe (2004) gerdi kusu patttakendurnir, sem voru
krabbameinssjuklingar & legudeild, helst ad eiga opin og heidarleg samskipti vid
hjukrunarfreedinga og peir treystu peim til ad nota tungumal sem peir geetu skilid. bar kom po
einnig fram ad hjukrunarfraedingar veittu sjuklingum oft ekki naegilega mikid af upplysingum
og einnig fannst sjuklingum hjukrunarfreedingar hugsa meira um pau verkefni sem purfti ad
gera en ad tala vid pa. Krabbameinssjuklingar fundu einnig fyrir peirri upplifun ad peir veeru
ad trufla ef peir purftu a adstod ad halda eda vildu tala vid hjukrunarfredingana. Stundum
slepptu peir frekar ad bidja um adstod til ad trufla ekki. Krabbameinssjuklingunum fannst oft
ad eini timinn sem hjukrunarfraedingarnir keemu til peirra og settust nidur hja peim veeri pegar
pbeir voru ad taka bldédprystinginn. Krabbameinssjuklingunum fannst aftur & moti mjog
huggandi pegar hjukrunarfreedingarnir avorpudu pa med nafni og spurdu hvernig peir hefdu
pad.

Hinsvegar fannst sumum krabbameinssjuklingum hjukrunarfreedingarnir vera duglegir
0g mjdg gott pegar peir komu vid og toludu vid pa og peir hlokkudu alltaf til ad fa pa aftur til
sin. Sumum fannst hjukrunarfraedingarnir alltaf gefa sér tima pé pad veeri mjog mikio ad gera
hja peim. Hjukrunarfreedinemar virtust hafa meiri tima til ad tala vid krabbameinssjuklingana
og hlusta & pad sem peir htfdu ad segja. Hugsanleg astaeda fyrir pvi er ad
hjukrunarfreedinemarnir hafa ekki enn verid settir i eins morg hlutverk og pa skortir lika
sérpekkingu og pad eru minni kréfur gerdar til nemanna (McCabe, 2004).

Ranndkn sem Sapir og fleiri (2000) gerdu a sjuklingum med krabbamein a legu- og
liknardeild um veentingar peirra til samskipta og framkomu hjikrunarfreedinga syndi ad 99%

krabbameinssjuklinga &tlast til polinmadis af krabbameinshjukrunarfreedingum. Einnig vildu
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97% hattvisi og naergaetni, 96% vildu skilning & gedraeenum og félagslegum ahyggjuefnum
sjuklingsins og 94% vildu ad hjukrunarfreedingunum sé treystandi og peir areidanlegir. Auk
pess kom fram ad 92% vildu ad hjakrunarfreedingarnir hefdu pekkingu & verkjamedferd, 84%
vildu ad vitneskja um lyfjamedferdir sé gdd, 66% vildu ad heefni til sjakdémsgreininga sé til
stadar og ad peir séu tilteekir til heimilisvitjunar ef porf krefdi, 59% stgdu ad pekking &
geislamedferoum vid krabbameini vaeri mikilveeg, og 47% téldu ad pekking & skurdadgerdum
sem medferd vid krabbameini veeri lika godur eiginleiki. Pessar krofur gerdu sjaklingarnir
baedi til laeknanna og hjakrunarfraedinganna. I pekkingarlegum malunum gerdu
krabbameinssjuklingarnir adeins meiri kréfur til leeknanna en hjukrunarfreedinganna. Af pessu
ma sja ad sjuklingar etlast til og vilja hafa krabbameinslekninn sinn,
krabbameinshjukrunarfraeedinginn sinn og lyfjamedferdina jafnt sér vid hlid.

Fyrir hjukrunarfraeding sem vinnur med krabbameinssjuklingum er mikilveegt ad peir
vinni saman i att ad markmidum peirra og kjosa ad mikid verdi um endurmenntunarteekifeeri
fyrir hjukrunarfraedinginn i framtidinni. Med pvi ad hafa gdda faglegaferni og na vel til
sjuklinganna og adstandenda peirra er moguleiki & ad draga dr vanlidaninni samfara
veikindunum (Kruijver o.fl., 2000). Hjakrunarfreedingar nyta oft timann vid almennan
umbunad og adstod vid athafnir daglegs lifs til ad na tenginu vid sjuklinga og opna leidir til
samskipta. Krabbameinssjuklingar i rannsékn Botti o.fl. (2006) & legudeild nefndu ad
vinnualag hjukrunarfraedinga veri frahrindandi pattur og hefdi ahrif & moguleika peirra til ad
hefja samskipti vid hjukrunarfreedinga. Pott hjukrunarfreedingar teldu timann gédan til ad
hefja samskipti var krabbameinssjuklingurinn ekki alltaf ssmmala. Alag & hjukrunarfredinga

hefur ahrif a pau samskipti sem peir eiga vid skjolsteedinga sina.
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Samskipti i lyfjameoferd

Krabbameinslaknir parf ad vera tilbdinn til ad svara spurningum sjuklinganna &
heidarlegan hatt &dur en peir fara i lyfjamedferd og einnig veita peim adstod med
tilfinningalega lidan. Ef heilbrigdisstarfsfolk hefur undirbuid sjaklinga vel fyrir lyfjamedferd
og samskKiptin eru god i medferdinni, undirbyr pad pa betur fyrir pad sem upp getur komid i
medferdinni og peim lidur betur i henni (Saraiya, Arnold og Tulsky, 2010).

Pegar krabbameinslaeknar hafa attad sig & vidhorfum sjuklinganna til baedi
sjukdomsins og lyfjamedferdarinnar sja peir hvernig best er ad ramma skilabod sin inn og
koma peim & framfaeri & nergeetinn hatt. Sjuklingum finnst mikilveaegt ad f& upplysingar um
hvernig lyfjamedferdin virkar og pvi parf ad gefa ser tima til ad tala vid sjuklingana og freda
ba um pad sem peir eru ad ganga i gegnum. Mikilveegt er ad freedslan sé sett fram & varferinn
héatt og pad parf lika ad taka fram ad lyfjamedferd gefur ekki alltaf goda Utkomu. Ef sjuklingur
er vel upplystur skilur hann og getur vidurkennt takmarkanir lyfjamedferdar en samt haldid i
vonina um ad hun virki fyrir hann. Med pvi ad reda reglulega vid sjuklingana i
lyfjamedferdinni og freeda, eru meiri likur & pvi ad peir ,,heyri* pad sem sagt er vid pa enda 4
félk oft erfitt med ad medtaka allar upplysingarnar i einu. Pad ad hafa polinmétt og
skilningsrikt heilbrigdisstarfsfolk sér vid hlid i lyfjamedferd getur gert geefumuninn og
hjalpad folki ad takast & vio medferdina (Saraiya o.fl., 2010).

Harris og Olivotto (2010) toku vidtal vid konu sem gengid hafdi i gegnum
lyfjamedferd i tvigang. Konan upplifdi ad upplysingaflaedi veeri ekki naegilega gott i
lyfjamedferd og fannst henni sem hun sjalf yrdi ad vera sinn eigin méalsvari. Han taladi um ad
pegar adgerd veeri lokid og komid ad lyfjamedferd veeri henni visad a fleiri en einn
krabbameinslaekni sem hver um sig var med misjafnar upplysingar og ekkert samraemi peirra
a milli. Einnig fannst henni skorta samskipti milli sjukrahiss og annarra heilbrigdisstofnana

sem hun purfti ad fara & pvi skyrslan hennar var ekki adgengileg & 6llum st6dum. Ad auki
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burfti hun lika sjalf ad upplysa heilbrigdisstarfsfolkio & hverjum stad fyrir sig. bessi reynsla
fannst henni baedi erfid og heettuleg vegna pess ad ekki var bara um einn stad ad reeda sem
han purfti ad fara a. [ fyrri medferd hennar arid 1998 -1999 purfti hiin ad vinna med 35
mismunandi heilbrigdisstarfsménnum & fjorum sjukrahtsum eda heilsugaeslustofnunum og
flytja sjalf upplysingarnar & milli. Pannig var reynsla hennar einnig pegar hun greindist i
annad skiptid fjorum arum sidar. Muna parf ad samskipti er tvihlida ferli og mikilveegt er ad
tala vid sjuklingana og lata p4 vita ad hlustad seé & pa.

