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Útdráttur 

Rannsóknir hafa sýnt að sjúkrahúsinnlagnir barna, skipulagðar eða óvæntar, 

valda álagi í fjölskyldum. Á Barnaspítala Hringsins hefur verið innleidd 

fjölskylduhjúkrun sem felst í stuttum meðferðarsamtölum við fjölskyldur. 

Aðferðin byggir á hugmyndafræði Calgary- fjölskylduhjúkrunar. Markmiðið var 

að auka gæði hjúkrunar fyrir börn og fjölskyldur þeirra.  

Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna upplifun foreldra á Barnaspítala 

Hringsins af stuðningi og fræðslu frá hjúkrunarfræðingum, auk þess að kanna 

aðlögunarleiðir og heilsutengd lífsgæði foreldra.  

Rannsóknarsniðið er megindlegt lýsandi þverskurðarsnið. Þátttakendur voru 

þægindaúrtak foreldra 123 barna sem fengu heilbrigðisþjónustu á BH. Svörun var 

49% (n=60). Við gagnaúrvinnslu var notuð lýsandi- og ályktunartölfræði. 

Foreldrarnir svöruðu þremur spurningalistum um: stuðning og fræðslu 

hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur, aðlögunarleiðir foreldra og lífsgæði 

fjölskyldunnar.  

Helstu niðurstöður eru þær að foreldrar barna með langvinn veikindi upplifa 

marktækt betri heildarstuðning og hugrænan stuðning en foreldrar barna með 

skemmri veikindi. Foreldrar sem höfðu fengið fræðslu um sjúkdóm barns 

upplifðu marktækt betri heildarstuðning, tilfinningalegan og hugrænan stuðning 

samanborið við hina er ekki höfðu fengið fræðslu. Foreldrar sem glíma sjálfir við 

alvarleg veikindi, eða aðrir í þeirra fjölskyldu, upplifa marktækt verri 

heildarstuðning, tilfinningalegan stuðning, sem og marktækt verri 

fjölskyldusambönd en þar sem engin annar er veikur. Foreldrar sem hafa verið 

oftar en einu sinni með barnið sitt á sjúkrahúsinu höfðu marktækt meiri áhyggjur 

af barninu en hinir sem eru þar í fyrsta sinn. Einstæðir foreldrar meta félagslega 

líðan sína marktækt verri en giftir foreldrar. Foreldrar sem höfðu þörf fyrir 
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stuðning frá fagfólki mátu marktækt verri tilfinningalega líðan sína og höfðu 

meiri áhyggjur af barninu en hinir sem þurfa ekki á stuðning að halda.   

Rannsóknarniðurstöðurnar gefa hjúkrunarfræðingum á barnasviði tilefni til að 

álykta að fræðsla til foreldra barna á spítalanum, hafi áhrif á og bæti upplifun 

foreldra af stuðningi. Einnig má álykta að sérstaklega þurfi að hlúa að foreldrum 

barna þar sem veikindi eru þegar til staðar í fjölskyldunni. Jafnframt að 

tilfinningaleg líðan og áhyggjur foreldra hafi áhrif á þörf þeirra fyrir stuðning frá 

fagfólki.  

 

 Lykilorð: Foreldrar, börn, sjúkrahúsinnlögn, barnahjúkrun, fjölskyldu-

hjúkrun, fjölskyldustuðningur, aðlögunarleiðir og heilsutengd lífsgæði. 
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Abstract   

Research studies have showed that childrens admission to hospitals, 

unplanned or planned, causes strain in families. At the children hospital 

Hringurinn (BH) in Iceland, family nursing has been implemented with short 

therapeutic conversations with families. The method is based on the ideology of 

Calgary- family nursing. The goal was to increase the quality of nursing for 

children and their families. 

The purpose of this research was to explore the perception of parents at the 

children hospital (BH) of support and education from nurses, to explore their 

coping patterns and health related quality of life. 

The research design is quantitative cross sectional. The participants were 

convenience sample of 123 parents of children who obtained health care service 

at the BH. The response rate was 49% (n=60). In data analysis were used both 

descriptive and inferential statistics. The parents answered three questionnaires: 

the Ice Family Perceived Support questionnaire (ICE-PFSQ), about support and 

education perceived from nurses, the Coping Health Inventory for Parents 

(CHIP), about coping patterns of families of children with long term illnesses and 

the PedsQL Family Impact Module, about the impact of long term illnesses on 

families. 

The main results are that parents of children with long term illnesses perceive 

significantly better total support and educational (cognitive) support from nurses 

compared to parents of children with short term illnesses. Parents who had 

received education about their child illness perceived significantly better total 

support, educational support and emotional support from nurses than parents who 

had not received education about their child illness. Parents who them self had 

long term illness or others in their families reported significantly worse total 

support, and emotional support from nurses and also significantly worse family 
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relationships than in families where no one else had long term illness. Parents of 

children who had been hospitalized once or more in the past had significantly 

more worries than parents who were experiencing hospitalization for the first 

time. Social functioning of single parents was significantly worse than of parents 

who were married. Parents who needed support from professionals at the 

answering time had significantly worse emotional functioning and more worries 

than the parents who did not need support at the answering time. 

The research results give pediatric nurses at BH a reason to infer that 

education to parents at the hospital has impact on and improves parent perception 

of support. Likewise it can be concluded that it is important to nurture parents of 

children where there are already illnesses in the family surroundings. Likewise 

emotional well being of parents and more worries have impact on their need for 

support from professionals. 

 

Key words: Parents, children, hospital admission, pediatric nurses, family 

nursing, families support, coping patterns and health related quality of life. 
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Þakkir 

Það er mér ljúft og skylt að þakka öllum þeim fjölskyldum sem gáfu sér tíma 

til að svara spurningalistunum sem voru lagðir fyrir þær í þessari rannsókn. Án 

þeirra hefði þessi rannsókn aldrei orðið að veruleika. Mínar bestu þakkir færi ég 

leiðbeinanda mínum í þessu verkefni Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur, einnig vil 

ég þakka Önnu Ólafíu Sigurðardóttur, doktorsnema og sérfræðing í 

fjölskylduhjúkrun fyrir samstarfið og fyrir að gera þessa rannsókn mögulega. 

Umsjónakennara mínum í MS náminu Guðrúnu Kristjánsdóttur þakka ég fyrir 

faglega og góða leiðsögn allan námstímann. Auður Ragnarsdóttir deildarstjóri á 

barnadeild fær þakkir mínar fyrir stuðning og hvatningu. 

Ég vil þakka öllum þeim hjúkrunarfræðingum sem lögðu hönd á plóginn við 

að afla þátttakenda í rannsóknina og sérstakar þakkir fær Jóhanna Hjörleifsdóttir, 

hjúkrunarfræðingur, samstarfsaðili og vinkona fyrir stuðninginn. Oddnýju 

Kristjánsdóttur hjúkrunarfræðingi og skólasystur þakka ég fyrir frábærar 

ábendingar við uppbyggingu verkefnisins. 

Fjölskyldu minni vil ég þakka langlundargeð og þolinmæði síðastliðinn 

mánuð, vegna þess litla tíma sem ég hef veitt þeim að undanförnu. Dóttur minni 

Stefaníu Láru Bjarnadóttur, verkfræðingi þakka ég sérstaklega vel fyrir alla 

hjálpina og stuðninginn á lokasprettinum við verkefnagerðina. 
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Inngangur 

Sjúkrahúsinnlagnir barna hvort sem þær eru skipulagðar eða óvæntar valda 

streitu og kvíða hjá fjölskyldum (Tomlinson, Peden-McAlpine og Sherman, 

2012; Sanjari o.fl., 2009; Hopia, Tomlinson, Paavilainen og Åsted-Kurki, 2005; 

Shields, Kristensson-Hallstöm og O´Callaghan, 2003; Hallström, Runeson og 

Elander, 2002; Melnyk, 2000; Miles, Carlson og Brunssen, 1999).  

Foreldrar koma með börn sín á sjúkrahús vegna heilsufarsvandamála þeirra, 

til að fá nauðsynlega heilbrigðisþjónustu til að bæta heilsu barnsins (Ball, Bindler 

og Cowen, 2010; Broome, 1998.) Heilsufarsvandamál barna sem þurfa 

heilbrigðisþjónustu á sjúkrahúsum eru mismunandi. Börn geta þurft að leggjast 

inn óvænt vegna bráðra veikinda sem þola enga bið, meðan önnur eru að koma í 

skipulagðar eða endurteknar innlagnir þar sem tími hefur gefist til að undirbúa 

sjúkrahúsdvölina. Undirbúningur tryggir þó ekki alltaf streitulausar sjúkrahús-

innlagnir, þar sem þeim fylgja langoftast inngrip sem geta valdið börnum og 

foreldrum þeirra streitu eins og t.d. lyfjameðferðir, svæfingar, aðgerðir, 

rannsóknir, blóðprufur og læknisskoðanir. Í slíkum aðstæðum er mikilvægt fyrir 

barnið að foreldrar séu stuðningsaðilar þeirra, málsvarar og verndarar (Chesla, 

2010; Sarajärvi, Haapamäki og Paavilainen, 2006; Hallström o.fl., 2002). 

Foreldrar eru ábyrgðarmenn barna sinna, aðal umönnunaraðilar og einn 

mikilvægasti áhrifaþátturinn í heilbrigði og vellferð þeirra. Foreldrar barna eru 

því rétt eins og barnið sjálft skjólstæðingar barnahjúkrunarfræðinga (Foster, 

Whitehead og Maybee, 2010; Ball o.fl., 2010; Moore, Mah og Trute, 2009). Í dag 

þekkist varla annað en að foreldrar fylgi börnum sínum á sjúkrahús og dvelji þar 

hjá þeim, enda er það vilji beggja. Það er talið mikilvægur þáttur í aðlögun 

foreldra í veikindum barna og eykur jafnframt öryggi og vellíðan þeirra (Peek og 

Melnyk, 2010). Foreldrar þurfa stuðning frá fagfólki til að aðlagast þeim 

aðstæðum sem verða til við veikindi barna og sjúkrahúsinnlagnir þeirra. 



2 

(Sarajärvi, o.fl., 2006). Margir hafa rannsakað þarfir foreldra á sjúkrahúsum. 

Flestar niðurstöðurnar staðfesta að mikilvægustu þarfir foreldra felist í að fá 

fræðslu og upplýsingar um ástand barnsins (Foster o.fl., 2010; Helga Bragadóttir, 

Guðrún Kristjánsdóttir og Herdís Gunnarsdóttir, 2006; Hopia o.fl., 2005). 

Foreldrum finnst þeir ekki alltaf fá nægilegan tilfinningalegan stuðning og 

fræðslu á meðan barn þeirra þarf að liggja inn á sjúkrahúsi (Sarajärvi o.fl., 2006). 

Foreldrar vilja fá stuðning og leiðsögn til að geta hjálpað barninu sínu á 

árangursríkan hátt og verið virkir þátttakendur í umönnun barnsins (Hopia o.fl., 

2005; Hallstöm o.fl., 2002). 

Viðfangsefni rannsóknar 

Í dag er það viðurkennt og staðfest að veikindi hafa áhrif á vellíðan og daglegt 

líf í fjölskyldum (Bell og Wright, 2011; Wright og Leahey, 2009; Wright og Bell, 

2009; Sarajärvi o.fl., 2006; Melnyk, Small og Carno, 2004). Í heilbrigðisþjónustu 

hefur hingað til verið lögð áherslan á veika einstaklinginn. Þróun síðastliðinna 

áratuga hefur þó verið í þá átt að sjúkrahúsinnlagnir verða styttri og sífellt fleiri 

búa við langvinn heilsufarsvandamál. Fjölskyldan þarf því að koma að málefnum 

veikra fjölskyldumeðlima og mikilvægt er að nálgast heilbrigðisþjónustu á nýjan 

hátt, þar sem gert er ráð fyrir virkri þátttöku fjölskyldunnar (Tomlinson, o.fl. 

2012; Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og Elísabet Konráðsdóttir, 2005). Á 

Landspítala sem og á Barnaspítala Hringsins (BH) var brugðist við þessu með því 

að innleiða aðferð Calgary- fjölskylduhjúkrunar. Aðferðin felst í stuttum 

meðferðarsamtölum hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur veikra skjólstæðinga. 

Calgary- fjölskylduhjúkrunin reyndist raunhæfur valkostur þar sem hún byggir á 

traustum kenningarlegum grunni, á gagnreyndum aðferðum og yfir 30 ára 

klínískri reynslu (Wright og Leahey, 2009). Hugmyndafræði aðferðarinnar 

byggir á Calgary- fjölskyldumatslíkani og Calgary- meðferðarlíkani (Christer 

Magnusson, 2009). Með þeirri hugmyndafræði fá hjúkrunarfræðingar „verkfæri“ 

og leiðsögn um hvernig hægt er að styðja fjölskyldur sem þurfa að takast á við 
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nýjar aðstæður sem skapast vegna veikinda (Moules, Laing, Morck og Toner, 

2011). 

Innleiðing fjölskylduhjúkrunar hófst formlega á kvenna‐ og barnasviði 

Landspítala, haustið 2009 með fræðslu og þjálfun starfsmanna hjúkrunar. 

Ákvörðunin var í anda stefnu spítalans um að hafa sjúklinginn í fyrirrúmi og í 

samræmi við sýn og stefnu hjúkrunar um að efla samstarf við sjúklinga og 

fjölskyldur þeirra í meðferð og ákvarðanatöku. Meðan á innleiðingu stóð fóru 

allir hjúkrunarfræðingar BH á stutt námskeið til læra aðferðir Calgary 

fjölskylduhjúkrunar og hafa þeir nú þekkingu og getu til að veita stutt 

meðferðarsamtöl.  

Í þessari spurningakönnun var rannsökuð upplifun foreldra af stuðningi frá 

hjúkrunarfræðingum, auk þess sem kannaðar voru aðlögunarleiðir og heilsutengd 

lífsgæði foreldra. Rannsóknarvettvangurinn var BH og þátttakendur voru 

þægindaúrtak foreldra barna frá öllum deildum BH. Foreldrarnir voru valdir að 

handahófi, tilviljunarkennt á sex mánaða tímabili frá því í desember 2010 til júní 

2011, ekki var athugað sérstaklega hvort foreldrum hefði verið veitt 

fjölskylduhjúkrun. Spurningalistarnir sem voru lagðir fyrir foreldrana eru um 

upplifun af stuðningi og fræðslu frá hjúkrunarfræðingum, um aðlögunarleiðir og  

um heilsutengd lífsgæði auk bakgrunnsupplýsinga um bæði fjölskylduna og 

barnið.  

Tilgangur rannsóknar og rannsóknarspurningar 

Tilgangurinn með rannsókninni er tvíþættur. Í fyrsta lagi að kanna upplifun 

foreldra barna á BH af stuðningi og fræðslu frá hjúkrunarfræðingum auk þess að 

kanna aðlögunarleiðir og heilsutengd lífgæði foreldra. Í öðru lagi að kanna þær 

bakgrunnsbreytur sem hafa marktæk áhrif á upplifun foreldra af stuðningi og 

fræðslu, á aðlögunarleiðir foreldra og heilsutengd lífsgæði þeirra. 

 

Eftirfarandi átta rannsóknarspurningar eru settar fram: 
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1. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum milli foreldra eftir því hvort þeir eiga barn með 

langvinnan eða skammvinnan sjúkdóm?  

2. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum eftir því hvort foreldrið sjálft eða aðrir í fjölskyldunni 

hafa greinst með alvarlegan sjúkdóm eða ekki? 

3. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum foreldra eftir því hvort þeir hafa fengið fræðslu um 

sjúkdóm barns eða ekki? 

4. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum foreldra eftir því hvort barn hefur áður legið á sjúkrahúsi 

(einu sinni eða oftar) eða er þar í fyrsta sinn? 

5. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum foreldra eftir því hvort þeir hafa þörf fyrir stuðning frá 

fagfólki núna eða ekki? 

6. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum foreldra eftir aldri barns? 

7. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum foreldra eftir aldri foreldra? 

8. Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og 

lífsgæðum foreldra eftir mismunandi fjölskylduhögum þeirra? 

Gildi rannsóknar  

Að innleiða fjölskylduhjúkrun á heilt sjúkrahús er mikið og metnaðarfullt 

verkefni, sem á að skila sér í bættri þjónustu við foreldra. Þar af leiðandi er 

nauðsynlegt að vita hvort hjúkrunarfræðingar á BH séu að veita stuðning 

samkvæmt. hugmyndafræði Calgary- fjölskylduhjúkrunar. Foreldrarnir geta einir 

gefið svör við því hvort þeim finnist þeir njóta þess stuðnings sem felst í 

fjölskylduhjúkrun, og hvernig aðlögunarleiðir og heilsutengd lífsgæði þeirra eru. 
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Með rannsókninni fást upplýsingar um áhrif veikindi barna á sjúkrahúsum á 

foreldra þeirra, hvernig þeir upplifa stuðning frá hjúkrunarfræðingum, um 

aðlögunarleiðir þeirra og hver heilsutengd lífsgæði þeirra eru. Niðurstöður 

rannsóknarinnar geta svo nýst til áframhaldandi þróunar nýrrar þekkingar innan 

fjölskylduhjúkrunar svo hjúkrunarfræðingar geti áfram veitt fjölskyldum 

stuðning sem byggir á gagnreyndum starfsháttum og skilningi á þeim breytum 

sem hafa áhrif  á fjölskyldur þegar börn þeirra eru á sjúkrahúsi.  