Krabbamein er 6gnvekjandi sjakdémur og margt sem parf ad hafa hugann vid pegar i
gegnum hann er gengid. bar ma nefna lyfjamedferd, pilluinntdkur til ad koma i veg fyrir
6gledi sem parf ad taka fyrir mat og eftir mat, par sem paer hafa mismunandi virkni, og
allskyns atridi sem sjuklingurinn parf ad muna. Honum veitir pvi ekki af godum studningi og
skilningi i gegnum medferdirnar og barattuna vid sjukdoéminn. Til ad baeta samskiptin i
lyfjameoferd er gott ad laga skipulag vid flutning mikils magns af upplysingum sem
greiningunni fylgir. Abyrgdin er allra og pad er naudsynlegt ad gera betur (Harris og Olivotto,

2010).

Samskipti i geislamedferd

Pegar samskipti i geislamedferd eru skodud, hvort sem krabbameinssjuklingur er i
leeknandi eda liknandi medferd, er grundvallaratridi ad krabbameinssjaklingum 1idi vel i
medferdinni sem skilar sér svo i betri medferdarheldni (Timmermans, Maazen, Leer og
Kraaimaat, 2006). Neikvaed samskipti geta valdid pvi ad krabbameinssjuklingar spennast upp
sem verdur til pess ad erfitt er ad sja hvort peir medtaka pad sem verid ad tala um
(Timmermans, Maazen, Leer og Kraaimaat, 2007). | gédum samskiptum finna
krabbameinssjuklingar ad peir geti tjad sig um pau malefni sem peim liggur & hjarta.

Heilbrigdisstarfsfolk parf ad vita hvad pad er mikilvaegt ad huga ad samskiptunum vid
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krabbameinssjuklinga og adstandendur peirra til pess ad geta fengid innsyn i lidan peirra

(Timmermans ofl., 2006).

Munur & samskiptum sjuklinga vid hjukrunarfreedinga eda leekna

Samkvaemt Bakker, Fitch, Gray, Reed og Bennett (2001) vantar
krabbameinssjuklingum upplysingar, skyringar og likamlega uménnun i veikindum sinum.
pessar parfir sjuklingsins er haegt ad uppfylla med hjalplegum tjaskiptum og einnig med hjalp
vid ad takast & vid pau likamlegu vandamal sem eru fyrir hendi. bad er sjuklingum mjog
mikilveegt ad fa andlegan studning i veikindunum og einhverskonar vissu um agd allt gangi
semilega og ad peir skilji hvad er i gangi med sjukdéminn og medferdina. Til ad meeta
pessum porfum sjaklinganna er naudsynlegt ad syna peim skilning og virdingu i 6llum
samskiptum.

Gerd var rannsokn arid 2001 & samskiptum kvenna vid leekna og hjukrunarfreedinga i
lyfjamedferd & géngudeild vegna brjéstakrabbameins. Fjortiu konur téku patt i rannsokninni.
par kom fram ad konunum fannst samskiptin vid leeknana i lyfjamedferdinni adallega snlast
um ad peir veeru ad athuga hvernig peim lidi likamlega og fa nidurstédur ar rannséknum.
Margar konur t6ludu um ad paer hefdu hikad vid ad spyrja leknana spurninga um pad sem &
peim 14 & hjarta pvi peir veeru adallega med hugann vid likamlega peetti en ekki andlega lidan
(Bakker, Fitch, Gray, Reed og Bennett, 2001).

Konunum fannst peer hinsvegar frekar geta talad vid hjukrunarfreedingana og
audveldara virtist ad fa ad tala vid pa an pess ad eiga endilega fyrirfram pantadan tima. Peim
fannst paer frekar getad talad vid hjakrunarfreedingana um pad sem var ad hrja peer andlega og
frekar mega hringja i pa og spyrja ut i pad sem peer vildu fa svor vid og einnig ef upp komu
einhver vandamal heima fyrir eftir lyfjamedferd. Konunum fannst mikid betra ad leita til

hjukrunarfreedinganna og paer upplifou ad pad veeri sama hvada spurningar par hefdu,
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hjukrunafraedingarnir hefdu dhuga a pvi sem paer veeru ad spyrja um og peir myndu vita
svarid. Ef peir ekki vissu svarid myndu peir leita til leeknisins og hringja svo aftur i pear. beim
fannst hjukrunarfreedingarnir hafa meiri &huga & peim sem persénum en leeknunum. Einnig
kom i lj6s ad konunum fannst stundum leeknarnir ekki lata paer hafa neegilega mikid af
upplysingum sem hafdi i for med sér streitu og 66ryggi en konurnar vildu fa meira en minna
af upplysingum um sjukdom sinn og gang méala (Bakker o.fl., 2001).

I rannokn Bakker og fleiri (2001) leitudu konurnar flestar eftir upplysingum um
leeknisfreedileg mal til leeknanna en eftir studningi og upplysingum um aukaverkanir lyfjanna
og lidanina pegar heim yrdi komid hja hjukrunarfreedingnum. peim fannst miklu meiri likur &
ad hjukrunarfraeedingarnir vissu hvernig peim myndi lida pegar heim kami en leeknarnir.
Einnig téludu konurnar um ad hjukrunarfraedingarnir veeru peirra stod og styttur pvi peir voru
med i vidtdlunum vid leeknana og hlustudu & badar hlidarnar, baedi leeknisins og sjuklingsins.

Upp kom i pessari rannsékn ad konur sem aldrei h6fou att i vanda med samskipti lentu
i vandraedum med samskipti vid leekninn sinn og margar gafust upp & ad reyna ad halda
nokkrum samskiptum vid hann og spurdu frekar hjukrunarfredingana. Samskiptin vid
hjukrunarfreedingana voru byggd & trausti, ggdum og opnum samskiptum og gagnkvaemri
virdingu. G6o samskipti eru naudsynleg i beedi umonnunarferli krabbameinsveikra og i allri
utkomu i veikindum peirra. Med peirri vidurkenningu hefur pad ordid til pess ad fleiri leggja &
sig ad leera meira um samskipti milli heilbrigdisstarfsfolks og sjuklinga. G6d samskipti eru
alltaf mikilveaeg en alveg sérstaklega & medan medferd stendur yfir. | ofangreindri rannsokn
purftu konurnar mikinn studning og upplysingar um pad sem er ad gerast og hvers vegna pad
er ad gerast. Menntun kvennanna virtist ekki skipta mali i pessari rannsokn vardandi pad
hvernig paer upplifou samskiptin og umoénnunina sem peer fengu i lyfjamedferdinni (Bakker

o.fl., 2001).
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Krabbameinssjuklingar hafa greint fra pvi ad pad sé ekki ndg ad eiga bara kost a pvi
ad spyrja spurninga, pegar verid veeri ad greina peim fra nidurstdédum rannsokna, par sem
utkoman er krabbamein, heldur pyrfti ad hafa einhvern tima til ad hittast aftur eftir ad
sjuklingurinn hefur i naedi hugsad um greininguna og pa moéguleika sem voru i stédunni
(Davidson og Mills, 2005). | ranns6kn sem Davidson og Mills (2005) gerdu um samskipti
heilbrigdisstarfsfolks og krabbameinssjuklinga i medferd & gongudeild, lysti 76 ara kona sem
greindist med brjostakrabbamein pvi, ad pegar einstaklingur feer pessa greiningu pé er hann i
svo miklu &falli og upptekinn af pessum fréttum ad hann hefur ekki bolmagn til ad finna
spurningar til ad spyrja. Ad auki fannst sumum pétttakendum i rannsékninni pad gleymast ad
tala um hvad myndi gerast eftir ad medferdinni lyki.

Augljéslega er ekki naegilegt ad bjoda bara upp & upplysingabaklinga og baekur &
bidstofum til ad koma upplysingum til krabbameinsssjuklinganna. Mikilveegt er ad hafa gott
upplysingafleedi til sjuklinga og g6d samskipti til ad koma i veg fyrir 6anagju og vanlioan.
Sjuklingarnir vilja lata tala vid sig einslega og fa upplysingar beint fra starfsfolki
sjukrahussins (Kleeberg og fl., 2005). Keerum vegna mistaka heilbrigdisstarfsfolks i starfi
hafa aukist i Bandarikjunum. pegar farid var ad leita ad astedu pess kom i 1jos ad samskipti

lzeknis og sjuklings spiludu par stéran patt (Havar Sigurjénsson, 2008).

Krabbameinssjuklingurinn og fjélskylda hans

Talsverdur timi hjukrunar fer i ad vinna med sjuklingunum og fjélskyldum peirra &
tilfinningalegum grunni (Kristin Bjornsdattir, 2005). Ad takast a vid askoranir, sem langt
genginn sjukdomur getur valdid, er erfitt ferli fyrir krabbameinssjuklinginn og fjolskyldu
hans. Pess vegna er mikilveegt ad styrkja studningskerfid i kringum krabbameinssjuklinginn
og ef pad er Iélegt eda litid eru meiri likur & ad krabbameinssjuklingurinn hafni medferd eda

poli hana illa sem hefur ahrif a lifslengd og geedi (Hagerty o.fl., 2005). Krabbameinssjuklingar
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leitast frekar vid ad tala vid maka sinn, néinn vin, vinnufélaga eda nota samskiptavefi & netinu
til ad reeda um erfidar tilfinningar. P fordast krabbameinssjuklingar oft ad tala um sjukdom
sinn og framtidina vegna pess ad peir eru hraeddir um ad verda punglyndir, vilja frekar taka
einn dag i einu og vera jakvaedir. Mikilveegt er fyrir krabbameinssjuklinga ad fa teekifeeri til ad
tala pegar peir hafa porf fyrir ad reeda um erfidar tilfinningar (Kvale, 2007). Einnig er
jakvaedni mikilveegur pattur fyrir krabbameinssjuklinga til ad geta betur tekist & vid daglegt lif
(Marteinsson, Carlsson og Lampic, 2008).

Med markvissum samtélum og samskiptum i medferdartilgangi er reynt ad hjéalpa
sjuklingunum og fjolskyldum peirra og baeta lidan peirra og tilfinningar vegna veikindanna.
Samreaedurnar hafa tilgang og eru hadar timamoérkum eins og medferdarsamband (Wright og
Bell, 2009). Tilgangur samtala skiptist adallega i tvennt. Annars vegar ad safna saman
upplysingum i medferdar tilgangi, og hins vegar ad freeda um t.d. sjukdéma, medferdir og
hvernig og hvar sé best ad fa pjénustu i heilbrigdiskerfinu (Wright og Leahey, 2005).
Markviss samtdl og samskipti eru ekki bara spjall um daginn og veginn, pé pad geti vissulega
hjalpad til. Med pvi ad hrdsa fjolskyldunni fyrir dugnad og styrk er medlimum hennar bodid
ad sja sig i nyju ljési. Jafnvel vid paer erfidu adstaedur getur skapast nyr grunnur ad
breytingum i fjélskyldunum og teekifeeri til ad gledjast yfir eigin styrk, pekkingu og arangri
(Bohn, Wright og Moules, 2003).

Hjdkrunarfreedingar verda ad bjoda fram videigandi magn af upplysingum sem fer pa
eftir menntunarstigi sjiklings og pvi hverju hann hefur r ad velja. | 68ru lagi er 16gd ahersla
a ad gefa adstandendum krabbameinssjuklinga mikid personulegt naedi og tima til ad vera
med sjuklingnum pvi pad hefur synt sig ad krabbameinssjuklingar tja tilfinningarparfir sinar
helst nakomnum fjolskyldumedlimum. Gott er lika ef hjukrunarfreedingar sampykkja og heela
studningi adstandenda. Einnig &ttu hjukrunarfreedingar ad leggja aherslu a porfina fyrir

salfreedilega adstod, sérstaklega i peim tilfellum par sem sjuklingar eru falatir. Horfa skal til
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pbess ad gott getur verid ad nyta sér pa vitneskju sem adrir sjuklingar i sému adsteedum hafa.
Peir geta synt nyjum sjuklingum studning og veitt upplysingar. bannig geta sjuklingar sem eru
haldnir sama sjukdémi & svipudu stigi deilt herbergi til pess ad gefa peim teekifeeri til pess ad
skiptast & reynsluségum (Liu, Monk og Wong, 2005).

Jonsdéttir (2008) skrifar um medferdarsamraedur og leggur mikla aherslu & ad peer séu
opnar og ad per proéist. Einnig er 16gd ahersla & ad paer seu meira en virk hlustun.
Samreaedurnar eru langt ferli og sjuklingar/fjolskyldur finna oft med adstod peirra samhljom
einkennanna og medferdarinnar. Haegt er ad eiga fjolskyldusamradur i 15 minatur med
godum arangri. Par geta verid markvissar, borid arangur, gefid upplysingar og jafnvel beett
lidan. Byggt er & peirri hugmynd ad patttaka fjolskyldunnar sé alltaf mikilveeg og einnig pétt
ekki gefist langur timi. Med pvi p6 ad skipuleggja tima hjukrunarfreedinga pannig ad gera
megi rad fyrir stuttum fundum med fjolskyldum i peirra daglega starfi ma na arangri. Margir

hjukrunarfreedingar hafa beitt pessum adferoum med gédum arangri (Holtslander, 2005).

Vellidan

e

Likan sem greinir i tvennt sjénarhorn eda yfirsyn sjuklingana og upplifun peirra sem
hafa langvinna sjukdoma & sjukdom sinn og adstedur sinar er hid svokallada ,,Shifting
Perspective Model of Chronic Illness* (Paterson, 2001). Samkvamt likaninu setja sjuklingar
ymist vellidan og heilbrigdi eda veikindi i forgrunn. I likaninu er gert rad fyrir ad margt geti

haft ahrif & pad hvernig sjuklingur upplifir sig og ad pad sé ferli sem taki stodugum
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breytingum. bess vegna er mikilvaegt ad leggja aherslu a einstaklingsbundna upplifun og
mikilvaegi pess i allri hjukrun (Paterson, 2001).

Peir Wright og Leahey (2005) benda & ad arangursrik samskipti geti att sér stad pé svo
skortur sé & adstddu og tima. Hjukrunarfraedingar tala oftar vid fjolskyldumedlimi en leeknar
0g nota gjarnan heimséknartima & spitala pegar sjuklingurinn liggur inni, par sem
hjukrunafraedingar sinna sjuklingnum alla vaktina og hitta adstandendur pegar peir koma i
heimsokn. Pad getur ryrt mjog samskipti ef adstada er litil til ad eiga samt6l og
hjakrunarfaerdingarnir eru oft fair.