Höfundur hefur starfað við barnahjúkrun á BH síðastliðin 20 ár. Rannsóknir 

styðja það og reynsla mín er sú að ef foreldrar barna með heilsufarsvandamál fá 

góðan stuðning frá fagfólki þá eru þeir sáttari og betur í stakk búnir til að mæta 

þörfum veika barnsins. Foreldrar öðlast sjálfstraust og hæfni til að takast á við 

þau verkefni sem fylgja veikindum barnsins og eru öryggir þegar barnið 

útskrifast (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2011; 

Moules o.fl., 2011; Lindblad, Rasmussen og Sandaman, 2005). Höfundur hefur 

fylgst með og tekið þátt í innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á BH. Ég hef þá trú að 

aðferðir og hugmyndafræði Calgary- fjölskylduhjúkrunar geti auðveldað 

hjúkrunarfræðingum að veita fjölskyldum veikra barna stuðning og þar með 

hjálpað foreldrum að takast á við veikindi á árangursríkan hátt. 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að styðja og fræða fjölskyldur barna á BH til að 

minnka álagið sem getur fylgt veikindum barna og sjúkrahúsvist. Fjölskyldan er 

það nánasta og áhrifamesta í umhverfi barnsins og mikilvægt að barnahjúkrunar-

fræðingar geri sér grein fyrir því.  Það þarf að afla sérþekkingar á því hvernig 

best er að styðja við fjölskyldur þegar veikindi og sjúkdómar barna eru til staðar 

(Foster, o.fl., 2010).  
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Fræðilegur bakgrunnur 

Í kaflanum verður fjallað um fjölskylduhjúkrun, kenningarlegan bakgrunn 

rannsóknar, stuðning hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur veikra barna, 

aðlögunarleiðir fjölskyldna og lífsgæði foreldra veikra barna. Gagnasöfnun fór 

fram með heimildaleit á veraldarvefnum. Leitað var að fræðilegu lesefni í  

leitarforritunum Cinahl (EBSCO Host), ProQuest, PubMed, Sience Direct og 

Google Scholar. Leitarorðin sem notuð voru eru eftirfarandi: children- parents- 

family- hopitalization, pediatric- nurses- parents- support- information- 

education- intervention, family- pediatric- nursing, parents- family- nursing, 

parents- coping- patterns- strategies, parents- health related quality of life, 

children- parents- intervention- coping- health related quality of life. Einnig var 

rýnt í  heimildarskrár m.t.t. lykilhugtaka við lestur á fræðilegu lesefni. Reynt var 

að miða við að lesefnið væri ekki eldra en 15 ára. 

Fjölskylduhjúkrun 

Veikindi og sjúkdómar hafa áhrif á fjölskyldur. Allir í fjölskyldunni verða 

fyrir áhrifum ef einn af meðlimum fjölskyldunnar greinist með alkahólisma, 

krabbamein, sykursýki eða nýrnabilun. Frá upphafi sjúkdómseinkenna, við 

greiningu og meðan á meðferð stendur verða fjölskyldumeðlimir fyrir áhrifum og 

gangkvæmt hafa þeir áhrif á veikindin (Wright og Bell, 2009). Lífsgildi 

fjölskyldna felast í viðhorfum, skoðunum eða gildismati þeirra (e.beliefs), þau 

hafa mikið um það segja hvernig fjölskyldur takast á við veikindi. Hindrandi 

lífsgildi auka þjáningar sem fylgja veikindum meðan styrkjandi lífsgildi lina þær 

þjáningar (Wright og Bell, 2009).  

Í fjölskylduhjúkrun er ekki einungis tekist á við sjúkdóm hins veika. Áhersla 

er lögð á að veita fjölskyldumeðlimum stuðning til að takast á við áhrif 

veikindanna. Það er hægt að gera með því að gefa fjölskyldum kost á að taka þátt 

meðferðasamtali við hjúkrunarfræðinga og hlusta á sögur um áhrif veikindanna. 
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Fjölskyldumeðlimum gefst þá tækifæri til að tjá sig um það sem þeim liggur á 

hjarta. Markmiðið er að breyta hindrandi lífsgildum sem tengjast veikindum og 

áföllum, til að lina þær þjáningar sem svo oft vilja fylgja heilbrigðisvandamálum 

(Wright og Bell, 2009; Wright og Leahey, 2009). 

Í siðareglum íslenskra hjúkrunarfræðinga segir m.a. að það tilheyri 

hlutverkum hjúkrunarfræðinga að efla heilbrigði, bæta líðan og lina þjáningar 

(Landlæknisembættið, 2008). Hjúkrunarfræðingar eiga samkvæmt þessu að reyna 

að fá fjölskyldur til að huga að eigin heilsufari (Wright og Leahey, 2009). 

Kenningar í hjúkrun og rannsóknir hafa sýnt fram á að fjölskyldur hafa mikil 

áhrif á heilsufar fjölskyldumeðlima og gagnkvæmt hafa fjölskyldumeðlimir áhrif 

á veikindi í fjölskyldum. Staðreyndir þessar gera þá kröfu til hjúkrunarfræðinga 

að þeir veiti fjölskyldumiðaða hjúkrun, þar sem hjúkrun er heildræn í eðli sínu, 

sem felur í sér að huga þarf að líkama og sál í samhengi. Fjölskyldumiðuð 

hjúkrun (e. family centered care) er nálgun sem hefur verið notuð um árabil til að 

veita börnum og fjölskyldum þeirra heilbrigðisþjónustu. Nálgunin felur sér í 

samráð eða samvinnu milli fjölskyldu og fagfólks (Harrison, 2010; Law, o.fl., 

2003). Ekki hefur ennþá verið útskýrt nákvæmlega hvernig og með hvaða 

aðferðum þessi hjúkrunarnálgun skuli veitt og ennþá er einnig óljóst hvaða 

þýðingu fjölskyldumiðuð hjúkrun hefur fyrir bæði foreldra, börn og starfsfólk 

sjúkrahúsa (Tomlinson, o.fl. 2012; Foster o.fl. 2010; Hopia o.fl. 2005). Þörf er á 

rannsóknum á þessum vettvangi um það hvernig best er að vinna með 

fjölskyldum til að koma á móts við þarfir þeirra fyrir margskonar stuðning eins 

og fræðslu, upplýsingar, ráðgjöf og tilfinningalegan stuðning (Sarajärvi o.fl., 

2006). Wright og Leahey, (2009), höfundar bókarinnar „Hjúkrun og fjölskyldur“ 

og hugmyndasmiðir Calgary– fjölskylduhjúkrunar telja að fjölskyldumiðaða 

hjúkrun (e. family centered care) eigi að veita á sama hátt og aðrar 

hjúkrunarmeðferðir, bæði með hjúkrunarmati og hjúkrunarmeðferð.  

Calgary- fjölskylduhjúkrunin sem innleidd var á Landspítala og BH hefur á 

íslensku fengið nafnið Calgary- fjölskyldumatslíkanið og Calgary- 
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meðferðarlíkanið (Christer Magnússon, 2008), þar sem hún byggir bæði á 

hjúkrunarmati og hjúkrunarmeðferð. Líkönin byggja á traustum hugmynda-

fræðilegum grunni, yfir þrjátíu ára klínískri reynslu og gagnreyndri þekkingu. 

Með líkönunum fær heilbrigðisstarfsfólk hjálpartæki til að nálgast fjölskyldur á 

kerfisbundin hátt, með viðurkenndum aðferðum. Gengið er út frá því að 

veikindin hafi áhrif á fjölskylduna og að breytingar verði á samskiptum og 

tengslum innan hennar vegna veikindanna. Calgary– fjölskylduhjúkrunin veitir 

leiðsögn um hvernig meta eigi fjölskyldur, hvernig og hvenær eigi að veita 

sérhæfða hjúkrunarmeðferð til að lina eða minnka líkamlegar, tilfinningalegar og 

andlegar þjáningar sem oft fylgja heilsufarsvandamálum. Greining og meðferð 

við þessum breytingum hefur í för með sér jákvæð áhrif á líðan og virkni 

fjölskyldunnar samkvæmt rannsóknum (Chesla, 2010;  Wright og Leahey, 2009). 

 Kenningalegur bakgrunnur Calgary- fjölskylduhjúkrunar 

Hugmyndasmiðir Calgary– fjölskylduhjúkrunar Wright og Leahey (2009) telja 

að ekki sé til nein ein kenning sem lýsi margbreytileikanum sem hafa þarf í huga 

þegar unnið er með fjölskyldur. Kaakinen og Hanson (2004) eru á svipaðri 

skoðun og vilja meina að ekki sé til einhver einn fræðilegur hugtakarammi sem 

getur lýst flóknum samböndum í fjölskyldum sem eru ólíkar að uppbygginu og 

starfshæfni. Engin ein fræðileg heildarsýn gefur því hjúkrunarfræðingum nógu 

víðan grunn til að annast fjölskyldur. Þeir þurfa að nota margar kenningar við 

vinnu sína með fjölskyldum og fella aðferðirnar að klínískri hjúkrun, kennslu og 

rannsóknum. 

Það eru sex kenningar sem hugmyndafræði Calgary- fjölskylduhjúkrunar 

byggir á, þær eru: póstmódernismi, kerfakenning, stýrifræði, samskiptakenningar, 

breytingakenningar og kenning um líffræði skilningsgáfunnar.  

Póstmódernismi, felur í sér að heimsmynd okkar er ekki einföld. Viðhorfið að 

eingöngu tæknilegar framfarir leiði til betri heims er dregið í efa og endurskoðað 

(Tapp og Wright, 1996). Meginhugmyndir póstmódernískrar hugsunar er að 
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leiðirnar til að skilja og upplifa heiminn eru jafnmargar og mennirnir sem byggja 

hann. Einfaldar skýringar eru ekki til og nauðsynlegt er að virða ólíkar skoðanir. 

(Moules, 2000; Wright og Bell, 2009). Hugmyndin verður virk í 

fjölskylduhjúkrun með því að viðurkenna að leiðirnar til að skilja og upplifa 

veikindi eru jafnmargar og fjölskyldurnar sem upplifa þau. Þannig er engin ein 

sýn endilega réttari en önnur (Wright og Leahey, 2009). 

Kerfakenningin. Kerfi er hægt að skilgreina sem samband þátta sem verða 

fyrir gangkvæmum áhrifum. Fjölskyldan samanstendur af flóknum gagnkvæmum 

samverkandi þáttum. Breyting í einu kerfi getur haft áhrif á næsta kerfi. 

Fjölskyldan er kerfi og breyting hjá einum í fjölskyldunni hefur áhrif á hina. 

Þegar skilgreiningin er notuð getum við skoðað samskipti milli fjölskyldunnar 

innbyrðis og á milli fjölskyldunnar og heilsufarsvandamálsins, frekar en að 

rannsaka hvern einstakling í fjölskyldunni fyrir sig. Nauðsynlegt er samt að hafa í 

huga að sérhver einstaklingur í fjölskyldunni er bæði undirkerfi og kerfi, sem 

hefur sinn eigin rétt. Undirkerfi er bæði hluti af heild og heild í sjálfu sér, á sama 

hátt og fjölskyldan. Fjölskyldan getur náð jafnvægi með hjálp hjúkrunarfræðinga 

sem sjá hvernig kerfin hafa raskast (Wright og Leahey, 2009). 

Stýrifræði, felst í samskiptavísindum og kenningum um stjórnun. Hægt er að 

skoða fjölskylduna sem gagnvirkt samskiptakerfi. Hegðun sérhvers einstaklings í 

fjölskyldunni hefur áhrif á hegðun hinna. Fjölskyldukerfi geta stýrt sér sjálf. 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að hafa skilning á þessu til þess að kenna ekki 

einhverjum einum í fjölskyldunni um erfiðleikana sem fjölskyldan stendur 

frammi fyrir. Það eru viðbrögð einstaklinganna við vandamálinu sem geta 

orsakað sjálft vandamálið (Wright og Leahey, 2009).   

Samskiptakenningar. Í rannsóknum á samskiptum er áherslan á gagnkvæm 

áhrif einstaklinga. Hlutverk samskipta í fjölskyldum eru afar fjölbreytileg og hafa 

margvíslegan tilgang eins og að kenna einstaklingum hegðunarreglur innan 

fjölskyldunnar. Með og í samskiptum læra fjölskyldumeðlimir á umhverfi sitt, 

hvernig á leysa ágreining, sýna kærleika, byggja upp sjálfsálit og hvernig á að tjá 
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tilfinningaástand. Það er ekkert til sem heitir engin samskipti þar sem öll 

samskipti með eða án orða flytja skilaboð í návist annarra einstaklinga. Öll 

samskipti eru mikilvæg og fela í sér einhverskonar skilaboð, eins og til dæmis 

svipbrigði og hreyfingar geta gert. Hjúkrunarfræðingar þurfa alltaf að skoða 

samskipti innan fjölskyldna til að geta greint það sem betur má fara þegar 

aðstoða þarf fjölskyldur (Wright og Leahey, 2009). 

Breytingakenning. Fjölskyldur eru stöðugt að takast á við breytingar án þess 

að vera meðvitaðar um það. Við stórviðburði eins og veikindi eða áföll verða 

breytingar hjá fjölskyldum sem þarf að bregðast við til að ná aftur jafnvægi með 

eða án utanaðkomandi aðstoðar. Þekking og skilningur á veikindum leiðir ekki 

endilega alltaf til breytinga. Í meðferðarsamtölum kynnast hjúkrunarfræðingar 

fjölskyldum og mynda tengsl við þær. Við það öðlast þeir skilning á 

vandamálunum sem fjölskyldur geta staðið frammi fyrir og geta aðstoðað þær við 

að finna lausnir á því sem veldur áhyggjum. Þar með stuðlað að breytingum sem 

verða til bóta og fjölskyldan sjálf verður þátttakandi í að leysa vandamálin eða 

fær nýja sýn á þau (Wright og Leahey, 2009). 

Líffræði skilningsgáfunnar. Náungakærleikur er einkennandi í kenningum 

taugalíffræðinganna Maturana og Varela (1992) og það að skapa svigrúm fyrir 

tilveru annarra mannveru í okkar daglega lífi. Jafnframt er mikilvægt að taka tillit 

til þess að menn hafa ólíkar skoðanir á því hvernig þeir skilji atburði og reynslu 

sem þeir verða fyrir í lífinu. Þeir byggja kenningarnar á líffræði og lífeðlisfræði 

en ekki á heimspeki. Hjúkrunarfræðingar eiga því ekki að tileinka sér fyrirfram 

ákveðin viðhorf eða skoðanir þar sem það takmarkar jafnframt sýn þeirra á 

samskipti, sambönd og veikindi í fjölskyldum (Wright og Leahey, 2009).  

Calgary-  fjölskyldumatslíkanið 

Það er ekki alltaf einfalt að skilgreina hvað felst í orðinu fjölskylda. Í öllum 

nútíma samfélögum eru þekkt margskonar fjölskylduform eins og t.d. 

kjarnafjölskylda, fjölskyldur einstæðra foreldra, stjúpfjölskyldur, kommúnu-
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fjölskyldur og samkynhneigðar fjölskyldur. Wright og Leahey (2009) telja að 

hugtakið fjölskylda feli í sér fimm mikilvæga eiginleika: 

1. Fjölskylda er kerfi eða eining. 

2. Fjölskyldumeðlimir geta verið náskyldir eða óskyldir og þeir búa ekki 

endilega allir undir sama þaki. 

3. Fjölskyldur geta átt börn/barn eða verið barnlausar. 

4. Milli fjölskyldumeðlima er samkomulag varðandi framtíðarskyldur. 

5. Í ummönnunarhlutverki fjölskyldu felst, að vernda og næra þá sem 

tilheyra fjölskyldunni ásamt félagslegu samneyti þeirra á milli.  

Það sem ákvarðar hverjir tilheyra fjölskyldu er væntumþykja milli 

einstaklinga og sterkt tilfinningaleg tengsl. Ásamt því að finnast maður tilheyra 

fjölskyldunni varanlega. Ekki stöðluð hugtök eins og par, kjarnafjölskylda, 

stjúpfjölskylda eða stórfjölskylda, þar sem þau hugtök lýsa eingöngu 

samsetningum á hóp. Skilgreiningin sem Wright og Leahey, 2009, hafa notað í 

klínískri vinnu með fjölskyldum er „fjölskyldan er sú sem hún segist vera“. 

Fjölskyldur koma yfirleitt ekki til hjúkrunarfræðinga til að láta meta 

fjölskylduna. Fjölskyldur hitta og kynnast hjúkrunarfræðingum þegar þær eru að 

takast á við veikindi og reyna að aðlagast sjúkdómum til að auka lífsgæði sín. 

Calgary- fjölskyldumatslíkanið er leiðbeinandi hjálpartæki fyrir 

hjúkrunarfræðinga til að fá upplýsingar og mynd af fjölskyldunni.  Það má nota 

til að skipuleggja á kerfisbundinn hátt upplýsingar um fjölskylduna, greina 

styrkleika og vandamál hennar og áherslurnar í hjúkrun (Wright og Leahey, 

2009). Fjölskyldumatslíkanið byggir á þremur þáttum þ.e. formgerð 

(uppbyggingu) fjölskyldu, þroskaskeiðum hennar og virkni (sjá mynd 1). Hver 

þessara þátta greinast svo enn frekar í undirflokka. Uppbygging fjölskyldunnar 

eða formgerð felst í ýmsum þáttum, t.d. samsetningu fjölskyldunnar, einhleypur, 

giftur, röðun systkina, fjölskyldubönd, þjóðerni og þjóðfélagsstétt (Wright og 

Leahey, 2009). 
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Stétt 
  

  
     

  

  
  

     
  

Andlegt viðhorf og/eða trúarbrögð 
  

  
  

  
Stig  

  

  
  

  
  

   
Fjölskyldumat 

    
Þroski 

    
Verkefni    

 
  

 
  

   
  

  
  

  
Tenging    

  
  

      
  

  
  

  
Athafnir 

    
Athafnir í daglegu lífi 

  
  

  
  

  
  

  
  

  
   Tilfinningaleg samskipti 

  
  

Virkni 
    

  
  

    
  

  
  

Munnleg samskipti 
     

  
  

  

     
  

  
  

Samskipti án orða 
     

  
  

  

     
  

  
  

Hringlaga samskipti 
     

  
Tjáning 

    

       
  

Lausn vandamála 
        

  

        
  

Hlutverk 
        

  

        
  

Áhrif og völd 
        

  

        
  

Skoðanir 
        

  

        
  

Bandalag/samstaða 
        

  

Mynd 1: Skýringarmynd af Calgary- fjölskyldumatslíkaninu  

 (Wright og Leahey, 2009/2011, bls.77) 
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Allar fjölskyldur ganga í gegnum mismunandi þroskaskeið sem einkennast af 

þeim verkefnum sem þarf að takast á við hverju sinni á mismunandi tímabilum 

ævinnar. Þroskaskeið í lífshlaupi fjölskyldu eru talin vera sex: 1) að fara að 

heiman, að vera einhleypur fullorðinn,  2) sameining fjölskyldna, nýja parið, 3) 

fölskyldur með ung börn, 4) fjölskyldur með unglinga, 5) börnin fara að heiman, 

6) fjölskyldur á efri árum. Á hverju þroskaskeiði þarf fjölskyldan að takast á við 

breytingar og tilfinningaleg ferli til að halda áfram á næsta lífsþroskaskeið. 

Fjölskylduvirkni skiptist í verklega virkni (e. instrumental) og tjáningu (e. 

expressive). Verkleg virkni felst í því hvernig fjölskyldur takast á við athafnir 

daglegs lífs, eins og að borða, sofa, elda matinn, gefa sprautur og skipta á 

umbúðum og fleira. Hjá fjölskyldum með heilsufarsvandamál geta slíkir 

verkþættir verið bæði mikilvægir og fyrirferðamiklir. Tjáning innan 

fjölskyldunnar felst í tilfinningalegum samskiptum, orðaræðu, óyrtum 

samskiptum, hringlaga samskiptum, hvernig vandamál eru leyst, hlutverkum 

fjölskyldumeðlima, áhrifum og völdum, gildismati og bandalögum (Wright og 

Leahey, 2009). 

Þegar hjúkrunarfræðingur gerir fjölskyldumat metur hann hvaða undirflokkar 

skipta máli og er viðeigandi að fá upplýsingar um á hverjum tíma. Það þarf ekki 

afla upplýsinga um alla þætti í fjölskyldumatslíkaninu, heldur er það hugsað til 

leiðsagnar varðandi það sem getur verið nauðsynlegt að hafa í huga við 

fjölskyldumat (Wright og Leahey, 2009).  

Það er ekkert eitt eða allt að framansögðu sem ákvarðar hvort fjölskylda er 

tilfinningalega heilbrigð. Heldur er það dómgreind fjölskyldunnar og hvernig hún 

skilgreinir starfshæfni sína. Undantekning á þessu er ef hjúkrunarfræðingur fær 

vitneskju um hluti eins og ofbeldi og misnotkun, þá þurfa hjúkrunarfræðingar að 

bregðast við, styðja fjölskylduna og koma sínum sjónarmiðum á framfæri. Einnig 

að fá fjölskylduna til að endurskilgreina sýn sína á ofbeldið eða misnotkunina 

(Wright og Leahey, 2009). 



15 

Calgary- fjölskyldumeðferðarlíkanið 

Bulechek og McCloskey (2000) skilgreina hjúkrunarmeðferð sem sérhverja  

meðferð er byggir á klínískri dómgreind sem hjúkrunarfræðingar nota til að bæta 

árangur skjólstæðinga sinna. Hjúkrunarmeðferð getur verið bein eða óbein 

hjúkrun fyrir einstakling, fjölskyldur og samfélag. Hún getur verið að frumkvæði 

læknis, hjúkrunarfræðings eða annarra fagaðila. 

Wright og Bell (2009) telja að fjölskylduhjúkrunarmeðferð byggist á 

meðferðarsambandi milli hjúkrunarfræðinga og fjölskyldu. Fjölskylduhjúkrunar-

meðferð er gagnvirk á þann hátt að ekkert er gert við fjölskylduna eða fyrir hana, 

heldur með henni, þannig verður meðferðin ekki til ef engin samskipti eru fyrir 

hendi. Í hjúkrunarmeðferðum notar hjúkrunarfræðingur klínískt mat og 

meðvitaðar athafnir sem hafa upphaf og enda. Tilgangurinn er að koma á 

breytingum og draga úr þjáningum. 

Calgary- fjölskyldumeðferðarlíkanið (sjá mynd 2) sýnir hvernig fjölskyldu-

hjúkrunarmeðferð er ætlað að efla, bæta og viðhalda fjölskylduvirkni á þremur 

sviðum mannlegar virkni, þ.e. á vitsmunasviði, tilfinningasviði og aðferlissviði 

(þekkingu, tilfinningar og hegðun) en breyting á einu sviði getur haft áhrif á 

önnur svið (Wright og Leahey, 2009). Hjúkrunarmeðferð eins og t.d. fræðsla um 

sjúkdóm barns sem beinist að vitsmunasviði fjölskyldunnar getur augljóslega 

einnig haft áhrif á tilfinningasvið og atferlissvið. Fjölskylduhjúkrunarmeðferðir 

eru ekki listi yfir aðferðir sem nauðsynlegt er að framkvæma í meðferðarsamtali. 

Heldur er um að ræða hugmyndir sem hægt er að nota til að hjálpa fjölskyldum 

að takast á við veikindi innan fjölskyldunnar. Meðferðarlíkanið byggir á 

samskiptum og meðferðarsamtali á milli hjúkrunarfræðings og fjölskyldu, sem 

getur haft meðferðarlegt gildi og stuðlað að breytingum. Meðferðarsamtal við 

fjölskyldur gefur einnig fjölskyldunni tækifæri til að tjá sig, en slíkt getur stuðlað 

að auknu öryggi og trausti og dregið úr kvíða og þjáningu. Það byggist á þeirri 

hugmynd að það sé græðandi að fá að tala um veikindin (e. talking is healing) 

(Wright og Bell, 2009). 
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Atferlissvið 

fjölskyldunnar 

Tilfinningasvið 

fjölskyldunnar 

Vitsmunasvið 

fjölskyldunnar 

Hjúkrunarmeðferðir 

Staðfesta eðlileg  tilfinningaleg viðbrögð 

Hvetja til að segja sjúkrasögu 

Kanna félagslegan stuðning  fjölskyldu 

Virknisvið –  

fjölskyldunnar 

Fræða, veita upplýsingar og álitsgjöf  

Benda á styrkleika fjölskyldumeðlima 

Verkleg færni kennd 

Hvetja til að  taka þátt í umönnun 

Hvetja til hvíldar og að viðhalda venjum 

 

 

Mynd 2: Calgary- fjölskyldumeðferðarlíkan 

 

Stutt meðferðarsamtöl  

Vinna hjúkrunarfræðinga á sjúkradeildum bíður ekki alltaf upp á fyrirfram 

skipulögð viðtöl vegna ófyrirsjáanlegra aðstæðna sem hafa mjög oft áhrif á 

vinnuskipulag, t.d. mikið hjúkrunarálag, tímaskortur og takmörkuð mönnun. Stutt 

meðferðasamtal (stundum kallað 15 mínútna viðtal) var þróað til þess að 

hjúkrunarfræðingar á almennum deildum sjúkrahúsa geti veitt fjölskylduhjúkrun í 

samskiptum og samvinnu við fjölskyldur. Í meðferðarsamtali kynnast 

hjúkrunarfræðingar fjölskyldum og fá tækifæri til að veita fjölskyldum stuðning á 

skipulegan hátt. Eins og þegar hefur komið fram byggja meðferðasamtöl á 

hugmyndum úr Calgary- fjölskyldumati og meðferðarlíkani. Tilgangurinn með 

meðferðarsamtali er að aðstoða fjölskyldur til að takast á við veikindi barnsins og 

að draga úr álaginu sem svo oft fylgir veikindum og sjúkrahúsinnlögn. 
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Hjúkrunarfræðingar geta auðveldlega tileinkað sér þá þekkingu og hæfni sem 

þarf til að taka stutt meðferðarsamtöl ef þeir hafa skilning á þeirri kenningu að 

veikindi eru fjölskyldumálefni (Bell og Wright, 2011). Hjúkrunarfræðingar á BH 

eru nú allir búnir að fara á námskeið til að læra að veita stutt meðferðarsamtöl. 

Fræðslan hefur miðað að því að hjúkrunarfræðingar tileinki sér fimm lykilatriði 

sem lögð eru til grundvallar í slíkum viðtölum, þau eru: meðferðarsamræður, 

sýna fjölskyldum virðingu og kurteisi, að gera fjölskyldutré og tengslakort, 

meðferðarspurningar og staðfesta styrk og bjargráð fjölskyldumeðlima (Wright 

og Leahey, 2009; Martinez, D‘Artois og Rennick, o.fl., 2007; Wright og Leahey, 

1999).  

Meðferðarsamtal, er ekki það sama og almennt samtal um daginn og veginn. 

Það hefur ákveðin tilgang, gerir kröfu um virka hlustun og sett eru ákveðin 

tímamörk. Hjúkrunarfræðingur útskýrir tilefni samtalsins, sem getur verið t.d. 

innlögn á sjúkrahús eða útskrift. Virk hlustun skiptir miklu máli í samtalinu, og 

að hlusta á það sem foreldrar segja og segja ekki. Upplýsingar eru fengnar um 

aldur, kyn, þjóðerni, atvinnu, trú og heilsufarsástand á öllum meðlimum 

fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 2009; Martinez o.fl. 2007). 

Framkoma. Fyrstu kynni hjúkrunarfræðinga og fjölskyldu eru mikilvæg, þar 

er lagður grunnur að meðferðarsambandi og hugsanlegum árangri þess. Í vinnu 

með fjölskyldum þarf að sýna fjölskyldum áhuga, kurteisi og virðingu. Mikilvægt 

er að heilsa öllum viðstöddum og kynna sig með nafni. Hjúkrunarfræðingur þarf 

að vera víðsýnn og gefa rými fyrir fjölbreyttar skoðanir og viðhorf. Stuttar 

meðferðarsamræður geta farið fram nánast hvar sem er, en nauðsynlegt er að 

tryggja bæði næði og friðhelgi. Málefni fjölskyldunnar eru ekki rædd þar sem 

aðrir óviðkomandi eru viðstaddir (Wrigth og Leahey, 2009). Samtölin þurfa ekki 

að vera löng og geta farið fram með formlegum eða óformlegum hætti, 

markmiðið er ekki að leysa öll vandamál skjólstæðinga, þau eru hugsuð til að 

bæta líðan og sýna fjölskyldunni skilning. Stuðningur sem fólgin er í að hlusta og 

sýna hluttekningu er oft vanmetin (Arna Skúladóttir, o.fl., 2005). 
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Fjölskyldutré og tengslakort. Þegar hjúkrunarfræðingur tekur þátt í stuttu 

meðferðarsamtali við fjölskyldu hefur hann meginþætti Calgary- 

fjölskyldumatslíkansins til hliðsjónar um uppbyggingu, þroska og virkni 

fjölskyldunnar þegar hann teiknar upp fjölskyldutré og/eða tengslakort fyrir 

fjölskylduna. Þannig má á fljótlegan og árangursríkan hátt fá upplýsingar um 

hverjir tilheyra nánustu fjölskyldunni, hlutverk fjölskyldumeðlima og tengsl 

þeirra innan og utan fjölskyldunnar. Á sama tíma og upplýsinga er aflað, er 

hjúkrunarfræðingur að kynnast fjölskyldunni og  meðferðarsamband myndast 

(Wright og Leahey, 2009). Á mynd 3, má sjá fjölskyldutré og tengslakort 

ímyndaðrar fjölskyldu drengs, sem er að greinast með hvítblæði. Eins og sjá má 

koma margskonar upplýsingar fram á myndinni um aðstæður og tengsl innan 

fjölskyldu þessarra nýju ímynduðu skjólstæðinga hjúkrunarfræðinga á BH. 

Fjölskyldum finnst oft hjálplegt að sjá fjölskyldutré og tengslakort sín. Það 

getur gefið bæði fjölskyldunni og hjúkrunarfræðing nýja sýn á aðstæður og tengsl 

innan fjölskyldunnar eins t.d. hvort fjölskyldan er fámenn eða hefur öflugt 

óvirkjað stuðningsnet náinna í kringum sig (Martinez, o.fl., 2007). 

Upplýsingarnar sem fást þegar gerð eru fjölskyldtré og tengslakort leggja 

grunninn að fjölskylduhjúkrunarmeðferðinni, sem felst m.a. í þeim spurningum 

sem hjúkrunarfræðingur leggur upp með í meðferðarsamtalinu.  
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Það þarf ekki endilega að gera bæði fjölskyldutré og tengslakort í stuttum 

fjölskylduviðtölum, en alltaf er mikilvægt að vita hverjir tilheyra nánustu 

fjölskyldu barna. 

Meðferðarspurningar, gegna lykilhlutverki í meðferðarsamtali, þær hafa m.a. 

þann tilgang að fá fjölskylduna til að láta í ljós skoðanir sínar, viðhorf og eigin 

skýringar á veikindunum sem barnið glímir við. Það ýtir undir endurspeglun og 

íhugun á núverandi aðstæðum (Wright og Leahey, 2009). Meðferðarspurningar 

geta verið línulegar eða hringlaga spurningar. Línulaga spurningar eru spurningar 

sem auðvelt er að svara og krefjast ekki mikillar umhugsunar að hálfu fjölskyldu-

meðlima. Hringlaga spurningar eru af öðrum toga og eru notaðar til að fá fram 

Móðir 

35 ára - Hjúkrunarfræðingur 

Faðir 

37 ára - Atvinnurekandi 

Móðuramma 

60 ára – Sjúkraliði 

Móðurafi 

70 ára - Krabbamein 

 

Föðuramma 

Látin 2010 - Alzheimer 

 

 

 

Drengur  

3 ára – Leikskóli 

Hvítblæði 

Systir 

5 ára - Leikskóli 
Bróðir 

9 ára - Skóli 

Fótbolti 

Kór Vinkonur 

Systir Bróðir 

Fótbolti 

Karate 

Mynd 3: Ímyndað fjölskyldutré og tengslakort 
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útskýringar á vandamálum og samböndum. Með þeim fást útskýringar á 

samböndum eða tengslum milli einstaklinga, atburða, hugmynda eða lífsgilda 

(Martinez, o.fl., 2007). Spurningarnar gefa ekki einungis upplýsingar, heldur gefa 

þær fjölskyldunni tækifæri til að sjá hugsanleg vandamál og gera breytingar 

(Wright og Leahey, 2009).  

Meðferðarspurningar beinast að mismunandi sviðum í fjölskylduvikni þ.e. 

vitsmunasviði, tilfinningasviði og atferlissviði (Wright og Leahey, 2009). 

Meðferðaspurningar á vitsmunasviði fjölskyldu eru um þekkingu fjölskyldunnar, 

eins og t.d. hvað er vitað um sjúkdóminn. Markmiðið með spurningum á 

vitsmunasviði er að reyna breyta skynjun fjölskyldunnar á ástandinu svo að hún 

geti sjálf fundið nýjar leiðir til að leysa vandamálin (Wright and Leahey, 2009). 

Meðferðaspurningar á vitsmunasviði geta verið: „Hvað vitið þið um sjúkdóminn 

sem barnið ykkar er með?“ eða „Hvernig hefur sjúkdómurinn/veikindin haft áhrif 

á líf ykkar?“ 

Markmiðið með spurningum á tilfinningasviði fjölskylduvirkni er að efla getu 

fjölskyldunnar til að takast á við erfiðleika og koma á tilfinningalegu jafnvægi. 

Tilfinningalegt ójafnvægi getur staðið í veginum fyrir því að fjölskyldur takist á 

við vandamál (Wright og Leahey, 2009). Með spurningunni förum við frá 

sögunni um hið meinafræðilega og fáum fram reynslusöguna af því að glíma við 

veikindi og um tilfinningaleg áhrif þeirra á líf og sambönd fjölskyldunnar 

(Wright og Bell, 2009). Meðferðaspurningar á tilfinningasviði geta verið: „Hvað 

er mikilvægast í lífi þínu núna, þessa stundina?“ eða „Hver í fjölskyldunni þjáist 

mest vegna sjúkdómsins?“ 

Spurningar á atferlissviði hafa það hlutverk að aðstoða fjölskylduna í að 

bregðast við og hegða sér á nýjan hátt, með því að styðja og styrkja í 

umönnunarhlutverki og hvetja til hvíldar frá sjúkdómi. Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar kynni sér fyrri reynslu fjölskyldunnar af heilbrigðiskerfinu. 

Sú þekking gefur tækifæri til að vita hvernig sambönd hafa hentað fjölskyldunni, 

hvernig viðhorf þeirra til heilbrigðisstarfsfólks eru og hvað þurfi að varast núna í 
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meðferðarsamskiptunum. Við það aukast líkurnar á að gott meðferðarsamband 

myndist milli hjúkrunarfræðings og fjölskyldu í meðferðarsamskiptum þeirra 

núna. Jafnframt er líklegra að fjölskyldan verði sátt við þær ráðleggingar sem 

hjúkrunarfræðingur leggur til og finnist þær vera viðeigandi (Wright og Bell, 

2009). Meðferðaspurningar á hegðunarsviði geta verið: „Hvernig getum við í 

heilbrigðiskerfinu helst hjálpað ykkar núna?“ eða „Hver aðstoðar ykkur mest og 

hvaða stuðning hafið þið?“ 

Hjúkrunarfræðingarnir Duhamel, Dupis og Wright (2009) greindu úr 

fjölskyldusamtölum svör við „einnar spurningar spurningu“ og komust að því að 

þar er lýst þeim erfiðleikunum sem skipta mestu máli fyrir fjölskyldumeðlimi 

hverju sinni. Spurningin getur verið á þessa leið: „Ef það væri einungis ein 

spurning sem þið gætuð fengið svar við núna, hver væri þá spurningin?“ 

Hjúkrunarfræðingar geta auðveldlega tileinkað sér þessa gagnlegu og einföldu 

meðferðarspurningu. Með henni fá fjölskyldumeðlimir tækifæri til að tjá sig um 

það sem er þeim efst í huga, hvort sem það er vandamál eða annað (Wright og 

Bell, 2009; Wright og Leahey, 2009).  