Holtslander (2005) var med lysingu & stuttum medferdarsamraedum sem sveigjanlegu
og leidbeinandi teeki fyrir hjukrunarfreedinga, sem hluta af fjolskylduhjikrun og sambandinu &
milli hjukrunarfraedingsins og fjolskyldunnar. Partur af skyldum og stérfum
hjakrunarfreedinga er ad gera vel vid fjolskylduna. Hann komst einnig ad peirri nidurstédu ad
stuttar medferdarsamraedur vid fjolskyldur vaeri arangursrik leid til ad stydja peer til heilsu og
askorun fyrir onnum kafna hjukrunarfraedinga sem skortir sarlega tima.

Sanders, Petro, Bantum og Galbraith (2006) skodudu langtima &hrif krabbameins a
naid samband krabbameinssjuklinga og maka peirra. Tiu einstaklingar, sem héféu greinst med
blodurhalskirtilskrabbamein, og makar peirra hittust og reeddu ventingar peirra og upplifun af
veikindunum. I pessum umraedum kom i ljos ad eiginkonur krabbameinssjuklinga, sem voru
med blédruhalskirtilskrabbamein, fannst erfitt ad geta ekki reett kynlif og skort & I6ngun hja
eiginménunum vid hjukrunarfreedinga &n pess ad eiginmenn peirra veeru i herberginu. baer
upplifdu h6fnun fra eiginmdénnunum pvi peir hreeddust ad eiginkonurnar vildu fa eitthvad til
baka ef peir syndu peim aluo af fyrrabragdi. Peim fannst vanta romantik i samband sitt og
upplifdu gremju vegna litils frambods af upplysingum um kynlif. Einnig upplifdu
eiginkonurnar gremju i gard eiginmannanna fyrir ad hafa ekki hlustad a likama sinn og fyrir

ad hafa fordast ad fara til leeknis vegna hreedslu vid ad fa sleemar fréttir. Eiginkonurnar
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upplifdu auk pess ad paer veeru ekki teknar med af hjukrunarfreedingunum og fannst paer vera
skildar utundan. Aftur & moti upplifdu eiginmennirnir erfidleika vid ad vera ekki sjalfum sér
neegir og fannst erfitt ad leita til eiginkvenna sinna eftir studningi. Einnig upplifdu peir
erfidleika med samskiptin og ad peir veeru misskildir af eiginkonum sinum. Stundum var eins
0g pau veeru ad tala um sitthvorn hlutinn pegar pau voru ad tala saman. beim fannst ad kynlif
veeri ekki lengur eitthvad sem gerdist osjalfratt heldur pyrfti ad undirbda pad, og ad pad veeri
ordid éromantiskt og erfitt.

Nidurstadan var su ad pérunum fannst vanta frekari upplysingar og gagnlegt geeti verid
ad fa reynslusogur fr4 6drum pérum sem veeru i sému sporum. Einnig vildu pau fa frekari
upplysingar um kynlif en voru ekki sammadla i hvada formi pau vildu fa upplysingarnar.
Konurnar vildu fara i studningshdpa en karlarnir vildu fa skriflegt efni. bau voru p6 samméla
um ad pau vildu f& sérhaefdar upplysingar sem vaeru snidnar ad peirra pdrfum (Sanders o.fl.,
2006).

Rannsokn Salander og Spetz (2002) & 25 krabbameinssjuklingum fra greiningu til
dauda kannadi hvernig por tokust & vid alvarleg veikindi og hvernig pau reeddu pad hvort vid
annad. I heildina voru krabbameinssjuklingar frekar anasegdari med paer upplysingar sem peir
fengu en makar peirra. Krabbameinssjuklingar vildu helst fa upplysingar um timasetningu
medferda eda hvernig peir getu lifad hversdagslegu lifi. Fair vildu fa sérhaefdar upplysingar
um sjukdémshorfur. Makarnir voru & 6dru mali og vildu helst f& upplysingar um
framtidarhorfur og hvernig framtidin yrdi en toku tillit til pess hvernig
krabbameinsjuklingarnir toku & malunum.

pegar Salander og Spetz (2002) skodudu hvernig krabbameinssjuklingar med
heilagexli og makar peirra brugdust vid alvarlegum stadreyndum var hagt ad greina fjora
mismunandi flokka. I fyrsta flokki virtist krabbameinssjuklingurinn ekki vera medvitadur um

alvarleika sjukdomsins en aftur & moti var makinn pad. A pessu stigi voru
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krabbameinssjuklingarnir skertir af malhelti. beir létu i 1jés ad peir veaeru dnaegdir med peer
upplysingar sem peir hefdu fengid pd svo ad pad veeri skyrt ad skilningur peirra & adstédunni
veeri takmarkadur. Flestir hofou po jakveeda syn a stéduna. Makarnir reyndu annadhvort ad
reeda hlutina eda attudu sig strax a ad adsteedur veeru breyttar. Makarnir i pessum flokki
fundudu serstaklega med leknunum par sem hugdarefni peirra um alvarleika stddunnar var
reett og fékkst stadfest. Eftir fundinn akvadu allir ad halda upplysingunum fyrir sig og ,,setja
upp andlit* fyrir krabbameinssjaklinginn pvi peim fannst hann hafa kvalist n6g og vildu
vernda hann. 1 68rum flokki eru baedi krabbameinssjiklingurinn og maki hans medvitud um
alvarleika sjukdémsins en krabbameinssjuklingurinn vill ekki reeda hlutina og parid fjarleegist
hvort annad. Krabbameinssjuklingarnir i pessum flokki eru fjolbreyttari en i fyrsta flokki.
Algengt var ad krabbameinssjuklingarnir virtust meta framtidahorfur synar frekar jakvaedar en
gerdu ekki mikid i pvi ad deila hugsunum sinum med makanum. Peir brugdust jafnvel illa vid
ef makinn hafdi frumkvaedi ad samraedum um efnid. Krabbameinssjuklingar i pessum flokki
nota jakveett vidhorf sem leid til ad takast a vid kvida um vidkvaema stddu sina og halda
neikvaedum upplysingum ataf fyrir sig til ad vernda fjélskylduna og sjalfan sig. Einnig ma
alykta ad audveldara sé ad takast & vid adsteedurnar ef neikvaedu hlidarnar na sem minnst til
fjolskyldunnar. Makarnir upplifdu ad sambandid veaeri ad glidna i sundur vegna pess ad pau
geetu ekki raett hlutina. Makarnir urdu kvidnir, fannst peir utanveltu og eins og peir mettu ekki
takast a vid hlutina. Makarnir heettu & endanum ad reyna og sambandid fjaradi Ut par sem pau
gatu ekki fundid sameiginlegan grunn. 1 pridja flokki eru badi krabbameinssjuklingurinn og
maki hans medvitud um astand krabbameinssjuklingsins. Sumir akvadu ad tala saman um
astandid i upphafi en heettu pvi sidan, en adrir t6luéu um pad i gegnum allt ferlid og
akvorounin var tekin i sameiningu. bau sem t6ludu um daudann t6ludu yfirleitt ekki beint um
hann heldur t6ludu undir rés. Sumir gafu pad einungis til kynna med athugasemdum eins og

,,pt sem verdur eftir eda nefndu hvar pau vildu verda grafin. Parid gaf samt til kynna a
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einhvern hatt ad pau voru samtaka i hugsun eda hegdun um alvarleika sjukdémsins. A fjorda
stiginu var hvorugt medvitad um alvarleika sjukdomsins og pau hdgudu sér eins og adur.
Einum krabbameinssjaklingnum fannst eins og likaminn veeri heill, fannst allt vera i lagi og
pa tok makinn undir og lét einnig sem ad allt veeri i lagi. Pau héldu pvi &fram ad lifa lifinu
eins og ekkert hefdi i skorist par til ad likaminn for ad syna einkenni. Makinn krafdist engra
upplysinga og pegar hann var freeddur virtist hann koma af fjéllum og valdi ad halda pessum
upplysingum fyrir sig einan. Svo virtist sem ad krabbameinssjuklingnum og makanum nagdi
ad vita ad hann vaeri med krabbamein og ad hann fengi medferd og litu pau svo a ad ef pau
geetu stjérnad upplysingafleedinu og stoppad par sem ad pau vildu. betta var peirra leid til ad
halda i von um morgundaginn og taka einn dag i einu. bau fordudust ad fa neikvaedar og
erfidar upplysingar til ad geta horft jakveett & framtidina. Oft parf ad huga ad makanum og

sérstaklega ef hann parf ad ,,pykjast“ fyrir krabbameinssjuklinginn.