Staðfesta styrk og bjargráð fjölskyldu. Í fjölskyldumeðferðarlíkaninu er lögð 

rík áhersla á að það þurfi að gefa fjölskyldunni tækifæri til að tjá reynslu sína af 

veikindunum. Fjölskyldunni er einnig bent á styrkleika sína og þeir upphafnir í 

stað þess að einblína á það sem erfitt getur verið að leysa. Að benda á styrkleika í 

fjölskyldu hefur jákvætt meðferðargildi, þar er horft á jákvæðar hliðar og getu 

fjölskyldunnar en ekki dvalið í erfiðleikum. Sýnt hefur verið fram á jákvæð 

langtímaáhrif þess á líðan í fjölskyldum (Wright og Leahey, 2009; Wright og 

Bell, 2009). Þegar bent er á styrkleika upplifir fjölskyldan sig hæfari til að takast 

á við vandamál og getur litið tilveruna jákvæðari augum. Það getur hjálpað 

fjölskyldu til að finna þann styrk sem þarf til að takast á við vandamál. Í 

veikindum verður oft það neikvæða sýnilegra en það jákvæða. Þess vegna er 

mjög mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk fái þjálfun í að beina sjónum 



22 

skjólstæðinga sinna að því jákvæða lífinu þrátt fyrir veikindin (Hougher 

Limacher og Wright, 2006).  

Stuðningur hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur veikra barna 

Í íslenskri orðabók Menningarsjóðs (2007) er stuðningur sagður vera:  „hjálp, 

aðstoð, liðveisla, það að styðja, liðsemd og fulltingi“. Mikilvægur áhrifaþáttur í  

reynslu fjölskyldna og foreldra af sjúkrahúsinnlögnum barna er upplifun þeirra af 

stuðningi frá hjúkrunarfræðingum (Miles, 2003). Stuðningur við fjölskyldur felst 

í þeim aðferðum sem barnahjúkrunarfræðingur notar í samskiptum við 

fjölskyldur veikra barna. Hjúkrunarfræðingar veita aðstandendum stuðning með 

því að hlusta, veita samúð og upplýsingar. Þeir útskýra, hvetja, hrósa, hughreysta, 

staðfesta, sýna áhuga og virðingu auk þess að koma með tillögur að lausn 

vandamála. Ásamt því að styðja foreldra í foreldrahlutverki veika barnsins með, 

jákvæðri endurgjöf og með því að hjúkra barninu af fagmennsku og öryggi 

(Sarajärvi o.fl., 2006; Miles 2003; Melnyk, 2000; Miles o.fl., 1999).  

Rannsóknir sýna að foreldrar barna á sjúkrahúsum hafa þarfir fyrir víðtækan 

stuðning (Sarajärvi o.fl., 2006; Miles, 2003; Guðrún Kristjánsdóttir og Helga 

Bragadóttir, 2001). Foreldrar þurfa stuðning frá hjúkrunarfræðingum til að læra 

um sjúkdóm barnsins, meðferðina og það sem gerist á sjúkrahúsinu, bæði um 

reglur þess og siði. Þeir vilja að hjúkrunarfræðingar hlusti á áhyggjur þeirra og 

sýni þeim skilning sem einstaklingum. Þeir þurfa einnig að finna að 

hjúkrunarfræðingar veiti barninu þeirra bestu hugsanlegu umönnun og annist það 

sem hið einstaka barn þeirra (Power og Franck, 2008; Guðrún Kristjánsdóttir 

o.fl., 2001).  

Lindblad o.fl. (2005) gerðu fyrirbærafræðilega eigindlega viðtalsrannsókn á 

reynslu foreldra fatlaðra barna af stuðningi frá fagfólki. Niðurstöðurnar leiddu í 

ljós að ef foreldrar upplifðu stuðning frá fagfólki þá hafði það endurnærandi áhrif 

á þá. Stuðningur fagfólks skipti foreldrana miklu máli, að fá tækifæri til deila 

áhyggjum af fatlaða barninu og málefnum þess með hag barnsins að leiðarljósi. 
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Þegar foreldrar fengu ekki stuðning frá fagfólki fannst þeim erfiðara að ná 

sjálfstrausti sem foreldrar fatlaðs barns og þeim fannst ekki viðurkennt að fatlaða 

barnið væri mikilvægur einstaklingur.  

Í lýsandi rannsókn Sanjari og félaga (2010) um stuðning hjúkrunarfræðinga 

við foreldra veikra barna á sjúkrahúsi, fannst foreldrum þeir fá mikinn stuðning 

frá hjúkrunarfræðingum. Rannsakendurnir telja að hjúkrunarfræðingar eigi að 

veita gæða fjölskyldumiðaða hjúkrun og eigi að vera meðvitaðir um þær aðferðir 

sem fela í sér stuðning við fjölskyldur. Þeir álykta að hjúkrunarfræðingar eigi að 

halda áfram að þróa þekkingu um samskipti við fjölskyldur, sérstaklega þegar 

kemur að því að veita foreldrum veikra barna stuðning í foreldrahlutverki sínu. 

Hopia o.fl. (2005) rannsökuðu reynslu og væntingar foreldra langveikra barna 

um það hvernig hjúkrunarfræðingar geti stutt og eflt heilbrigði í fjölskyldum. 

Niðurstöðurnar voru að hjúkrunarfræðingar gegna mikilvægu hlutverki í að 

styðja foreldra langveikra barna og að foreldrar þurfa upplýsingar um ástand 

barns, horfur og meðferð. Þeir þurfa einnig stuðning frá fagfólki til að takast á 

við foreldrahlutverk veika barnsins og til að aðlagast daglegu lífi með langveiku 

barni. Foreldrum er annt um vellferð barns og vilja fá að deila tilfinningalegu 

álagi vegna veikinda barnsins með hjúkrunarfræðingum.  

Sarajärvi og félagar (2006) gerður megindlega rannsókn á því hvort 

hjúkrunarfræðingar veiti foreldrum inniliggjandi barna á sjúkrahúsum 

tilfinningalegan stuðning og fræðslu með upplýsingum og ráðgjöf. Í niðurstöðum 

þeirra kom fram að foreldrum fannst að hjúkrunarfræðingar gætu veitt þeim meiri 

stuðning með því að hlusta betur, vera til staðar og með því að gefa meiri 

upplýsingar um veikindi barnsins og meðferð. Foreldrar bjuggust við meiri 

vinsemd, athygli og tíma frá hjúkrunarfræðingum. Rannsakendurnir ályktuðu út 

frá rannsóknarniðurstöðunum að hjúkrunarfræðingar þurfi að annast foreldra á 

kerfisbundinn hátt og gera það að daglegum hluta af störfum sínum. Meta þurfi 

sérhverja fjölskyldu í samtali og með virkri hlustun auk þess að veita stuðning í 

samræmi við þarfir hverrar einstakrar fjölskyldu. Þetta er hægt að gera í 



24 

skipulögðum samræðum við fjölskyldur, þar sem aflað er upplýsinga um þarfir 

hennar, hugsanleg vandamál greind og foreldrum leiðbeint um það hvernig þeir 

geti annast veikt barn. 

Meðferðarrannsóknir Erlu Kolbrúnar Svavarsdóttur og Önnu Ólafíu 

Sigurðardóttur (2011), Sólrúnar Kamban (2011) og Auðar Ragnarsdóttur (2010) 

fóru allar fram á BH og byggjast á hugmyndafræði Calgary- fjölskylduhjúkrunar. 

Í öllum rannsóknunum veittu hjúkrunarfræðingar foreldrum barna með 

mismunandi sjúkdóma meðferðarsamtöl til rannsaka áhrifin á upplifun foreldra af 

stuðningi hjúkrunarfræðinga. Mælitækið „Stuðningur og fræðsla 

hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur“ var notað í rannsóknunum, en það er það 

sama og notað er hér í rannsókninni. Rannsóknirnar sýndu allar fram á að þegar 

foreldrar taka þátt í markvissum fjölskyldusamræðum við hjúkrunarfræðinga, þá 

upplifa foreldrar meiri heildarstuðning, hugrænan og/eða tilfinningalegan 

stuðning frá hjúkrunarfræðingum eftir meðferðarsamræður miðað við 

samanburðarhóp foreldra barna sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. Feður og 

mæður upplifðu ekki alltaf stuðning á sambærilegan hátt. 

Helga Bragadóttir, Ragnheiður Sigurðardóttir, Herdís Gunnarsdóttir, Auður 

Ragnarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir (2007) leggja til í rannsókn um 

ánægju foreldra með heilbrigðiþjónustu á BH, að bæta þurfi þjónustu við foreldra 

á barnadeildum með því að gera þjónustuna fjölskyldumiðaðri. Þær leggja til að 

það megi gera með því að: taka tillit til þarfa foreldra, auka samráð og samvinnu 

við foreldra, bæta teymisvinnu heilbrigðisstarfsfólks innan stofnunarinnar, 

upplýsingar til foreldra verði einstaklingsmiðaðar og tekið verði tillit til þátta í 

umhverfi og lífi foreldra sem áhrif hafa á þarfir þeirra og líðan.  

Aðlögunarleiðir í fjölskyldum veikra barna 

Í fræðilegu lesefni hefur bjargráðum eða aðlögun (e. coping) verið lýst sem 

tilraunum einstaklinga til að takast á við streitu sama hver áhrif þeirra eru 

(Lazarus og Folkman, 1984). Aðlögun er aðferð, hugsun eða hegðun sem 
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einstaklingur eða fjölskylda notar til að reyna minnka eða takast á við streitu og 

álag (McCubbin, McCubbin og Thompson, 1993). Aðlögunarleiðir hafa verið 

skilgreindar sem þær leiðir sem einstaklingur eða hópur notar til að ráða við 

erfiðleika sem stafa af heilsufarsvandamálum innan fjölskyldu (McCubbin, 

McCubbin, Nevin, og Cauble, 1996).   

Fjölskyldur takast á við veikindi á ýmsa vegu, þær hafa mismunandi bjargráð 

og aðlögunarleiðir. Hvernig foreldrar takast á við veikindi barna getur haft áhrif á 

vellferð allrar fjölskyldunnar. Foreldrar sem aðlagast vel viðurkenna veikindi 

barna sinna og takast á við áhrif þeirra á líf fjölskyldunnar (Meleski, 2002; Katz, 

2002; Melnyk, 2000). Aðlögunarleiðir eru ekki góðar eða slæmar, þær þarf að 

meta útfrá árangri þeirra gagnvart álagi og hvernig aðlögunarleiðin passar 

persónulegum aðstæðunum (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía 

Sigurðardóttir, 2006).  

Sjúkrahúsinnlagnir breyta daglegu lífi fjölskyldna og geta valdið bæði barni 

og foreldrum þess streitu (Sarajärvi o.fl., 2006; Melnyk o.fl., 2004; Hallström, 

o.fl., 2002). Það sem veldur börnum á sjúkrahúsum streitu tengist aldri barnsins 

og þroska. Börn geta verið hrædd við sársaukafull inngrip, framandi umhverfi, 

auk þess sem þau eru að glíma við veikindi og meðferðir. Fjölskyldan er börnum 

mikilvæg í veikindum, hún veitir þeim öryggi og skjól. Tilfinningalegt álag og 

kvíði minnkar hjá barni þegar foreldrar eru með þeim á sjúkrahúsinu og síður má 

búast við aðlögunarerfiðleikum hjá barni vegna neikvæðra áhrifa sjúkrahúsvistar. 

Samband er á milli aðlögunar foreldra og aðlögunar hjá barninu sjálfu (Ball o.fl., 

2010). 

Þekktir streituvaldar hjá foreldrum vegna sjúkrahúsinnlagna hjá barni eru: a) 

aðskilnaður frá vinum, fjölskyldu og heimili, b) fjárhagsáhyggjur, c) sársauka-

fullar aðgerðir og meðferðir á barninu, d) óvissa varðandi sjúkdómsgreiningu og 

batahorfur og e) truflun á daglegum venjum sem hafa myndað ramma utan um líf 

fjölskyldunnar (Broome, 1998). Foreldrar geta upplifað kvíða og ótta vegna 

heilsufarsvanda barnsins sérstaklega þegar óvissa er um ástand barnsins og 
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batahorfur (Melnyk, 2000). Hlutverk foreldra breytist í sjúkrahúsumhverfinu 

þegar þeir þurfa stíga til hliðar til að gefa fagfólki færi á að framkvæma 

nauðsynleg inngrip vegna veikinda barnsins. Foreldrum getur liðið illa þegar þeir 

vita ekki lengur hvernig hjálpa á veika barninu og vernda það fyrir sársauka 

(Melnyk, 2000). Streituvaldar eru ólíkir milli foreldra. Þarfir foreldra eru einnig 

ólíkar og erfitt getur verið að meta þær, þar sem foreldrar eru oft ómeðvitaðir um 

þær á álagstundum. Þess vegna þurfa hjúkrunarfræðingar alltaf að 

einstaklingshæfa umönnun sína svo hún henti við mismunandi aðstæður ólíkum 

fjölskyldum með ólíkan bakgrunn (Melnyk o.fl., 2004; Hallström o.fl., 2002).  

Þegar barn greinist með heilsufarsvandamál breytir það hlutverkum og ábyrgð 

foreldra á augabragði. Við þannig aðstæður felst hlutverk hjúkrunarfræðinga í að 

auðvelda aðlögun foreldra og barns með því að kenna, fræða og upplýsa foreldra 

til að þeir öðlist þekkingu og hæfni til að takast á við þær nýju aðstæður sem 

heilsufarsvandmál barnsins hefur í för með sér (Meleski, 2002). Áhrifaþættir í 

aðlögun foreldra í veikindum barna geta tengst bráðleika og alvarleika 

veikindanna, lengd þeirra og batahorfum. Takmarkaður fjölskyldustuðningur og 

félagslegur stuðningur, takmörkuð fjárráð og sú samfélagsþjónusta sem er í boði 

vegna veikindanna hefur einnig áhrif á aðlögun foreldra (Ball o.fl., 2010). 

Rannsóknir á aðlögunarleiðum foreldra 

Spurningalistinn sem notaður var í þessari rannsókn „Aðlögunarleiðir 

foreldra“ eða CHIP (e.coping health inventory for parents) var fyrst notaður af 

McCubbin o.fl. (1983) til að rannsaka próffræðilega eiginleika spurningalistans. 

Markmiðið með gerð listans var að fá þekkingu á því hvaða aðlögunarleiðir 

foreldrar barna með langvinn veikindi nota til að takast á við veikindin á 

árangursríkan hátt. Þeir lögðu spurningalistann fyrir 100 fjölskyldur barna með 

slímseigjusjúkdóm (e. cystic fibrosis). Aðlögunarleiðirnar sem foreldrarnir  

notuðu var hægt að setja í þrjá flokka. Aðlögunarleiðir I, beinast að því að 

viðhalda fjölskylduheild, vinna saman og vera bjartsýnn. Aðlögunarleiðir II, 
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beinast að því að viðhalda félaglegum stuðning, sjálfsáliti og tilfinningalegu 

jafnvægi. Aðlögunarleiðir III, beinast að því að skilja læknisfræðilegar hliðar 

veikindanna með því að vera í sambandi við fagfólk. Ýmsir bakgrunnsþættir 

foreldra höfðu auk þess áhrif á aðlögunarleiðir þeirra. 

Í meðferðarrannsókn Erlu Kolbrúnar Svavarsdóttur og Önnu Ólafíu 

Sigurðardóttur (2006) notuðu þær þennan sama spurningalista „Aðlögunarleiðir 

foreldra“ fyrir foreldra barna með krabbamein. Niðurstöðurnar sýndu að mæður 

notuðu fleiri aðlögunarleiðir en feður. Aðlögunarleiðir mæðranna breyttust ekki 

eftir fjölskyldumeðferðarviðtal en þær breyttist marktækt hjá feðrum á þann hátt 

að þeir notuðu meira aðlögunarleiðir sem felast í að viðhalda félagslegum 

stuðning og tilfinningalegu jafnvægi eftir meðferðina heldur en fyrir hana.  

Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir (2011) gerðu 

hjúkrunarmeðferðarrannssókn á áhrifum af fræðslu og stuðningsmeðferð á 

aðlögunarleiðir foreldra barna með sykursýki 1, með þessum sama 

spurningalista. Niðurstöðurnar sýndu marktækan mun milli aðlögunarleiða feðra 

fyrir og eftir fræðslumeðferðina, feður notuðu fleiri aðlögunarleiðir eftir meðferð. 

Í rannsókninni notuðu mæður marktækt fleiri aðlögunarleiðir en feðurnir. 

Niðurstöðurnar eru sambærilegar við niðurstöður af viðtalsmeðferðarrannsókn 

Erlu Kolbrúnar og Önnu Ólafíu (2006) á foreldrum barna með krabbamein. 

 Katz (2002) gerði lýsandi rannsókn og notaði sama spurningalistann fyrir 

foreldra barna með lífshættulega sjúkdóma og foreldra barna sem voru ekki með 

lífshættulega sjúkdóma. Niðurstöðurnar voru að foreldrar barna með 

lífshættulegu sjúkdómana fengu marktækt hærri samanlögð stig á aðlögunarleiða 

listanum. Munurinn fólst að mestu í að foreldrar barna með lífshættulegu 

sjúkdómana notuðu meira aðlögunarleiðir er beinast að því að skilja 

læknisfræðilegu hliðar veikindanna og að vera  í sambandi við fagfólk.  

Tak og McCubbin (2002), rannsökuðu áhrifin af félagslegum stuðningi á 

streitu og aðlögunarleiðir foreldra barna með meðfædda hjartasjúkdóma. Þeir 

notuðu hluta af spurningalistanum um „Aðlögunarleiðir foreldra“ (CHIP) og 
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komust að því að félagslegur stuðningur hefur áhrif á aðlögunarleiðir foreldra. 

Ýmis bakgrunns einkenni barna og foreldra höfðu einnig áhrif á aðlögunarleiðir 

foreldranna. 

Heilbrigðisstarfsfólk þarf að hafa þekkingu á áhrifum veikinda barna á 

foreldra og hvernig hægt er aðstoðað þá við að aðlagast veikindunum á sem 

árangursríkastan hátt, þar sem aðlögun foreldra hefur áhrif aðlögun barnsins. 

Aðlögun fjölskyldna þarf að meta til að finna út hvað það er sem auðveldar 

aðlögun og hindrar aðlögun. Rannsóknir á aðlögunarleiðum foreldra auka 

skilning og þekkingu hjúkrunarfræðinga á þeim aðferðum og breytum sem skipta 

máli þegar tekist er á við heilsufarsvandamál barna hverju sinni. Auk þess að 

veita upplýsingar um það hvernig foreldrar bregðast við streitu og álagi sem 

fylgir veikindum og sjúkrahúsinnlögnum barna (Melnyk, 2000).  

Heilsutengd lífsgæði foreldra veikra barna 

Til eru ótal mismunandi skilgreiningar á hugtakinu lífsgæði, allt frá því að 

fjalla um það að uppfylla þarfir og starfshæfni til vangavelta um tilgang lífsins og 

huglæga vellíðan og ánægju. Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (e. World health 

organization) hefur skilgreint hugtakið lífsgæði sem skynjun einstaklinga á stöðu 

sinni í lífinu í samhengi við menningu og verðmætamat og í tengslum við 

markmið, væntingar, viðhorf og skilning. Hugtakið er víðfeðmt og undir flóknum 

áhrifum af líkamlegri heilsu, andlegu ástandi, sjálfstæði, félagslegum tengslum 

og umhverfisaðstæðum einstaklinga (WHO, 2012).  

Heilsutengd lífsgæði (e. health-related quality of life) eru oft flokkuð sem 

undirflokkur á lífsgæðahugtakinu. Hugtakið vísar til skynjunar og skilnings 

einstaklings á því hversu vel honum gengur að takast á við hlutverk sín í hinu 

daglega lífi. Heilsutengd lífsgæði felast í líkamlegri orku, núverandi heilsufari, 

getunni til þátttöku í félagslífi og daglegu lífi almennt. Þau byggjast á mati fólks 

á áhrifum heilsufars og sjúkdóma á líðan sína og færni. (Álfhildur Þórðardóttir, 

2010; Kolbrún Albertsdóttir, Helga Jónsdóttir og Björn Guðbjörnsson, 2009; 
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Tómas Helgason, Júlíus K. Björnsson, Kristinn Tómasson og Erla Grétarsdóttir, 

2000). Hugtakið er náskylt hugtakinu heilbrigði, en er ekki háð því að vera laus 

við sjúkdóma eins og er talið vera forsenda þess að vera heilbrigður. 

Lífsgæðahugtakið felur í sér að hægt er að njóta lífsins þrátt heilsufarsvandamál 

hvort sem þau eru líkamleg eða andleg (Kolbrún Albertsdóttir o.fl. 2009).   

Lífsgæði er hugtak sem mikið er vitnað til í rannsóknum og í daglegu tali. 

Almenn lífsgæði og heilsutengd lífsgæði eru ekki það sama. Til almennra 

lífsgæða teljast helstu nauðsynjar eins og næring, húsnæði og tekjur sem og 

huglæg atriði eins og vellíðan og hamingja (Kolbrún Albertsdóttir, o.fl. 2009). 

Heilsutengd lífsgæði byggja á mati fólks á áhrifum heilsu og sjúkdóma á líðan 

sína og færni (Tómas Helgason o.fl., 2000). Þau ná yfir þætti sem tengjast 

heilsunni sjálfri, upplifun á henni, takmörkunum sem fylgja 

heilsufarsvandamálum og mati einstaklingsins sjálfs á aðstæðum sínum miðað 

við heilsufar (Draper, 1997). Heilsutengd lífsgæði eru huglæg, 

einstaklingsbundin og áherslan er á hvernig heilsan hefur áhrif á getu 

einstaklingsins til að lifa lífi sínu til fullnustu. Þau eru afstæð og metin í 

samanburði við það sem viðkomandi einstaklingur þekkir frá fyrri tíð. 

Sálfélagslegir þættir, álag vegna sjúkdóma og meðferða, félagsleg starfsgeta, 

hlutverk og geta til að sinna athöfnum daglegs lífs eru einnig mikilvægir þættir 

heilsutengdra lífsgæða (Padilla, Grant og Ferrell, 1992).  

Góð heilsa og ýmsir ytri þættir geta verið uppspretta vellíðunar en eru ekki 

alltaf forsenda góðra lífsgæða. Vellíðan og heilsa eru bæði hugtök sem eru hluti 

af lífsgæðahugtakinu. Góð líkamleg heilsa þarf ekki að vera undirstaða vellíðunar 

og á sama hátt þarf heilsuskerðing ekki endilega að útiloka öll lífsgæði. Góð 

heilsa er samt yfirleitt mikilvægur þáttur vellíðunar og telja má að ef heilsa 

batnar er líklegt að lífsgæði aukist (Kolbrún Albertsdóttir, o.fl. 2009).  

Að bæta heilsutengd lífsgæði er jafnmikilvægt og öll önnur hlutverk 

heilbrigðisþjónustunnar og jafngildir því að efla heilbrigði. Aukin fjöldi 

langveikra býr við varanlegan heilsubrest sem hefur áhrif á bæði líkamlegt og 
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andlegt heilsufar, en fjöldi þeirra lifir engu að síður innihaldsríku lífi, þó að 

heilsan sé að einhverju leyti skert. Markmið heilbrigðisþjónustunnar gagnvart 

langveikum og sjúkum er að hjálpa þeim til að lifa eins góðu lífi og mögulegt er 

þrátt fyrir sjúkdóma og skerta getu. Það skiptir ekki bara máli að bæta árum við 

lífið, það þarf að gæða árin lífi (Tómas Helgason, o.fl., 2000). Þess vegna þarf að 

afla þekkingar um afleiðingar sjúkdóma, veikinda og meðferða á lífsgæði fólks. 

(Kolbrún Albertsdóttir o.fl., 2009).  

Mælingar á heilsutengdum lífsgæðum 

Tilgangurinn með mati á heilsutengdum lífsgæðum er að greina þá sem lifa 

við skert lífsgæði vegna heilsubrests og að fylgjast með breytingum á lífsgæðum 

sem verða með eða án meðferðar. Þetta er nauðsynlegt að skoða sérstaklega 

vegna þess að ýmis lífsgæði eins og mannréttindi og hreint andrúmsloft breytast 

ekki eftir heilsufari en geta þó haft áhrif á heilsuna (Tómas Helgason o.fl., 2000).  

Langvinnir sjúkdómar hafa áhrif á daglegt líf þeirra sem þá bera, en þeir geta líka 

haft áhrif á fjölskyldur og á helstu ummönnunaraðila (Wright og Leahey, 2009; 

Kolbrún Albertsdóttir o.fl., 2009). Það krefst kunnáttu og skilnings að geta greint 

áhrif heilbrigðisvandamála á lífsgæði. Mótsagnir í því hvernig fólk metur 

lífsgæði eru einnig ögrandi viðfangsefni hjúkrunar. Heilbrigði er ekki alltaf 

uppspretta hamingju né vanheilsa alltaf orsök slæmra lífsgæða (Kolbrún 

Albertsdóttir o.fl., 2009). Mælingar á heilsutengdum lífsgæðum gefa mynd af 

reynslu sjúklinga af eigin heilsufari. Þannig geta mælingar á heilsutengdum 

lífsgæðum endurspeglað heilsufar og raðað saman mörgum þáttum sem oft eru 

kallaðir almenn vellíðan (Álfhildur Þórðardóttir, 2010). Lífsgæðamælingar segja 

okkur meira en árangursmælingar sem einungis einblína á klínísk einkenni 

sjúkdóma. Í lífsgæðamælingum er kannað hvernig sjúkdómur og meðferð hefur 

áhrif á sjúklinginn og vellíðan hans í víðara samhengi, með tilliti til félagslegra, 

líkamlegra og tilfinningalegra þátta (Moore, o.fl., 2009).  
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Mælitæki sem mæla heilsutengd lífsgæði eru talin vera gagnleg þar sem þau 

geta spáð fyrir um breytingar á heilsufarsástandi einstaklinga. Einnig geta 

mælitækin gefið mikilvægar upplýsingar um það hvernig hópar innan ákveðins 

þýðis meta heilsu sína á ákveðnum tímapunkti (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og 

Brynja Örlygsdóttir, 2006a).  

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á heilsutengdum lífsgæðum sjúklinga og 

umönnunaraðilum þeirra. Staðfest er að sjúkdómar í fjölskyldum valda álagi og 

hafa áhrif á heilsutengd lífsgæði þeirra sem búa í návígi við sjúkdóminn, ekki 

bara sjúkdómsberann heldur einnig á þá sem eru í nánustu fjölskyldu hans 

(Wright og Leahey, 2009; Tiberg og Hallström, 2009; Varni, Sherman, 

Buwinkle, Dickinson og Dixon, 2004). Heilsutengd lífsgæði barna með 

langvinna sjúkdóma er þekkt útkomumæling í vísindalegum rannsóknum og í 

mati á árangri á heilbrigðisþjónustu. Langvinnir sjúkdómar barna og meðferðir 

við þeim hafa djúpstæð áhrif á börnin og fjölskyldur þeirra. Það er mikilsvert að 

geta metið þessa þætti þar sem staðfest er að veikindin hafa áhrif á aðlögun og á 

fjölskylduna sem heild (Varni o.fl., 2004). Fjöldi mælitækja eru þekkt til að meta 

heilsutengd lífsgæði í fjölskyldum barna með langvinnan sjúkdóm (Tiberg o.fl., 

2009).  

Varni o.fl. (2004) rannsökuðu heilsutengd lífgæði foreldra með sama 

spurningalistanum (e. PedsQL family impact module) og notaður er í þessari 

rannsókn. Mælitækið hannaði rannsakandinn sjálfur til að meta áhrif langvinnra 

sjúkdóma barna á velllíðan foreldra og fjölskylduvirkni. Mælitækið hefur í dag 

verið þýtt á nokkur tungumál og þykir áreiðanlegt og er áreiðanleikastuðull þess 

alltaf hærri en 0.7, sem þykir gott (Tiberg o.fl., 2009; Panepinto, Hoffmann og 

Pajewski, 2009; Hsieh, Huang, Lin, Wu og Lee, 2008; Varni o.fl., 2004). 

Frumrannsókn Varni o.fl. (2004) með mælitækinu sýndi fram á að foreldrar 

langveikra mikið fatlaðra barna sem bjuggu heima voru með mun lakari 

heilsutengd lífsgæði heldur en foreldrar barna sem voru komin í langtímavistun.   
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Panepinto o.fl. (2009) notuðu sama mælitæki til að kanna áhrif sjúkdómsins 

sigkornablóðleysi (e. cickle cell anemia) hjá börnum á heilsutengd lífsgæði 

foreldra þeirra. Foreldrar barna með alvarlegt sigkornablóðleysi leið verr en 

foreldrum barna með með mildari tegund af sama sjúkdómi. Í rannsókninni kom 

einnig í ljós að foreldrar barna með sigkornablóðleysi sýndu ekki marktækt lakari 

heilsutengd lífsgæði en samanburðarhópurinn sem voru foreldrar sem komu með 

börn sín í eftirlit á heilsugæslustöð. Í þessari sömu rannsókn voru foreldrar einnig 

beðnir um að meta lífsgæði barna sinna og kom þá í ljós að foreldrar sem mátu 

lífsgæði sín mikil, töldu almennt lífsgæði barnanna sinna vera mikil.  

Hsieh og félagar (2009) notuðu sama spurningalistann í rannsókn á foreldrum 

barna með þroskaraskanir. Niðurstöður þeirra voru að eftir því sem barnið var 

yngra, því minni voru lífsgæði foreldranna. Aftur á móti hafði aldur foreldra, kyn 

barns, þroskaröskunin sjálf, atvinna foreldra eða fjölskyldugerð ekki áhrif á 

heilsutengd lífsgæði foreldranna.   

Í íslenskri rannsókn Ástu Harðardóttur, Zuilma Gabrielu Sigurðardóttur og 

Hauks Freys Gylfasonar (2009) á heilsutengdum lífsgæðum foreldra barna með 

heilalömun eða CP (e. cerabral palsy ), kom í ljós að staða þeirra er eru talsvert 

lakari en foreldra í samanburðarhópi sem ekki eiga börn með CP. Mælitækið sem 

notað var í rannsókninni var HL listinn, en það er spurningalisti sem var 

sérhannaður að íslenskum aðstæðum til að meta heilsutengd lífsgæði Íslendinga. 

Rannsóknin staðfesti jafnframt að heilsutengd lífsgæði foreldra voru alltaf tengd 

heilsufari barnsins. Foreldrar barnanna með CP náðu ekki meðaltals 

lífsgæðaeinkunn Íslendinga (Tómas Helgason, o.fl., 2000). Mat foreldra CP 

barnanna á eigin heilsu var lægra en meðaltal íslenskra foreldra sem eiga barn á 

einhverfurófi mælt með sama HL listanum (Haukur F. Gylfason, 2006). 

Mælingar á heilsutengdum lífsgæðum getur aukið skilning okkar og þekkingu 

á því hvernig er að lifa með sjúkdóm eða í návígi við sjúkdóma. Það er því 

mikilvægt að meta heilsutengd lífsgæði í fjölskyldum barna með langvinna 

sjúkdóma. Þegar metin eru heilsutengd lífsgæði hjá barni fáum við upplýsingar 
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um þær aðstæður sem barnið býr við. Jafnframt geta mælingar á heilsutengdum 

lífsgæðum foreldra nýst til að bæta gæði þjónustu og geta jafnframt hjálpað til 

við að greina fjölskyldur barna með langvinna sjúkdóma sem þurfa sértækari 

stuðningsúrræði en almennt eru veitt (Tiberg o.fl., 2009). 
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Aðferðafræði 

Aðferðafræði rannsóknarinnar er lýst í þessum kafla. Gerð er grein fyrir 

rannsóknarsniði, þátttakendum og þeim spurningalistum sem notaðir voru. Auk 

þess verður sagt frá gagnasöfnum og hvernig gagnagreining fór fram. Fjallað 

verður um hvaða leyfi voru fengin fyrir rannsókninni og um þá siðfræði sem var 

höfð að leiðarljósi við framkvæmd rannsóknarinnar. 

Rannsóknarsnið 

Aðferðin sem notuð var í rannsókninni, kallast lýsandi þverskurðarsnið (e. 

cross-sectional study) og flokkast undir megindlega aðferðafræði. Í megindlegum 

rannsóknum eru rannsóknarfyrirbærin mæld nákvæmlega með tölum og þar til 

gerðum mælitækjum sem geta t.d. verið spurningalistar. Gagnagreining slíkra 

rannsókna fer fram með nákvæmum tölfræðilegum aðferðum (Polit og Beck, 

2008; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). Algengasta form lýsandi þverskurðar-

rannsókna eru spurningakannanir en með þeim er hægt að safna upplýsingum til 

þess að fá nákvæmar lýsingar á einstaklingum, hópum, aðstæðum og fyrirbærum. 

Hægt er að skoða fjölda breyta í einu, tíðni þeirra og fylgnina á milli þeirra (Polit 

og Beck, 2008). Þannig má rannsaka félagslegan veruleika með viðkenndum 

vísindalegum aðferðum, með upplýsingum beint frá fólki um skoðanir þess og 

tilfinningar og fá upplýsingar sem ekki er hægt að afla með öðru móti (Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2003).  

Þversniðsrannsóknir eru algengt rannsóknarsnið og henta vel til að skoða stóra 

hópa og er sniðið notað í flestum tegundum vísinda. Ekki er um inngrip að ræða 

og ekki er reynt að hafa áhrif á óháðu breytuna í rannsókninni (Polit og Beck, 

2008; Þorlákur Karlsson, 2003). Sniðið hentar ágætlega til rannsókna í hjúkrun 

þegar verið er að skoða ákveðin fyrirbæri í sjúkrahúsumhverfinu eins og t.d. 

ánægju sjúklinga með þjónustu, líðan sjúklinga og/eða aðstandenda. Fjöldi 
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rannsókna hafa verið gerðar á sjúkrahúsum með þessu sniði (Polit og Beck, 2008; 

Þorlákur Karlsson, 2003).  

Þegar lýsandi þverskurðarsniði er beitt í rannsóknum er gagna aflað á einu 

tímabili meðan gagnasöfnum á rannsóknarfyrirbærinu stendur yfir. 

Þverskurðarsnið er heppilegt þegar lýsa þarf stöðu ákveðinna fyrirbæra eða þegar 

lýsa á samböndum milli fyrirbæra á ákveðnum tíma og til að staðfesta þekkingu 

(Polit og Beck, 2008). Þversniðsrannsóknir eru réttmætar í þeim skilningi að 

sterk tengsl eru milli þess sem fólk segist gera og þess sem það gerir eins og 

margar rannsóknir hafa sýnt. Hægt er að safna miklu magni af gögnum sem geta 

nýst mörgum rannsakendum og eru rannsóknirnar tiltölulega hagkvæmar í 

framkvæmd (Þorlákur Karlsson, 2003).  

Rannsóknarsniðið þótti heppilegt hérna, þar sem á rannsóknartímabilinu var 

verið að innleiða fjölskylduhjúkrun á BH. Rannsókn á fyrirbærunum, upplifun 

foreldra af stuðningi frá hjúkrunarfræðingum, aðlögunarleiðir foreldra og 

heilsutengd lífsgæði foreldra veita upplýsingar um stöðu fyrirbæranna á 

rannsóknartímanum. Engin íhlutun fór fram í rannsókninni og ekki var kannað 

hvort foreldrum hefði verið veitt fjölskylduhjúkrun. Í dag er farin af stað 

rannsókn sambærileg við þessa á BH, til að kanna stöðu sömu fyrirbæra núna, 

þegar innleiðingu fjölskylduhjúkrunar er lokið. Þverskurðarsniðs upplýsingar eru 

viðeigandi þegar álykta á um hvort tímaröðun hafi áhrif á fyrirbæri (Polit og 

Beck, 2008) eins og til að athuga hvort innleiðing fjölskylduhjúkrunar hafi áhrif á 

upplifun foreldra af stuðningi frá hjúkrunarfræðingum, en það er ekki 

viðfangsefni þessarar rannsóknar. 