Truarbrégd

Akvedin andleg malefni skipta mali hja einstaklingum sem fengid hafa krabbamein og
eru i meoferd eins og salren og andleg vellidan og ad sinna fjélskyldunni allri lika. Mikilvaegt
er ad veita sélreena adstod eins og tilfinningarlega uménnun svo sem ad hlusta, snerta og
hjalpa folki ad halda voninni & lifi. Einnig getu krabbameinssjaklingurinn og adstendendur
hans purft adstod til ad nyta pann tima sem eftir er til ad nd peim markmidum sem eru peim
mikilvaeg adur en yfir lykur. Ad adstoda sjuklinginn vid ad stunda sina trdarlegu idju getur
gert honum mjdg gott og oft finnst sjuklingum gott pegar hjukrunarfreedingar bidja med peim
beenir eda hjalpa peim ad hafa adgang ad truarlegri pjonustu. Einnig er pé mikilveaegt ad virda
fridhelgi fjolskyldunnar og gefa adstandendum feeri a ad eiga rolega stund med astvini sinum

0g pa sérstaklega a danarstund. Hjukrunarfreedingar sem sinna krabbameinssjuklingum med




Samskipti i krabbameinsmedferd — adgat skal hofd i nerveru sélar 32

langt genginn sjukdom hafa, oft &hyggjur af ad geta ekki badi veitt sjuklingum og
adstandendum peirra hjélpleg rad og tilifinningalega vellidan (Kruijver o.fl., 2000).

Vaxandi hluti visindalegra rannsokna benda til ad pad séu tengsl & milli traar, vidhorfs
til andlegra malefna annars vegar og badi andlegrar og likamlegrar heilsu hins vegar. betta
synir sig sérstaklega hja sjuklingum sem eru haldnir alvarlegum eda kroniskum sjakdémum
sem valda erfidum andlegum og félagslegum breytingum, svo og tilvistarkreppum sem
tengjast tilgangi og asetlunum (Koening, 2004).

pad nota allir einhvern timann trina og flestir nota hana mikid pegar veikindi skella &.
petta fer pd allt eftir pvi hvada lifsreynslu sjuklingarnir hafa fyrir. beir sem ad nota trina
finna betur tilgang med ad halda afram lifinu (Sigridur Jonsdottir og Sigridur Halldorsdéttir,
2008). Sjuklingar med krabbamein leita frekar til leekna og heilbrigdisstarfsfolks med
likamleg einkenni en til fjolskyldu og vina til ad f& andlegan studning (Ting-Ting og Fung-
Chi, 2002).

Nidurstodur rannsokna syna okkur ad heilbrigd afstada til andlegra méalefna hefur sterk
tengsl vid 6rvaentinguna sem fylgir pvi ad enda lifid. baer veita par med mikilvaegar
visbendingar hvad pad vardar ad spa fyrir um léngun i ad deyja fljotar, vonleysi og
sjalfsmoroshugleidingar jafnvel eftir ad reynt hefur verid ad stjérna ahrifum
punglyndiseinkenna og 6drum tengdum breytum (McClain, Rosenfeld, Breitbart, 2003).

Hvetjandi ord, studningur eda stutt baen getur verid hjalplegt en pad veltur mikid &
umhverfi og trd krabbameinssjuklingsins hverju sinni. Ekkert af ofantéldu parfnast mikils
undirbanings eda reynslu og getur jafnvel fallid inn i samadarfulla, sjuklingsmidada
umoénnun. Umhyggja fyrir sjuklingnum er einnig pad sem gefur starfinu gildi og gledi og er
jafnvel astaeda pess ad margir akveda ad starfa vid heilbrigdisgeirann. An umhyggju getur

starfio fljott leitt til 6anaegju, tilfinningalegrar uppgjafar eda jafnvel kulnunar i stressandi
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sjukrahtisumhverfi. Personuleg heilsteypt hjukrun gefur bestan arangur baedi fyrir pa sem
piggja hana og veita (Koening, 2004).

Nylegar rannsoknir benda til pess ad tra hafi ahrif a dkvardanir er varda leekningar, svo
sem notkun & lyfjamedferd og 6drum medferdum sem geta bjargad lifi og geta & stundum
stangast & vio leeknismedferd/radleggingar leekna (Koening, 2004). Ad vera vel medvitadur
andlega getur gert laekna 6rolega, par sem slikt er ekki kennt i pvi ndmi sem tilheyrir
heilbrgdisvisindum. Leeknar hafa ahyggjur af pvi ad eyda of miklum tima med sjuklingum og
fara pannig yfir einhver sidferdisleg mork. Pessar ahyggjur eiga alveg rétt & sér en haegt er ad
taka & hverri peirra fyrir sig a skynsaman hatt. Mikilvaegt er ad taka sogu folks hvad vardar tru
a andleg malefni, stydja tru sjuklinga og sja til pess ad andlegar parfir peirra séu uppfylltar
(Koening, 2004). Samkveemt Ting -Ting og Fung-Chi (2002) par sem rannsokud voru
bjargrad krabbameinssjuklinga kom i lj6s ad konur séttu sér frekar triarlega hjalp en

karlmenn.

Adferdafraedi heimildaleitar

Notud var kerfisbundin heimildaleit um samskipti & milli hjukrunarfreedinga og
krabbameinssjuklinga og adstandenda peirra. Skodad var hvernig samskipti koma fram badi
g060 og sleem samskipti & mismunandi stigum krabbameinsmedferdar, oyrt tjaning og hvad
han skiptir miklu mali i krabbameinsmedferd. Einnig var leitad ad heimildum um bjargrad
krabbameinssjuklinga og tru. Heimildaleit leiddi i 1j6s ranns6knir um samskipti
hjukrunafraedinga og krabbameinssjuklinga og hvada ahrif samskiptin hafa.

Rannsdknarspurningarnar sem settar voru fram i upphafi ritgerdarvinnunar voru: Hvad
eru god samskipti milli hjukrunafreedinga, sjuklinga og adstandenda i krabbameinsmedferd?
Hvad eru sleem samskipti milli hjukrunafraeedinga, sjuklinga og adstandenda i

krabbameinsmedferd? Hvada ahrif hafa samskipti & krabbameinssjuklinga i medferd? Til ad
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fa svor vid pessum spurningum leitudu héfundar ritgerdarinnar & ymsum stodum s.s. i
vidurkenndum fraediritum ad rannsoknargreinum, i samantektargreinum og einnig i bokum
um samskipti hjukrunarfreedinga og krabbameinssjuklinga. Flestar heimildir sem notadar voru
i pessa ritgerd voru rannsdknargreinar en einnig voru notadar greinar sem innihalda kenningar
i samskiptum. Auk pess voru notadar baekur sem fjalla um samskipti i hjakrun
krabbameinssjuklinga. Einnig var leitad upplysinga & areidanlegum fraedsluvefum & netinu.

Hofundar fengu 25 6unnin vidtol, sem tekin hofou verid vid sjuklinga med
krabbamein sem voru i medferd, hja Elisabetu Hjorleifsdéttur til pess ad ryna i og nota til ad
stydja efni ritgerdarinnar.

Pegar heimildir voru fundnar var athugad hver menntun og stada héfunda peirra veeri.
Peir voru med mismunandi menntun sem tengist krabbameini innan heilbrigdisstétta og flestir
unnu innan krabbameinsmidstddva sem sau um medferdir og hjukrun &
krabbameinssjuklingum. Notast var vid takmarkanir vid leitina vegna pess hve mikid efni er
til um samskipti. Midad var vid arin 2000-2011 en einnig voru notadar greinar sem voru eldri
ef peer voru taldar innihalda upplysingar sem eru enn i fullu gildi i dag. Flestar greinarnar voru
frd &rinu 2005. Pegar hofundar ritgerdarinnar voru banir ad finna heimildir pa skodudu peir
lika heimildaskrar til pess ad finna frumheimildir og einnig til ad skoda hvort par veeri ad

finna &hugaverdar heimildir til pess ad skoda betur.

Samantekt

I pessum kafla var fjallad um nidurstédur rannsékna og heimildasamantekta sem syna
hver tilfinningaleg vidbrogd folks, sem greinast med krabbamein geta verid og mikilveegi pess
ad fa gooar upplysingar og fraedslu pegar sjuklingur feer pessa sjukdomsgreiningu. Fjallad var
um hvad teljast vera god samskipti og mikilveaegi pess ad syna einstaklingnum ahuga med pvi

ad hlusta af athygli og gefa sér tima til samskiptanna. Nidurstodur rannsokna syna ad ahrif
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g6dra samskipta voru pau ad lidan sjuklinganna var betri i medferdinni og eftir hana. Ofugt
vid gdd samskipti eru sleem samskipti ad tala nidur til sjuklingsins og halda fra honum
upplysingum. Einnig hafa nidurstddur rannsékna bent & ad sleem samskipti geta valdid kvida
en g6d samskipti geta aukid vellidan medan a medferd stendur. Ad auki var fjallad um
samskipti leekna og hjukrunarfreedinga vid sjuklinga i krabbameinsmedferd og virtist vera
munur & pvi hvernig sjuklingar upplifdu samskiptin vid pessar fagstéttir. Einnig var fjallad um
krabbameinssjuklinginn og fjolskyldu hans og mismunandi upplifun maka af veikindunum.
A lokum var talad um traarbrégd og hvernig trdin hjélpar einstaklingum ad takast & vid

veikindi sin.
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Kafli 3 - Nidurstodur heimildasamantektar og umraedur

I pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur heimildasamantektarinnar og einnig
munum vid flétta inn i umraedurnar 6unnin vidtol sem vid fengum hjé leidbeinada okkar,
Elisabetu Hjorleifsdottur.

pegar adferdafraedin i rannsoknargreinunum var skodud, voru baedi megindlegar og
eigindlegar rannsoknir, en fleiri meigindlegar rannsoknir voru notadar.
Rannsoknargreinarnar voru flestar gerdar & sjuklingum sem nyttu sér géngudeildir og érfaar
gerdar & sjuklingum sem voru & legudeildum. Helstu nidurstédur heimildaleitar leiddu i ljos
ymis birtingarform samskipta og hvada ahrif pau hafa & krabbameinssjiklinga. | einni
rannsoknargrein kom fram munur & samskiptum leekna vid krabbameinssjuklinga annarsvegar
og samskipti hjukrunarfraedinga vid krabbameinssjdklinga hinsvegar. Einnig fengum vid 25
éunnin viatol fra Elisabetu Hjorleifsdottur leidbeinanda okkar til ad ryna i og nota pad sem

atti vio okkar efnistok og til ad fa dypri skilning & efninu.

Mismunandi samskKipti

Nidurstodur heimildasamantektar okkar syna ad god samskipti milli hjukrunarfraedinga,
sjuklinga og adstandenda eru mikilveeg til ad gott upplysingastreymi sé milli allra adila. Ef
upplysingastreymid er gott er audveldara ad tja sig & opinskaan og hreinskilin hatt. Med pvi
ad gefa kost & sér, hlusta, heyra og leitast vid ad skilja geta hjukrunarfreedingar hjalpad
sjuklingum ad finna sina eigin rédd og sinn innri styrk til ad na aftur stjorn & eigin lifi
(Sigridur Halldorssdottir, 2003b). Hjukrunarfraeedingar virdast godir i samskiptum ef peir nota
einstaklingsmidada nalgun og vinna parf afram med samskipti, og alltaf vera vakandi fyrir
peim og mikilvaegi peirra (McCabe, 2004). G0d samskipti skipta hofudmali hvad vardar
langtima utkomu i andlegri og salraenni lidan hja krabbameinssjuklingum (Davidsson og

Mills, 2005). Samskiptin milli heilbrigdisstarfsfolks, sjuklinga og adstandenda i
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krabbameinsmedferd eiga ad vera snidin ad hverjum og einum (Sapir o.fl., 2000). I 1j6s hefur
komid ad vidhorf og pjonusta heilbrgdisstarfsfolks er almennt i gédu lagi og langflestir
sjuklingar upplifa sig 6érugga og kvida pvi ekki ad meeta i medferd (Elisabet Hjorleifsdattir,

2011). Ord viomelanda i rannsokn Elisabetar Hjorleifsdottur endurspegla pessi vidhorf:

Vidmotid er alveg 6tralega gott. Eg er svo undrandi & pvi hvad heilbrigdiskerfid okkar er
gott; hvad pad er mikid af gédu starfsfolki. Mér finnst vera valinn madur i hverju rami,
alveg sama hvert litid er. Fra peim sem kemur med matarbakkann. Madur er spurdur “er
eitthvad sem ég get gert fyrir pig? " Eg get ekki kvartad yfir einu né neinu. Eg er eiginlega
mest undrandi yfir pvi hvad pad er gott og hvad mannlega hlidin er sterk. Eg gef pessu
10+, Petta er eins og vinur manns hérna. Pad er bodid gédan dag. Mér finnst pad vera
fagleg faerni ad syna mér umhyggju. Eg hlakka alltaf til ad koma hingad. pad er mjog

audvelt ad koma hingad (vismalandi nr. 7).

Grunnur hjakrunar er sifellt meira ad fara inn a pa braut ad hugsa baedi um
krabbameinssjuklinginn og fjolskyldu hans 4 tilfinningalegum grunni. I g6dum samskiptum
parf pvi ad rikja traust og virding svo sjuklingum lidi vel (Kristin Bjornsdéttir, 2005), eda

eins og viomeelandi nr. 3 kemst ad ordi:

Svona pessi mannlegi pattur, medhondlunin & mann merkir hlyju og samkennd. Allavega
hef ég verid mjog anaegd med pad... pad er verid ad leekna pann sjukdém sem madur
pekkir ekkert inn & og a.m.k. i minu tilfelli pa set ég allt traust mitt & hjukrunarfolkid og

nattdrulega sérstaklega leekninn og hef i sjalfu ser engar efasemdir med pad (vismelandi nr.

3).
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Slaem samskipti hafa ahrif & alla ekki sist heilbrigdisstarfsfolk og heilbrigdiskerfid pvi
pbad ryrir traust krabbameinssjuklinganna & peirri pjonustu sem peir purfa (Thorne o.fl., 2005).
pad flokkast undir sleem samskipti pegar sjuklingar og adstandendur fa ekki naegar

upplysingar (Saraiya o.fl., 2010) likt og vidmeelandi nr. 13 upplifdi pegar hann for i adgerd:

Jé sko pad hefur 61l pjonusta verid god hérna nema i eitt skiptid. Bara mjog g6d. bad var
eftir ad ég var skorin upp, ég var skorin upp fyrir hadegi & midvikudegi, pad er engum i
fjélskyldunni sagt neitt, mér er ekki sagt neitt heldur. Leeknirinn parna & vaktinni kemur &
vakt klukkan fjogur daginn eftir og segir mér bara ad ég sé daudvona. P4 var ég buin ad
bida i tvo daga eftir ad einhver segdi mér eitthvad. betta a ekki ad eiga sér stad. En allt

annad hefur verid gott, 61l pjénusta hér og sprauturnar og allt (vismalandi nr. 13).