Áreiðanleiki og réttmæti 

Trúverðugleiki megindlegra rannsókna felst í réttmæti þeirra og áreiðanleika. 

Réttmæti segir til um gæði rannsókna, nákvæmni ályktana og að hvað leyti 

mælitækin sem notuðu eru, mæla það sem þeim var er ætlað að mæla. Til að auka 

réttmæti rannsókna er mikilvægt að nota viðurkennd og vönduð mælitæki og 
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hefur val á rannsóknarsniði, úrtaksaðferð og mælitækjum mikil áhrif á gæði 

rannsókna (Polit og Beck, 2008). Innra réttmæti (e. internal valitidy) felst því í 

hvort spurt hafi verið réttra spurninga á spurningalistanum til að svara 

rannsóknarspurningunum og hvort ályktanir rannsóknarinnar eru réttmætar. 

Forprófun mælitækja er því mikilvæg áður en þau eru tekin í notkun. Ytra 

réttmæti (e. external validity) byggist á því hvort hægt er að alhæfa yfir á þýðið, 

út frá niðurstöðum rannsóknar. Ytra réttmæti eykst eftir því sem úrtakið er stærra, 

ef notuð er áreiðanleg matstæki. Ytra réttmæti byggir að nokkru leyti á innra 

réttmæti (Polit og Beck, 2008; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003; Guðrún Pálmadóttir, 

2003).  

Áreiðnaleiki vísar til þess að svipaðar niðurstöður fáist þegar mælingar eru 

endurteknar. Mælitæki sem nota á í rannsóknum verða að vera áreiðanleg og laus 

við galla. Áreiðanleiki er líka háður því sem verið er að mæla, þannig má búast 

við að hlutlægar upplýsingar breytist ekki mikið við endurteknar mælingar, 

meðan huglægar upplýsingar um viðhorf og skoðanir geta breyst (Polit og Beck, 

2008; Guðrún Pálmadóttir, 2003). Áreiðanleikastuðull er reiknanlegur 

mælikvarði á áreiðanleika matstækis og er hann mældur á skalanum 0-1. Hann 

segir til um hvort matstækið er að mæla það sem það á að gera. 0,9 er álitið hátt, 

0,8 í meðallagi en 0,7 frekar lágt en það er þó ásættanlegt í hóprannsóknum. 

Þegar spurningalisti er metin með tilliti til áreiðanleika hans er 

áreiðanleikastuðull mældur fyrir hvern þátt í listanum. Þegar stuðullinn mælir oft 

yfir 0,9 getur það verið vísbending um að margar líkar spurningar séu í 

spurningalistanum og þeim megi jafnvel fækka (Polit og Beck, 2008; Guðrún 

Pálmadóttir, 2003).  

Þýði og úrtak (þátttakendur) 

Úrtakið í rannsókninni er hluti af fjölskyldum þeirra barna sem fengu 

heilbrigðisþjónustu á BH, í þá sex mánuði sem rannsóknin stóð yfir, frá 

nóvemberlokum 2010 til maíloka 2011. Þátttakendur eru foreldrar barna frá 
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öllum deildum BH, þ.e. af bráðamóttöku barna, göngudeild, legudeild, dagdeild 

og vökudeild. Úrtakið kallast hentugleikaúrtak (e. convenience sampling) eða 

tilviljunarkennt úrtak (e. accidental sampling) en í slíkum úrtökum er notast við 

þá þátttakendur sem gefa kost á sér til þátttöku (Polit og Beck, 2008). 

Hentugleikaúrtak er talið réttlætanlegt þegar tilgangur rannsóknar er ekki að 

alhæfa um tiltekið hlutfall þýðis (Þorlákur Karlsson og Þórólfur Þórlindsson, 

2003). Hentugleikaúrtak verður aldrei dæmigert fyrir allt þýði þeirra fjölskyldna 

barna sem fengu heilbrigðisþjónustu á rannsóknartímabilinu.  

Almennt inntökuskilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni á öllum deildum, var að 

svarendur gætu talað, skilið og lesið íslensku. Á bráðamóttöku barna var einnig 

ákveðið að einungis foreldrar barna sem hefðu dvalið yfir nótt yrðu með. 

Skilyrðið var sett til þess að hjúkrunarfræðingar hefðu tíma og tækifæri til að 

kynna þátttakendum rannsóknina. Á göngudeildum var miðað við að einungis 

foreldrar barna með langvinna sjúkdóma yrðu með, þar sem hjúkrunarfræðingar á 

göngudeildum hitta mest langveik börn og foreldra þeirra. Sama skilyrðið var sett 

á dagdeild og það viðmið haft, að barnið væri að koma endurtekið á deildina með 

foreldrum sínum. Á legudeild barna var miðað við að þátttakendur hefðu dvalið 

lengur en einn sólahring á deildinni. Á vökudeild voru það einungis foreldrar 

barna sem höfðu verið lengi á deildinni sem voru beðnir um að taka þátt. 

Hjúkrunarfræðingar völdu foreldra sem uppfylltu skilyrði rannsóknarinnar 

handahófskennt og kynntu þeim rannsóknina og afhentu kynningarbréf. Ef 

foreldrar samþykktu þátttöku skrifuðu þeir undir upplýst samþykki sem skilað 

var til hjúkrunarfræðinga. Þá var þeim afhent lykilorð til að geta svarað 

spurningalistunum rafrænt á netinu. Ekki er hægt að útiloka að aðferðin sem 

notuð var til að fá þátttakendur í rannsóknina valdi bjagi (e. bias) eða svokölluðu 

úrtaksbjagi, þar sem ákveðin viðfangsefni þýðisins eru líklegri til að samþykkja 

þátttöku og því erfitt að alhæfa niðurstöður rannsóknar yfir á allt þýðið. Það er 

því ekki hægt að meta hvort úrtakið endurspegli þýðið (Þorlákur Karlsson og 

Þórlindur Þórlindsson, 2003).  
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Það voru 123 fjölskyldur sem skrifuðu undir upplýst samþykki fyrir þátttöku, 

svör bárust frá 72 foreldrum úr 60 fjölskyldum. Svörun var 49%  (n=60). Af þeim 

12 fjölskyldum þar sem báðir foreldrar (móðir og faðir) svöruðu, voru tekin út 

svör 12 feðra til að gera úrtakið einsleitara og til þess að einungis væri notað eitt 

svar frá hverju barni. Þetta var gert til að tryggja óháðan samanburð milli foreldra 

barnanna. Ákvörðunin um að taka feður úr úrtakinu frekar en mæður var ákveðin 

eftir íhugun. Úrtakið er lítið og betra þótti að það endurspeglaði meira einn 

ákveðinn hóp og gæfi þá skýrari mynd af honum frekar en að fá meiri breidd í 

úrtakið. 

Engar ítrekanir voru sendar til þátttakenda sem voru búnir að samþykkja 

þátttöku en svöruðu ekki rannsókninni. Ekki hafði verið beðið um leyfi fyrir því 

og engar persónulegar upplýsingar voru skráðar um þátttakendur, eins og netföng 

eða símanúmer til þess að það væri hægt. 

Mælitæki rannsóknarinnar 

Spurningalistarnir (mælitækin) sem notaðir eru í rannsókninni eru fimm, en 

tveir spurningalistar til viðbótar voru lagðir fyrir foreldra en þeir eru ekki 

viðfangsefni þessarar rannsóknar. Dr. Erla Kolbrún Svavarsdóttir fékk leyfi til að 

nota spurningalistana og hafa þeir allir verið notaðir áður í rannsóknum hér á 

landi og erlendis. Spurningalistarnir sem notaðir voru í þessari rannsókn eru:  

1. Almennar upplýsingar um barnið eða unglinginn. 

2. Einkenni fjölskyldunnar. 

3. Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur (e. Ice-Family 

Perceived Support Questionaire) 

4. Lífsgæði fjölskyldunnar (e. The PedsQL Family Impact Module). 

5. Aðlögunarleiðir foreldra (e. Coping Health Inventory for Parents). 

Almennar upplýsingar um barnið og unglinginn 

Bakgrunnslistinn (fylgiskjal 1) um barnið inniheldur 13 spurningar um kyn, 

fæðingarár og hvort barnið er með langvinnan sjúkdóm. Ef barnið er með 
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langvinnan sjúkdóm er spurt um sjúkdómsgreiningu, hversu langt er síðan það 

greindist, hvort barnið taki lyf og hver hafi umsjón með lyfjagjöf. Spurt er um 

innlagnir á sjúkrahús síðastliðið ár, hvort fræðsla hafi verið veitt um sjúkdóm 

barnsins og hvort aðrir í fjölskyldunni hafi greinst með alvarleg veikindi. Að 

lokum er spurt hvort þátttakendur tilheyri stuðningshópi og hvort þátttakendum 

finnist þeir hafa þörf  fyrir stuðning frá fagfólki á þessari stundu og þá frá 

hverjum (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2010a). 

Einkenni fjölskyldunnar  

Á spurningalistanum (fylgiskjal 2) um bakgrunn fjölskyldu er spurt 11 

spurninga um: kyn, aldur, menntun, starfshlutfall, starfhlutfall maka, uppruna, 

trúfélag, fjölskylduhagi, tímalengd sambúðar/hjónabands, samanlagðan fjölda 

heimilismanna og tekjur fjölskyldunnar (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna 

Ólafía  Sigurðardóttir, 2010b). 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur. Spurningalistinn (fylgiskjal 3) 

byggir á hugmyndafræði kenninganna um Calagary- fjölskyldumats og 

meðferðarlíkan (Wright og Leahey, 2009) og er sérstaklega útbúinn til að mæla 

áhrif stuðnings sem veittur er með Calgary- fjölskylduhjúkrun. Spurningalistinn 

er íslenskur og er talinn bæði réttmætur og áreiðanlegur (Leahey og 

Svavarsdóttir, 2009). Í spurningalistanum er mæld upplifun svarenda á 

hugrænum stuðningi (fræðslu) og tilfinningalegum stuðningi hjúkrunarfræðinga. 

Áreiðanleikastuðull (Cronbachs Alpha) listans hefur verið mældur, α = 0.9 

(Svavarsdóttir og Sveinbjarnardóttir, 2009). Á forsíðu listans er hugtakið 

fjölskylda skilgreint. Svarendur eru svo beðnir um að merkja við það svar sem 

þeim finnst best lýsa reynslu sinni eða sýn á samskipti við hjúkrunarfræðinga á 

barnasviði.  

Á listanum eru 14 spurningar, sem skiptast í tvo flokka:  
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1. Hugrænn stuðningur, 5 atriði um fræðslu, upplýsingar og úrræði sem 

veitt hafa verið af hjúkrunarfræðingum 

2. Tilfinningalegur stuðningur, 9 atriði um hvort hjúkrunarfræðingar hafi 

veitt stuðning til þess að mæta tilfinningalegum þörfum þátttakenda 

vegna veikinda og hafi bent fjölskyldu á styrkleika sem þær hafa til að 

bera. 

Spurningar og svörin eru á formi fullyrðinga og svarað er á skalanum 1-5. 5 stig 

standa fyrir eiginlega alltaf, 4 stig oftast, 3 stig stundum, 2 stig sjaldan, 1 stig 

eiginlega aldrei. Á spurningalistanum merkir hærri skorun betri upplifun af 

stuðningi hjúkrunarfræðinga við fjölskylduna (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og 

Eydís Sveinbjarnardóttir, 2009). 

Lífsgæði fjölskyldunnar 

Spurningalistinn (fylgiskjal 4) var hannaður til að meta áhrif langvinnra 

sjúkdóma barna á fjölskyldur þeirra. Þátttakendur svara fullyrðingum um eigin 

líðan, líkamlega, tilfinningalega, félagslega og vitsmunalega. Einnig svara þeir 

staðhæfingum um erfiðleika í samskiptum við aðra og um áhyggjur vegna 

veikanda barnsins. Að lokum svara þátttakendur fullyrðingum um starfshæfni í 

daglegu lífi og samböndum fjölskyldunnar. Listinn skiptist í eftirfarandi 8 þætti, 

þar sem spurt er um mismunandi atriði sem tengjast heilsutengdum lífsgæðum 

foreldranna (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2010c). 

1. Líkamleg líðan, 6 atriði um þreytu, höfuðverki, þrek og ógleði.   

2. Tilfinningaleg líðan, 5 atriði um kvíða, depurð, reiði, vonleysi og 

vanmátt.  

3. Félagleg líðan, 4 atriði um félaglega einangrun, stuðning frá öðrum, tíma 

og orku til félagslegrar þátttöku.  

4. Vitsmunaleg líðan, 5 atriði um einbeitingu, minni og athygli.  
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5. Samskipti, 3 atriði um samskiptavandamál varðandi það að finnast aðrir 

ekki skilja aðstæður fjölskyldunnar, vandamál tengd því að ræða um 

ástand barnsins og að ræða við heilbrigðisstarfsfólk.  

6. Áhyggjur, 5 atriði um áhyggjur af framtíð barnsins, árangri meðferðar 

ásamt aukaverkunum hennar, áhyggjur af viðbrögðum annarra vegna 

veikinda barnsins og áhrif veikindanna á aðra í fjölskyldunni.  

7. Daglegt líf, 3 atriði um starfshæfni fjölskyldunnar í daglegu lífi varðandi 

sameiginleg viðfangsefni fjölskyldunnar og heimilisverk, vegna þreytu 

og tímaleysi.  

8. Fjölskyldusambönd, 5 atriði um vandamál í samböndum innan 

fjölskyldunnar. Þar með talið samskiptavandamál, streitu og ágreining á 

milli fjölskyldumeðlima við sameiginlegar ákvarðanatökur og úrlausnir 

vandamála fjölskyldunnar. 

Svarað var á skalanum 0-4, þar sem 4 stig tákna næstum alltaf, 3 stig oft, 2 stig, 

stundum, 1 stig eiginlega aldrei og 0 stig aldrei. Hverju atriði var síðan snúið við 

(e. reverse-scored ) og breytt í línulegan 0-100 skala (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 

4=0) þannig að því hærri skorun á listanum þýðir þeim mun betri starfshæfni og 

minni neikvæð áhrif af sjúkdómi barns á heilsutengd lífsgæði foreldra. 

Áreiðanleikastuðull (cronbach alpha) og innra réttmæti listans í heild hefur verið 

mælt α = 0,97 af Varni o.fl. (2004) á foreldrum langveikra fatlaðra barna sem 

komin eru í varanlega búsetu á hjúkrunarheimili. 

Aðlögunarleiðir foreldra 

Tilgangurinn með spurningalistanum (fylgiskjal 5) er að athuga annars vegar 

hvað foreldrum þótti hjálplegt við að ná tökum á erfiðleikum, þegar barn glímir 

við langvinn eða alvarleg veikindi og hins vegar hvað kom þeim ekki að gagni í 

þessu samhengi. Á listanum eru aðlögunarleiðir skilgreindar, sem þær leiðir er 

einstaklingur eða hópur notar til að ráða við þá erfiðleika sem koma upp vegna 

heilsufarsvanda í fjölskyldunni. Á spurningalistanum eru 45 spurningar þar sem 
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þátttakandinn sjálfur gefur upplýsingar um árangur ákveðinna aðlögunarleiða í 

veikindum barnsins. Svarendur voru beðnir um að merkja við hversu hjálplegar 

þeim þyki mismunandi aðlögunarleiðir, 0 = ekki hjálpleg, 1 = lítið hjálpleg, 2 = 

nokkuð hjálpleg eða 3 = mjög hjálpleg, til að takast á við aðstæður vegna 

veikinda barnsins. Fyrir fullyrðingar sem svarendur notuðu ekki voru þeir beðnir 

um að merkja við möguleikana: ég vel að gera það ekki eða það er ekki 

mögulegt.  

Listinn skiptist í þrjá undirflokka aðlögunarleiða:  

1. Aðlögunarleiðir I, þar eru staðhæfingar sem fjalla um að viðhalda 

fjölskylduheild, samvinnu og jákvæðu viðhorfi til veikinda, 19 

spurningar. 

2.  Aðlögunarleiðir II, þar eru fullyrðingar um mikilvægi þess að 

viðahalda félagslegum stuðningi og andlegu jafnvægi, 18 spurningar. 

3.  Aðlögunarleiðir III, eru um mikilvægi þess að reyna skilja 

læknisfræðilegar hliðar sjúkdómsins með því að vera í samskiptum 

við fagfólk og aðra foreldra, 8 spurningar.  

Áreiðanleiki (Cronbach’s alpha) eða innra réttmæti enska listans hefur verið á 

bilinu 0.71-0.79 (McCubbin, McCubbin, Nevin og Cauble, 1996). Í íslenskri 

rannsókn á fjölskyldum barna með sykursýki 1, reyndist áreiðnaleika stuðullinn 

vera á bilinu 0.93-0.97 á mismunandi þáttum listans (Elísabet Konráðsdóttir og 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2011). 