Slaem samskipti geta valdid mikilli vanlidan og streitu en streita getur einnig aukid
likurnar & slemum samskiptum. bannig er audvelt ad komast i akvedinn vitahring.
Rannsoknir syna ad med timanum og nyrri teekni hafa vidraedur, tjaskipti og huglaeg tengsl
leknis vid sjukling ordid minni og fjarlaegd peirra & milli aukist (Olafur Sigurdsson, 1995).
Sjuklingar telja pad til sleemra samskipta pegar leeknirinn er ekki til stadar likt og pegar

vidmelandi nr. 6 geindist med krabbamein og upplifun hans af ferlinu var ekki géo:

Mér finnst pad bara svona i byrjun ferlisins pegar pu ert ad geinast, pa ertu svolitio
hafdur i lausu lofti og pd att i raun bara ad fara a netid og finna sjalf hvada sjukdomur
petta er og hvad hann gerir. Mér finnst pad vera pad sem for virkilega i taugarnar & mér
0g eg var svona alveg ad pvi komin ad skipta um laekni ad pvi ad mér fannst petta bara

Iéleg vinnubrdgd og svoleidis (vidmalandi nr. 6).
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Einnig syna rannsoknir ad hjukrunarfraedingar nyta oft timann vid almennan umbunad
0g ad adstoda vid athafnir daglegs lifs til ad né tengingu vid sjuklinga og opna leidir til
samskipta (Botti o.fl., 2006). Stundum slepptu krabbameinssjuklingar & legudeildum pvi ad
bidja um adstod vegna pess ad peir upplifdu ad peir veeru ad trufla starfsfélkid (McCabe,
2004). bad er sleemt pegar samskipti proast i pessa att og kann ad valda aukinni éanagju
krabbameinssjuklinga sem ad sama skapi dregur ar umburdarlyndi gagnvart
heilbrigdisstarfsfolki (Olafur Sigurdsson, 1995).

Samkveemt nidurstéoum rannsdkna upplifa sjuklingar ad hjukrunarfreedingar séu
adgengilegri en laeknar og paegilegra sé ad spyrja pa spurninga um pad sem er ad valda
sjuklingum vanlidan. Sjuklingum finnst ad leeknar séu adallega med hugann vid likamlega
peetti en hafi ekki ahuga & andlegri lidan sjuklinga. Hjukrunarfreedingar séu hinsvegar opnari
fyrir ad svara slikum spurningum & hvada tima sem er (Bakker o.fl., 2001).

Hofundum pessarar heimildarsamantektar finnst naudsynlegt ad auka umraeduna i
bjoofélaginu um samskipti par sem tidni krabbameins er ad aukast og pad ad greinast med
krabbamein er mikid afall fyrir einstaklinga og alla fjolskylduna. Meirihluti sjuklinga vill fa
upplysingar um astand sitt og sjukdom sinn strax (Kleeberg o.fl., 2005). [ raun virdist vanta
miostod fyrir folk til ad leita til, par sem peir geta fengid upplysingar og skyringar & hlutunum

an pess ad bida of lengi.

Samskipti i medferd

Krabbameinslaeknar purfa ad koma upplysingum til sjuklinga sinna a naergeatinn hatt.
Til pess parf leeknirinn ad atta sig a vidhorfum sjuklingsins badi til sjukdomsins og
medferdarinnar. Reda parf reglulega vid sjuklinginn og fraeda svo hann ,,heyri” pad sem er
sagt vid hann og vera pannig viss um ad hann skilji pad. Rannsoknir hafa synt ad mérgum

krabbameinssjuklingum finnst gott ad hafa umburdarlynt og skilningsrikt heilbrigdisstarfsfolk
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sér vid hlio i medferdinni. bad getur gert geefumuninn og hjalpad folki ad takast & vid
medferdina (Saraiya o.fl., 2010). Ad mati krabbameinssjuklinga telst pad til godra samskipta
begar peir geta tjad sig um pau malefni sem liggja peim & hjarta. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad
vita hvad pad er mikilveegt ad huga ad samskiptum vid sjuklingana sina og fjolskyldur peirra
til ad f& betri innsyn i lidan peirra. bad skilar sér i betri medferdarheldni (Timmermans ofl.,
2006). Vidmelandi nr. 14 vard fyrir sleemri reynslu sem situr i honum, par sem réntgenteeknir

bad hann aldrei ad fera sig heldur potadi bara i hann, sagdi aldrei ord vid hann:

pad fauk svolitid i mig. Mér fannst afskaplega kuldalegt vidmatid ekki eins og alls stadar
annars stadar. Allir h6fou verid svo yndislegir pennan fyrsta dag og ég get alveg sagt pér
ao petta var okkur hjénunum mjég erfidur dagur pvi madur vissi ekkert hvoru megin vid

vogarskalina madur var og petta for virkilega i mig (vismelandi nr. 14).

Nidurstodur heimildasamantektarinnar asamt lysingu patttakenda i rannsokn
Elisabetar Hjorleisfsdottur benda til pess ad god samskipti i medferd skipti mali og geeta parf
pbess ad hlda vel ad sjuklingum a medan & medferd stendur. Sjuklingum finnst audveldara ad
leita upplysinga hja hjukrunarfreedingum pvi pad parf ekki ad panta tima hja peim og peir
leggja sig fram vid ad rada fram Ur peim vandamalum sem sjuklingur hefur. Ofantalid synir
einnig ad mikilveagt er ad leeknar geri sér grein fyrir hversu miklar upplysingar eru askilegar
til sjuklinga og ad upplysingastreymi til peirra sé 6hindrad en i samraemi vid hversu mikid
pbeir rdda vid (Bakker o.fl., 2001). bad geati verido mikilvaegt skref ad baettri pjonustu til
sjuklinga ad hafa simanimer sem peir geta hringt i og fengid par upplysingar sem peir purfa
a medan peir bida eftir ad fa tima hja lekni. Hofundar fengu pa hugmynd ad gott veeri ad setja
upp pjonustu likt og reykleysis simapjonustan med sérhafdri adstod. Einstaklingar med
krabbamein og fjolskyldur peirra geetu haft samband ef peir upplifa sig i lausu lofti eda vanti

einhverjar upplysingar & medan peir bida eftir tima hja laekni. Slik pjonusta geti reynst
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nygreindum krabbameinssjuklingum vel i pessu millibilsastandi. beir geetu jafnvel spurt ndnar

at i upplysingar fré leekninum eda fengid Utskyringar sem peir skilja audveldlega.

Sjuklingurinn og fjélskyldan

Skyldur og storf hjukrunarfreedinga er einnig ad hjukra fjélskyldunni ekki bara
sjuklingum. Stuttar medferdarsamraedur vid fjolskylduna eru arangursrikar og geta stutt
fjolskylduna til betri heilsu vid erfidar adsteedur (Holtslander, 2005). Svo virdist sem
fjoldskyldan skipti sifellt meira mali i allri hjukrun krabbameinssjuklinga (Kristin
Bjornsdéttir, 2005). Vidmeelandi nr. 6 talar um ad hann hafi ordid nénari fjolskyldu sinni vid
veikindin: ,,J& sérstaklega mémmu og systur mina hef ég, hefur sambandid ordid nanara po
pad hafi verid naid fyrir. Ja og keerastann nattarulega lika. Mér finnst svona adrir, vinkonur

og svoleidis, yfirleitt bara pad sama‘* (vidmelandi nr. 6).