Áreiðanleiki mælitækjanna 

Reiknaður áreiðanleiki eða innra réttmæti spurningalistanna sem notaðir voru 

hér í rannsókninni er nokkuð góður og er fyrir ofan 0,7 nema í einum þætti 

listans. Lífsgæði 5, um samskiptavandamál vegna veikinda barns, þar mælist 

áreiðanleiki spurninganna ekki nema 0,63 sem þykir ekki fullnægjandi. Í 

eftirfarandi töflu 1, má sjá Cronbachs Alpha = α gildin.  
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Tafla 1: Áreiðanleiki mælitækjanna 

Spurningalisti Cronbach Alpha 

Hugrænn stuðningur 0,92 

Tilfinningalegur stuðningur 0,93 

Stuðningur, heildarkvarði 0,94 

Aðlögunarleiðir I,  0,83 

Aðlögunarleiðir II,  0,91 

Aðlögunarleiðir III,  0,81 

Aðlögunarleiðir, heildarkvarði 0,93 

1. Lífsgæði , líkamleg líðan 0,90 

2. Lífsgæði, tilfinningaleg líðan 0,88 

3. Lífsgæði, félagsleg líðan 0,86 

4. Lífsgæði, vitsmunir 0,92 

5. Lífsgæði, samskipti 0,63 

6. Lífsgæði, áhyggjur 0,86 

7. Lífsgæði, daglegt líf 0,88 

8. Lífsgæði, samskipti innan fjölskyldunnar 0,91 

Lífsgæði, heildarkvarði 0,95 

 

Framkvæmd rannsóknar 

Á haustmánuðum 2010 ákvað ég að gera þetta rannsóknarverkefni eftir fund 

með leiðbeinanda mínum Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur. Hugmyndin að 

verkefninu er hennar og Önnu Ólafíu Sigurðardóttur, doktorsnemanda og 

sérfræðings í hjúkrun á BH. Anna Ólafía sá um uppsetningu spurningalistanna í 

forritinu „Outcome Survey“ sem gerir það mögulegt að svara 

spurningakönnunum með rafrænum hætti. Erla Kolbrún og Anna Ólafía útbjuggu 

einnig kynningarbréf fyrir fjölskyldur (fylgiskjal 6) um rannsóknina. 

Tilgangurinn var m.a. að búa til gagnasafn til að meta áhrif innleiðingar 

fjölskylduhjúkrunarmeðferðar á BH, með þeim spurningalistunum er lagðir voru 

fyrir þátttakendur í rannsókninni. Vinna má á fjölbreytilegan hátt úr gögnunum 

og gefur gagnasafnið rými fyrir fleiri en eitt rannsóknarverkefni.  

Á haustmánuðum 2010 var rannsóknin tilkynnt Persónuvernd og þá var einnig 

sótt um leyfi til Vísindasiðanefndar Landspítala og til sviðstjóra á kvenna- og 

barnasviði Landspítala. Í nóvember var rannsóknin kynnt deildarstjórum á BH, 
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einnig var hún kynnt hjúkrunarfræðingum á öllum deildum, bæði á 

deildarfundum og persónulega.  

Gagnasöfnun hófst í nóvemberlok. Hjúkrunarfræðingar kynntu rannsóknina 

fyrir mögulegum þátttakendum og afhentu þeim kynningarbréf um rannsóknina. 

Alltaf var tekið fram að foreldrar hefðu val um að hafna þátttöku hvenær sem er 

og að það tæki um 30 til 40 mínútur að svara spurningalistunum. Ef annað 

foreldrið eða báðir samþykkti þátttöku, skrifuðu þeir undir upplýst samþykki. 

Síðan fengu þeir afhent eyðublað með vefslóð, lykilorði og þátttökunúmeri til að 

komast að rannsókninni í „Outcome Survey“ forritinu. Foreldrar gátu svarað 

rannsókninni í hvaða nettengdri tölvu sem er, hvort sem er á sjúkrahúsinu eða 

heima. Einnig var þátttakendum boðið að fá lánaðar nettengdar fartölvur til að 

svara rannsókninni.  

Gagnagreining og úrvinnsla 

Úrvinnsla gagna fór fram með tölfræðiforritinu SPSS (e. Statistical Package 

for Social Science). Til að greina gögnin og svörin við rannsóknarspurningunum 

var notuð lýsandi tölfræði, eins meðaltöl, staðalfrávik og spönn. 

Ályktunartölfræði var notuð til að kanna hvort marktækur munur væri á svörum á 

milli mismunandi hópa í úrtakinu. T-próf var notað til að kanna hvort marktækur 

munur væri á meðaltölum milli tveggja óháðra hópa í úrtakinu. Hóparnir í 

úrtakinu sem bornir voru saman með t-prófi tveggja óháðra hópa (e. independent 

sample t-test) eru:  

 Foreldrar barna með langvinnan sjúkdóm bornir saman við foreldra 

barna með önnur veikindi. 

 Foreldrar barna sem áður höfðu legið á BH, einu sinni eða oftar, 

bornir saman við foreldra sem voru þar með börn sín í fyrsta skipti.  

 Foreldrar sem sjálfir voru greindir með alvarleg veikindi eða aðrir í 

þeirra fjölskyldu bornir saman við foreldra þar sem enginn annar en 

barnið glímir við veikindi.  
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 Foreldrar sem höfuð fengið fræðslu um sjúkdóminn bornir saman við 

foreldra sem ekki höfðu fengið fræðslu.  

 Foreldrar sem töldu sig hafa þörf fyrir stuðning frá fagfólki núna 

bornir saman við foreldra sem ekki höfðu þörf fyrir stuðning frá 

fagfólki núna.  

Fjölþátta dreifigreining (ANOVA) var svo notuð til að finna marktækni á milli 

hópa þar sem úrtakið skiptist í fleiri en tvo hópa. Með þeirra aðferð var athugaður 

munurinn milli þriggja aldurshópa foreldra, mismunandi aldurshópa barna og 

mismunandi hjúskaparstöðu foreldra. Þegar F gildið í fjölþáttadreifigreiningu 

ANOVA töflu í SPSS forritinu reynast marktækt (p ≤ 0.05), bendir það til þess að 

marktækur munur sé á milli meðaltala þeirra hópa sem verið er að bera saman. Þá 

þarf að beita eftirásamanburði (e. post hoc) með Tukey HSD tölfræðiprófi til að 

finna út á milli hvað hópa væri marktækur munur. Unnið var með 95% (p ≤ 0.05) 

tölfræðilega marktækni, sem þýðir að hægt sé að segja með 95% vissu að um 

raunverulegan mun sé að ræða á milli hópana (þ.e. 95% líkur eru á því að 

niðurstöðurnar séu ekki tilkomnar fyrir tilviljun).  

Siðfræði rannsóknar 

Þegar ákvörðun var tekin um að framkvæma þessa rannsókn var sótt um leyfi 

til Siðanefndar Landspítala (68/2008 og 10.nóv. 2010) (fylgiskjal 8) og einnig 

var rannsóknin tilkynnt til Persónuverndar (nr. S4986) (fylgiskjal 7). Leyfi var 

einnig fengið hjá sviðstjóra á kvenna- og barnasviði Landspítala og rannsóknin 

kynnt fyrir deildarstjórum á öllum deildum BH.  

Fjögur meginatriði vísindarannsókna voru höfð að leiðarljósi við gerð 

rannsóknarinnar, þau eru virðing, skaðleysi, velgjörðir og réttlæti (Sigurður 

Kristinsson, 2003). Á kynningarblaði um rannsóknina (fylgiskjal 6) var 

foreldrum gert ljóst að þeir gætu hætt við þátttöku í rannsókninni, hvenær sem 

var og einnig að þeir gætu sleppt því að svara ákveðnum spurningum. Engin 

persónuleg tenging við þátttakendur var á spurningalistunum og ekki er hægt að 
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rekja svör til þátttakenda. Undirrituð upplýst samþykki fyrir þátttöku eru nú 

geymd í læstum skáp og verður eytt að gagnagreiningu lokinni. 

Þegar foreldrar eiga barn sem þarf að vera á sjúkrahúsi eru þeir oft frekar 

berskjaldaðir, þar sem þeir þurfa á heilbrigðisþjónustunni að halda fyrir barnið. 

Við þær aðstæður getur verið erfitt fyrir foreldra að neita að samþykkja að taka 

þátt í rannsókn sem þessari þar sem þeir gætu ályktað að það hefði áhrif á 

þjónustuna við barnið (Hallstöm, o.fl., 2002). Vera má að þetta skýri á einhvern 

hátt mikið brottfall foreldra sem skrifuðu undir upplýst samþykki en tóku svo 

ekki þátt þegar á reyndi. Engin hætta var á að rannsóknin gæti valdið foreldrum 

skaða, en hún gerði kröfu um að þeir tækju sér tíma til þess að svara 

rannsókninni. Foreldrar höfðu engan beinan ávinning af þátttöku, en þeim var 

kynnt að rannsóknin hefði hugsanlega í för með sér betri gæði hjúkrunar fyrir 

fjölskyldur barna sem þurfa í framtíðinni heilbrigðisþjónustu á BH. 
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Niðurstöður 

Í þessum kafla verður fjallað um niðurtöður rannsóknarinnar. Fyrst er 

bakgrunnur úrtaksins sýndur í þremur töflum, svo heildarsummuskor af 

spurningalistunum sem lagðir voru fyrir í rannsókninni.  Þar á eftir eru sýndar 

niðurstöður rannsóknarspurninganna. 

Bakgrunnur og einkenni úrtaksins 

Bakgrunnur og einkenni úrtaksins eru sýnd í töflum. Bakgrunnsupplýsingar 

um foreldrana eru í töflu 2. Á listanum um bakgrunn foreldra eru upplýsingar um 

kyn, aldur, menntun, fjölskylduhagi og tekjur fjölskyldunnar. 

Tafla 2: Bakgrunnur foreldra 

Breyta  n % 

Kyn Kona 54 90,0% 

 Karl 6 10,0% 

samtals  60 100,0% 

Aldur  19-30 ára 11 18,3% 
 31-40 29 48,3% 

 41-50 17 28,3% 

 51-60 3 5,0% 

Samtals  60 100.0% 

Menntun  Grunnskóli 17 28,3% 

 Framhaldskóli 19 31,7% 

 Háskóli 13 21,7% 
 Framhald e. háskóla 11 18,3% 

Samtals  60 100,0% 

Fjölskylduhagir Gift/kvæntur  35 58,3% 
 Í sambúð  15 25,0% 

 Einstætt foreldri  10 16,7% 

Samtals  60 100,0% 

Tekjur fjölskyldu 300.000 eða minna 11 18,3% 
 301-600.000 23 38,3% 

 601-999.000 16 26,7% 

 1.000.000 eða meira 5 8,3% 

Samtals  55 91,7% 

 

Langflestir foreldranna eru konur eða 90% (n=54). Karlar eru 10% (n=6). 

Ástæðan fyrir þessu er að nauðsynlegt reyndist að taka úr gagnasafninu svör 12 

feðra hjá foreldrum þar sem mæður barnsins höfðu einnig svarað. Þá var aðeins 
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eitt svar sem tilheyrði hverju barni og þar af leiðandi hægt að gera óháðan 

samanburð. Karlmennirnir voru teknir út til að gera úrtakið einsleitara. 

Langflestir foreldranna eru á aldrinum 31-40 ára eða 48,3% (n=29). Meirihluti 

foreldranna er giftur eða í sambúð, en 16,7% (n=10) voru einstæðir foreldrar.  

Tafla 3: Bakgrunnur barnanna 

 

Breyta  fjöldi(n) hlutfall% 

Kyn barns Stúlka 26 43,3% 
 Drengur 34 56,7% 

Samtals  60 100,0% 

Aldur barns 0-5ára 19 31,7% 

 6-12ára 15 25,0% 
 13-18ára 23 38,3% 

Samtals  57 95,0% 

Á hvað deild er barnið? Bráðamóttöku 10 16,7.% 

 Göngudeild 2 3,3% 
 Barnadeild  41 68,3% 

 Dagdeild 5 8,3% 

 Vökudeild 2 3,3% 

Samtals  60 100.0% 

Er barnið með  

langvinnan sjúkdóm? 

 

Já 

 

25 

 

41,7% 

 Nei 32 53,3% 

Samtals  57 95,0% 

Hefur barnið áður verið 

lagt inn á spítala vegna 

veikinda? 

 

Já 

 

36 

 

60,0% 

 Nei 24 40,0% 

Samtals  60 100.0% 

Ef já, hve oft? 1-2 19 31,7% 

 3-4 sinnum 3 5,0% 
 >5sinnum 6 10,0% 

Samtals  28 46,7% 

Aðrir í fjölskyldu 

greindir  með alvarleg 

veikindi? 

 

Engin 

 

25 

 

41,7% 

 Ég og/eða 
aðrir 

35 58,3% 

Samtals  60 100,0% 

 

Bakgrunnsbreytur barnanna eru sýndar í töflu 3. Þar á meðal: kyn þeirra, 

aldur, hvort þau eru með langvinnan sjúkdóm, á hvað deild þau eru, hvort barnið 

hafi áður legið á sjúkrahúsi og hvort foreldið sjálft eða aðrir í fjölskyldu barnsins 

hafi verið greindir með alvarlega sjúkdóma.  

Aldur barnanna skiptist nokkuð jafnt, en flest voru börnin í elsta 

aldurshópunum, 13 til 18 ára eða 38,3%.  Í yngsta aldurshópnum, 0 til 5 ára, voru 
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31,7% barnanna. Í aldurhópnum 6-12 ára voru 25% barnanna. Tæplega 

helmingur barnanna (n=25) er með langvinna sjúkdóma eða 41,7% þeirra. 

Rúmlega helmingur barnanna (n=36) hefur áður legið á sjúkrahúsi eða 60%. 

Rúmlega helmingur foreldranna (n=35) eða 58,3% eru sjálfir með alvarleg 

veikindi eða aðrir í fjölskyldum þeirra. 

Tafla 4: Fræðsla og þörf fyrir stuðning 

 

  fjöldi(n) hlutfall% 

Hefur þú fengið fræðslu um  

sjúkdóm barnsins/unglingsins? 
 

Já  

 

48 

 

80,0% 

  Nei 10 16,7% 

Samtals  58 96,7% 

Frá hverjum? Hjúkrunarfræðing 26 43,3% 

  Lækni 43 71,7% 

 Næringarráðgjafa 6 10,0% 
 Netið 20 33,3% 

 Öðrum (tilgreinið) 3 5,0% 

Finnst þér þú þurfa stuðning 

 frá fagfólki núna? 

 

Já 

 

27 

 

45,0% 

 Nei 33 55,0% 

Samtals  60 100.0% 

Frá hverjum? Hjúkrunarfræðing 12 20,0% 

 Lækni 19 31,7% 
 Félagsráðgjafa 4 6,7% 

 Sálfræðing 5 8,3% 

 Næringarráðgjafa 4 6,7% 
 Öðrum (tilgreinið) 4 6,7% 

 

Á bakgrunnslistanum um barnið voru foreldrar einnig spurðir hvort þeir hefðu 

fengið fræðslu um sjúkdóm barns og hvort þeir hefðu þörf fyrir stuðning frá 

fagfólki núna. Svörin við spurningunum voru sett saman í töflu 4. Meirihlutinn 

eða 80% (n=48) þátttakenda var búinn að fá fræðslu um sjúkdóm barnsins en 

16,7% (n=10) foreldra höfðu ekki fengið fræðslu. Flestir, 71,7%, höfðu fengið 

fræðslu frá lækni, 43,3% frá hjúkrunarfræðingi og einnig skoraði internetið hátt 

eða 33,3%. Foreldrar gátu þarna merkt við eins marga aðila og þeim þótti passa. 

Þegar foreldrar voru spurðir um það hvort þeir hefðu þörf fyrir stuðning frá 

fagfólki núna, svarar nær helmingur þeirra eða 45% (n=27) því játandi en rétt 

rúmlega helmingur hafði ekki þörf fyrir stuðning 55% (n=33). Þegar foreldrar 

sem höfðu þörf fyrir stuðning, voru beðnir um að merkja við frá hverjum þeir 
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vildu fá stuðning, merktu flestir foreldrar við lækni (31,7%), næst kom frá 

hjúkrunarfræðingi (20%), annað fagfólk kom svo í kjölfarið með heldur lægri 

tölur. Þarna gafst foreldrum einnig tækifæri til að merkja við eins marga aðila og 

þeir vildu fá stuðning frá. 

Heildarsummuskor spurningalistanna 

Heildarsummuskor er samtala meðaltala úr hverjum þætti úr spurninga-

listunum þremur sem lagðir voru fyrir foreldrana í rannsókninni (tafla 5). 

Tafla 5: Heildarsummuskor mælitækjanna  

Spurningalistar N M SD spönn 

Hugrænn stuðningur(5atr) 60 14,3 6,8 5-25 

Tilfinningalegur stuðningur(9atr) 60 21,5 10,8 9-45 

Stuðningur – heildar(14atr) 60 35,8 16,1 14-70 

Aðlögunarleiðir I (19atr) 26 50,1 6,0 30-57 

Aðlögunarleiðir II (18atr) 15 41,0 10,5 12-52 

Aðlögunarleiðir III (8atr) 35 19,7 4,2 9-24 

Aðlögunarleiðir - heildar(45atr) 8 110,2 16,0 89-127 

1. Líkamleg líðan(6atr) 59 50,1 22,7 4,2-100 

2. Tilfinningaleg líðan(5atr) 58 61,2 23,3 10-100 

3. Félagsleg líðan(4atr) 56 61,4 23,9 0-100 

4. Vitsmunir(5atr) 58 62,9 21,8 0-100 

5. Samskipti(3atr) 58 67,8 21,1 25-100 

6. Áhyggjur(5atr) 58 61,1 24,7 0-100 

7. Daglegt líf(3atr) 57 56,3 25,8 0-100 

8. Samskipti innan fjölskyldu(5atr) 60 70,3 20,1 20-100 

Lífsgæði fjölskyldu – heildar(36atr) 51 61,5 17,0 23,6-100 

 
 

Á spurningalistanum um stuðning hjúkrunarfræðinga við foreldra sést að 

meðaltalið á heildarstuðningi hjúkrunarfræðinga er 35,8 stig, þegar hæsta gildið 
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getur verið 70. Hærri stig þýða betri upplifun af stuðning. Heildar lífsgæði eru 

61,5 stig af 100 mögulegum. Hærri gildi tákna betri lífsgæði.  