En aftur & mati talar viomeelandi nr. 15 um ad hann geti ekki aukid alagid &
fjolskylduna og I4tid tilfinningar sinar og hreedslu i 1jés. Hann vill ekki leggja sinar
tilfinningar & fjolskylduna i vidbot vid sjakdéminn og porir ekki ad opna umraedu um pad til
ad koma sér ekki i adsteedur sem hann hefur ekki stjorn &: ,, Nei ég er ad passa pad. Og ég er

lika held ég ad passa mig, ad hleypa mér ekki pangad “ (vidmalandi nr. 15).

Mikilveegt er ad muna ad hrésa fjolskyldunni fyrir dugnad og ad yta undir styrkleika
peirra en pad hefur m.a. pau ahrif a fjélskylduna ad henni lidur betur (Bohn o.fl., 2003).
Mikilveegt er ad skipuleggja tima fyrir samraedur vid fjolskylduna po pad sé ekki nema 15
mindtur. Pessar 15 minatur eru mjog arangursrikar pvi par geta farid fram markvissar

samraedur og mikilvaegar upplysingar komist til skila (Holtslander, 2005).
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Eftir pessa heimildasamantekt finnst héfundum fjolskyldan vera farin ad taka i auknu
meeli patt i sjukdomsferli sjaklingsins. bvi er enn mikilvaegara en adur ad eiga i godum
samskiptum vid alla fjélskylduna. Mikilveegt er ad gefa sér tima fyrir hana og Utskyra fyrir
henni pad sem er i veendum. bad er ekki endilega lengd timans sem skiptir mali heldur geedi
samskiptanna. P& er mikilvaegt ad vera & stadnum og gefa sér tima til ad sinna fjolskyldunni.
Sjuklingurinn og adstandendur hans eru ein heild med breytilegar og 6likar parfir og
veentingar. bvi er mikilveegt er ad taka tillit til pess svo allir adilar upplifi 6ryggi og traust vid

pessar adstaedur.

Truin sem bjargrad

Krabbameinssjuklingar nota oft baenina til ad styrkja sig andlega og 6dlast frid. Beenir
geta haft god ahrif & almennt heilbrigdi folks og jafnvel lifslengd (Kruijver o.fl., 2000).
Likt og vidmalandi nr. 8 segir: ,,Hin bara einhvernveginn réar mig. Eg nattirulega bad

alltaf beenir sem krakki og bid alltaf baenirnar med barnabérnunum minum “ (vismelandi nr.8).

Oft er lika train pad eina sem félki finnst pad geta gert sjalft vegna preytu og
slappleika likt og vidmalandi nr. 16 segir: ,, Nei madur fer bara med banirnar sinar og bidur
gud ad hjala sér. Eg meina ég gat ekkert, pad var enginn préttur. Pad er pad sem hefur farid

med mig “ (vidmeelandi nr. 16).

pvi er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar og annad heilbrigdisstarfsfolk veiti salreena
adstod m.a. tilfinningalega umoénnun, svo sem ad hlusta, snerta og hjalpa folki ad halda
voninni a lifi eda nyta pann tima sem eftir er til ad na peim markmidum sem eru peim
mikilveaeg adur en yfir lykur. Ad adstoda sjuklinginn vid ad stunda sina truarlegu idju getur

gert honum mjog gott og oft finnst krabbameinssjuklingum gott pegar hjukrunarfraedingar
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bidja med peim benir (Kruijver o.fl., 2000). Sumir trda a &dri matt po peir eigi erfitt med ad

skilgreina hann, likt og viomelandi nr. 5 gerdi:

pa er svona mikilvaegur pattur pessi tri & &dri matt. Hver svo sem hann er. Eg hef aldrei
skilgreint Gud. Ja ég trai & &dri matt en hef ekki hugmynd um hver hann er eda var. En
betta er abyggilega einhver studningur, en ég geri petta ekki med ban eda einhverju sliku.
petta er einhver vissa. Eg hef sagt einhverntiman ad vid Gud erum med samkomulag, ég

sé um daginn i dag, hann sér um daginn & morgun (vidmalandi nr. 5).

Samkveemt vidtdlunum sem héfundar ryndu i virdist trdin hjalpa
krabbameinssjuklingum ad takast & vid erfid veikindi. Pad hversu margir leitudu i trina,
fannst hofundum visbending um ad baenir hafi god ahrif & einstaklinga vid pessar adstedur.
Hins vegar fannst héfundum ad auka purfi umradur og pjénustu um trd og opna parf
umraedur til ad tra hvers og eins sé ekki feimnismal. bad geeti verid ad starfsfolk i
heilbrigdisgeiranum finnist pad ekki hafa naegilega pekkingu a tramalum og pvi veigri pad sér

vid ad nefna trina eda adstoda sjuklinga vid ad idka sina tra.

Samantekt

Nidurstodur heimildaleitar og valdar tilvitnanir ar 6birtum vidtélum vid
krabbameinssjuklinga leiddu i 1jés ad krabbameinssjuklingar telja samskipti afar mikilvaeg og
framkoma heilbrigdisstarfsfolks getur haft ahrif & lidan krabbameinssjuklinga i medferd.
Einnig kom fram ad fjolskyldan er i auknum meeli farin ad taka patt i sjukdomsferlinu og pvi
er einnig mikilveegt ad gefa sér tima til ad sinna adstandendum. Mérgum

krabbameinssjuklingum finnst gott ad leita i trina og nota hana sem bjargrad.
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Kafli 4 - Lokaord

Astaedan fyrir pvi ad vid voldum petta efni er ad okkur finnst samskipti mjog mikilvaeg
0g pau koma vid sogu & hverjum degi vid allar adsteedur. Einnig gerir fok auknar kréfur um
ad tekid sé tillit til nanustu fjolskyldumedlima pegar einn ar fjolskyldunni veikist.

Eins og nidurstédur heimildaleitar leiddu i 1jos virdist vera ad pad purfi ad efla freedslu
og kennslu um edli samskipta og hvada leidir geti reynst gagnlegar. Ut fra
heimildasamantektinni gerum vid okkur grein fyrir grunninum ad gédum samskiptum, m.a.
halda augnsambandi, nota nafn sjuklingsins, auk pess sem gott er ad spyrja sjuklinginn hvar
hann vilji hafa starfsmanninn i vidtali, enda er munur & pvi eftir kynslédum. bannig vill yngri
kynslodin hafa hjukrunarfreeding og leekni vid hlidina & sér en eldri kynslodin vill hafa
sérstaklega laekni hinu megin vid bordid.

Auk pess fannst hofundum ahugavert ad krabbameinssjuklingar leita i auknum meeli til
trdarinnar eftir greiningu krabbameins og hun geti adstodad folk til ad fa betri syn yfir stédu
sina og veitt peim innri ré. Beenin er oft god hjalp og er eitthvad sem sjuklingurinn getur gert
sjalfur &n adstodar pegar protturinn er litill.

A sidustu arum hefur verid 16gd aukin ahersla a svid fjolskylduhjakrunar i
heilbrigdispjénustunni og fannst héfundum &dhugavert ad samtal getur skilad miklum arangri
b6 ad pad vari ekki i nema 15 minGtur.

pvi er mikilveegt ad starfsfolk heilbrigdisstofnana geri ser grein fyrir peim ahrifum
sem yrt og Oyrt samskipti hafa & veikan einstakling. Ekki er n6g ad vera feer i ad freeda og
veita upplysingar, pad er jafn mikilvaegt ad hafa g6o oyrt tjaskipti, t.d. ad likamsstadan se opin
svo folk sjai sér feert um ad hefja samraedur vid heilbrigdisstarfsmanninn. bessi nidurstada

undirstrikar ordatilteekid ,,adgat skal hofo 1 nerveru salar.
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