Tafla 6: Mest notuðu aðlögunarleiðir foreldra á BH 

Aðlögunarleiðir M/ fjöldi atriða 

Aðlögunarleiði I (19 atr.) 50,1/19=2,6 

Aðlögunarleiðir II (18 atr.) 40,1/18=2,2 

Aðlögunarleiðir  III (8 atr.) 19,7/8=2,5 

 

Þær aðlögunarleiðir sem voru mest notaðar (tafla 6) eru aðlögunarleiðir I, sem 

felast í að viðhalda stöðugleika í fjölskyldunni. Þetta var fundið út með því að 

deila í meðaltalið af aðlögunarleiðum I með fjölda atriða í hverjum þætti listans. 

Aðlögunarleiðir III eru nánast notaðar jafnmikið af þátttakendum, en 

aðlögunarleiðir II eru minnst notaðar. 

Rannsóknarspurningar  

Næst er fjallað um niðurstöður rannsóknarspurninganna átta í þeirri röð sem 

þær voru lagðar fram. 

Rannsóknarspurning 1 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli foreldra eftir því hvort þeir eiga barn með langvinnan eða skammvinnan 

sjúkdóm?  

Við samanburð milli hópa foreldra sem eiga barn með langvinn veikindi og 

hinna með skammvinn, komu í ljós marktækar niðurstöður, þegar beitt var t-prófi 

á meðaltölum milli tveggja hópa. Foreldrar barna með langvinn veikindi skynja 

marktækt meiri hugrænan stuðning og heildarstuðning frá hjúkrunarfræðingum 

en foreldrar barna með önnur veikindi (tafla 7). Einnig kom í ljós á þætti nr. 6 á 

lífsgæðalistanum um áhyggjur foreldra, nær marktækur munur milli hópanna 

p=0,056 og við getum sagt með 94% vissu að niðurstaðan er ekki tilkomin fyrir 
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tilviljun. Ekki kom fram neinn marktækur munur á aðlögunarleiðum eða 

lífsgæðum á milli hópanna.   

Tafla 7: Er barnið með langvinnan sjúkdóm? 

  N M SD df t P 

Hugrænn stuðningur Já 25 17,0 6,2 55 2,5 0,016 

 Nei 32 12,6 6,9    

Heildar stuðningur    Já 25 41,4 15,7 55 2.2 0,031 

 Nei 32 32,1 15,9    

Lífgæði 6 Áhyggjur   Já 25 56,0 24,1 53 -1,9 0,056 

 Nei 30 67,8 18,6    

 

 

Rannsóknarspurning 2 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

eftir því hvort foreldrar eða aðrir í fjölskyldunni hafi greinst með alvarlegan 

sjúkdóm eða ekki? 

Við samanburð hópanna þar sem enginn hefur greinst með alvarlegan 

sjúkdóm og þar sem þátttakandi sjálfur eða aðrir í fjölskyldunni eru með 

alvarlegan sjúkdóm, kemur fram marktækur munur á skynjuðum stuðningi frá 

hjúkrunarfræðingum bæði tilfinningalegum stuðningi og heildarstuðningi  

(tafla 8). 

Tafla 8: Alvarlegur sjúkdómur í fjölskyldu? 

  N M SD df t p 

Heildar stuðningur  Engin 25 41,4 15,4 58 2,3 0,023 

 Já, ég/aðrir 35 31,9 15,6    

Tilfinningalegur 

stuðningur Engin 25 25,3 10,8 58 2,4 0,020 

 Já, ég/aðrir 35 18,8 10,1    

Lífgæði 8 - 

samskipti innan 

fjölskyldu Engin 25 77,0 17,8 58 2,2 0,028 

 Já, ég/aðrir 35 65,6 20,4    
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Hópurinn þar sem engin í fjölskyldunni hefur greinst með alvarlegan 

sjúkdóm, skynjar marktækt betri tilfinningalegan stuðning og heildarstuðning frá 

hjúkrunarfræðingum heldur en hópurinn þar sem veikindi eru nú þegar til staðar 

innan fjölskyldunnar. Einnig kemur í ljós marktækur munur milli hópanna á þætti 

nr. 8 í lífgæðalistanum, um fjölskyldusambönd. Þar sem veikindi eru nú þegar til 

staðar er meira um samskiptavandamál innan fjölskyldu, s.s streitu og ágreining 

milli fjölskyldumeðlima við sameiginlegar ákvarðanatökur og lausn fjölskyldu-

vandamála, heldur en í hópnum þar sem enginn annar er nú þegar að glíma við 

veikindi. Niðurstöðunar gefa til kynna að samskiptavandamál innan fjölskyldu-

nnar séu minni þegar ekki eru frekari veikindi í fjölskyldunni.  

Rannsóknarspurning 3 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli foreldra eftir því hvort þeir hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins eða 

ekki? 

Þeir sem segjast hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins upplifa marktækt 

betri hugrænan stuðning, tilfinningalegan stuðning og heildarstuðning (tafla 9). 

Einnig kom í ljós að þeir sem ekki hafa fengið fræðslu um sjúkdóm nota 

markvisst frekar aðlögunarleiðir III, sem felast í að reyna að skilja 

læknisfræðilegar hliðar sjúkdómsins með því að vera í samskiptum við fagfólk 

og aðra foreldra.  

Tafla 9: Hefur þú fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins? 

  N M SD df t p 

Hugrænn stuðningur  Já 48 16,0 6,6 56 6,6 0,000 

 Nei 10 7,9 2,5    

Tilfinningalegur 

stuðningur  Já 48 23,6 10,8 56 4,8 0,000 

 Nei 10 12,8 5,2    

Heildarstuðningur Já  48 39,6 15,6 56 5,9 0,000 

 Nei 10 20,7 7,2    

Aðlögunarleiðir III Já 31 19,4 4,4 33 -2,5 0,034 

 Nei 4 22,2 1,7    
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Rannsóknarspurning 4 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli þátttakenda eftir því hvort barnið hefur áður legið á sjúkrahúsi (einu sinni 

eða oftar) eða er þar í fyrsta sinn? 

Þegar skoðaður var bakgrunnur þátttakenda m.t.t. hvort barnið hafi áður verið 

lagt inn á spítala, einu sinni eða oftar, og sá hópur borin saman við hóp foreldra 

þeirra barna sem aldrei höfðu áður verið á BH, þá komu í ljós marktækar 

niðurstöður á þætti nr. 6 á lífsgæðalistanum um áhyggjur (tafla 10). 

Niðurstöðurnar benda til þess að þeir þátttakendur sem hafa áður verið með 

börnin sín á spítalanum og eiga jafnvel endurteknar komur hafi meiri áhyggjur en 

þeir foreldrar sem eru á spítalanum í fyrsta sinn með barnið sitt. Áhyggjurnar eru 

um framtíð barnsins, meðferðina, bæði árangur hennar og aukaverkanir og auk 

þess af áhrifum veikindanna á aðra í fjölskyldunni. Ekki kemur fram neinn 

marktækur munur á hópunum varðandi skynjaðan stuðning, aðlögunarleiðirnar 

og önnur lífsgæði.  

 

Tafla 10: Hefur barnið áður legið inni á spítala, einu sinni eða oftar? 

  N M SD df t p 

Lífsgæði 6 - Áhyggjur Já 36 54,6 24,1 56 -2,7 0,009 

 Nei 22 71,8 22,1    

 

 

Rannsóknarspurning 5 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli þátttakenda eftir því hvort þeir hafa þörf fyrir stuðning frá fagfólki núna 

eða ekki? 

Niðurstöðurnar sýna að þeir sem hafa  þörf fyrir stuðning frá fagfólki núna eru 

með marktækt verri tilfinningalega líðan og hafa meiri áhyggjur samanborið við 

þá sem telja sig ekki þurfa stuðning frá fagfólki núna. Þeir sem hafa þörf fyrir 
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stuðning hafa næstum marktæka verri líkamleg líðan (p=0,073) og gengur 

næstum marktækt ver að höndla verkefni daglegs lífs (p=0,059) (tafla 11). 

Tafla 11: Þörf fyrir stuðning frá fagfólki núna? 

  N M SD df t p 

Lífsgæði 1 – líkamleg 

líðan Já 26 45,0 20,9 57 -1,8 0,073 

 Nei 33 55,7 23,2    

Lífsgæði 2 – 

tilfinningaleg líðan Já 26 53,8 22,7 56 -2,4 0,022 

 Nei 32 67,8 22,1    

Lífsgæði 6 - áhyggjur Já  26 51,3 25,6 56 -2,9 0,005 

 Nei 32 69,0 21,1    

Lífsgæði 7 – daglegt líf Já 25 49,0 23,4 55 -1,9 0,059 

 Nei 32 62,0 26,5    

 

 

Rannsóknarspurning 6 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli foreldra eftir mismunandi aldri barns? 

Hér var kannað með fjölþáttadreifnigreiningu (ANOVA) hvort marktækur 

munur kæmi fram milli foreldra eftir mismunandi aldri barnsins. Miðað var við 

aldurshópana í bakgrunnslistanum þ.e. 0-5 ára, 6-12 ára og 13-18 ára. Hvergi 

fannst marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir aldri barnsins. Miðað við þessa aldurshópa og foreldrana sem svara 

hefur aldur barnsins ekki marktæk áhrif á spurningalistana.  

Rannsóknarspurning 7 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli mismunandi aldurhópa þátttakenda (19-30 ára, 31-40 ára, 41-50 ára, 51-60 

ára). 

Niðurstöður sýndu ekki marktækan mun með fjölþáttadreifnigreiningu 

(ANOVA) á milli mismunandi aldurshópa þátttakenda á skynjuðum stuðning og 

aðlögunarleiðum (tafla 12). Marktækt F-próf bendir til þess að það sé munur á 
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meðaltölum í þeim hópum sem verið er að athuga en það gefur ekki til kynna 

hvar þessi munur liggur. Til þess þarf að gera eftirásamanburð (e. post hoc test). 

Marktækar niðurstöður komu í ljós á lífsgæðalistanum, varðandi lífsgæði 1 - 

líkamleg líðan p=0,002, lífsgæði 5 - samskipti p=0,020 og lífsgæði 

heildarkvarðinn p=0,015  

Tafla 12: Aldur foreldra og marktæk ANOVA próf 

 

Aldur foreldra N M SD Df F p 

Lífsgæði 1  

Líkamleg líðan    
19-30ára 11 56,1 27,3 3,55 5,4 ,002 

 31-40ára 28 43,0 19,1    

 41-50ára 17 53,9 17,9    

 51-60ára 3 90,3 16,8    

Lífgæði 5  

Samskipti 19-30 ára  11 65,1 23,8 3,54 3,6 ,020 

 31-40 ára 28 61,3 20,6    

 41-50 ára 16 76,6 15,6    

 51-60 ára 3 91,7 14,4    

Lífsgæði  

heildarkvarði 19-30ára 10 63,3 20,4 3,47 3,8 ,015 

 31-40ára 25 56,1 14,3    

 41-50ára 13 64,4 13,4    

 51-60ára 3 87,3 19,7    

 

Eftirásamanburður (e. post hoc) var gerður með Tukey HSD tölfræðiprófi í 

SPSS til að finna út á milli hvað aldurshópa væri marktækur munur. Það voru 

elstu foreldrarnir sem mátu líkamleg lífsgæði sín marktækt betur en hinir 

aldurshóparnir og einnig heildarlífsgæði sín. Þegar skoðuð voru lífsgæði kom í 

ljós að marktækur munur á þætti nr. 5, tengdum samskiptum, var á milli elsta 

hópsins (51-60 ára) og aldurshópsins 31-40 ára. Þessar niðurstöður eru þó varla 

túlkanlegar sökum þess að einungis þrír foreldrar eru í elsta aldurshópnum og 

áreiðanleikastuðull samskipta nr. 5 á lífsgæðalistanum var ekki nema 0,63. 

Rannsóknarspurning 8 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli þátttakenda eftir mismunandi fjölskylduhögum (giftir, sambúð, einstæðir)? 
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Með fjölþátttadreifigreiningu ANOVA fannst engin marktækur munur á milli 

meðaltala hópa þegar þátttakendur voru bornir saman eftir fjölskylduhögum, 

varðandi stuðning frá hjúkrunarfræðingum og aðlögunarleiðum. Þegar þáttur nr. 

3 á lífsgæðalistanum er skoðaður kemur í ljós marktækur munur (p=0,005) á 

félagslegri líðan eftir því hvernig fjölskylduhögum þátttakenda er háttað. (tafla 

13).  

Tafla 13: Fjölskylduhagir foreldra og marktæk ANOVA próf 

 Fjölskylduhagir N M SD Df F p 

Lífsgæði 3 

Félagsleg 

líðan    Gift/kvæntur 33 68,2 22,2 2,53 5,8 0,005 

 Í sambúð 15 58,3 22,6    

 Einstætt foreldri 8 39,1 20,5    

 

 

Þegar gerður var eftirásamanburður með Tukey HSD prófi kom í ljós að 

marktæki munurinn var á milli einstæðra foreldra og þeirra giftu, félagsleg líðan 

einstæðra foreldrana er marktækt verri en giftra foreldra. 

Ekki voru gerð marktæknipróf á breytunum um atvinnu foreldra, tekjur þeirra 

eða eftir því hvaða langvinna sjúkdóm barnið er með, og ekki var heldur gerður 

samanburður á milli mismunandi deilda á BH þar sem gögnin höfðu takmarkaða 

burði til þess. 

Í töflu 14 eru helstu niðurstöður rannsóknarinnar dregnar saman.  
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Tafla 14: Helstu niðurstöður rannsóknarinnar 

Hópar innan úrtaks 
Marktæk áhrif  á mismunandi þáttum í 

spurningalistum rannsóknar 

 

Foreldrar langveikra barna 

 

Foreldrar þar sem enginn annar 

er veikur 

 

Foreldra sem hafa fengið 

fræðslu 

 

↑Heildarstuðning,↑hugrænan stuðning, ↑áhyggjur 

 

↑Heildarstuðning,↑tilfinningalegan stuðning, ↑samskipti 

innan fjölskyldunnar 

 

↑Heildarstuðning,↑hugrænan stuðning, ↑tilfinningalegan 

stuðning 

 

Foreldrar barna með 

skammvinn veikindi 

 

Foreldrar sjálfir veikir eða aðrir 

í fjölskyldu 

 

Foreldrar sem hafa ekki fengið 

fræðslu 

 

↓Heildarstuðning, ↓hugrænan stuðning,  

 

 

↓Heildarstuðning,↓tilfinningalegan stuðning, ↓samskipti 

innan fjölskyldunnar 

 

↓Heildarstuðningur, ↓tilfinningalegur stuðningur 

 

 

Einstæðir foreldrar 

 

Giftir 

 

↓Félagsleg líðan 

 

↑Félagsleg líðan 

 

Foreldrar sem eru ekki í fyrsta 

sinn á BH 

 

Foreldra sem eru í fyrsta sinn á 

BH 

 

↑Áhyggjur  

 

 

↓Áhyggjur 

 

Foreldrar sem þurfa stuðning 

núna 

 

Foreldrar sem þurfa ekki 

stuðning núna 

 

↓ Tilfinningaleg líðan, ↑áhyggjur 

 

 

↑Tilfinningaleg líðan, ↓áhyggjur 

 

(↑= betri, meiri,  ↓=verri, minni)  

 

 



61 

Umræða 

Í kaflanum verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar, þær túlkaðar og 

ályktað um þær í ljósi þeirra þekkingar sem til er um efnið og fjallað var um í 

fræðilegum hluta. Fyrst verður fjallað um niðurstöður um einkenni úrtaksins. 

Síðan verða reifaðar niðurstöður af summuskorum matstækjanna þriggja sem 

notuð voru við rannsóknina og niðurstöðurnar bornar saman við aðrar rannsóknir 

sem hafa verið gerðar, hér á landi og erlendis. Fjallað verður um 

rannsóknarspurningarnar í sömu röð og þær voru settar fram. Að lokum verður 

fjallað um styrkleika og takmarkanir rannsóknarinnar og settar fram hugmyndir 

að framtíðarrannsóknum.  

Einkenni úrtaksins 

Það sem helst einkennir úrtak rannsóknarinnar (n=60) er að 90% (n=54) þess 

eru konur og endurspegla niðurstöðurnar þar með betur viðhorf þeirra. Á 

undanförnum árum hafa verið gerðar þrjár meðferðarrannsóknir á BH (Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2011; Sólrún Kamban, 

2011; Auður Ragnarsdóttir, 2010). Þar sem m.a. var skoðaður kynjamunur af 

skynjuðum stuðningi og fræðslu hjúkrunarfræðinga eftir meðferðarsamtöl við 

foreldra barna með bæði bráða og langvinna sjúkdóma. Niðurstöður allra 

rannsóknanna benda til þess að feður og mæður upplifa ekki stuðning 

hjúkrunarfræðinga á sambærilegan hátt. Hlutverk og þarfir foreldra í 

barnafjölskyldum geta verið ólík og það þarf að hafa í huga þegar foreldrum er 

veitt heilbrigðisþjónusta. Engin samanburður var gerður á milli kynja hér, þar 

sem í lokaúrtakinu voru einungis 10% (n=6) af svörum frá karlmönnum.  

Hlutfallið á milli foreldra langveikra barna 41,7% (n=25) og foreldra barna 

með önnur veikindi 53,3% (n=35) var nokkuð jafnt. Þegar foreldrar voru spurðir 

hvort barnið hafi áður legið á sjúkrahúsinu svara 60% (n=36) foreldranna að 
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barnið hafi legið oftar en einu sinni á sjúkrahúsinu, en 40% (n=24) svara því 

neitandi. Þarna væri í fljótu bragði hægt að álykta að þeir sem eigi endurteknar 

komur á sjúkrahúsið væru foreldrar langveikra barna, en svo þarf samt ekki að 

vera. Svörun við spurningalistunum á milli þessara hópa er ólík, þar sem 

foreldrar langveikra barna upplifa að þeir njóti marktækt meiri stuðnings frá 

hjúkrunarfræðingum, meðan foreldrar barna sem eiga fleiri en eina komu á 

sjúkrahúsið upplifa ekki marktækt meiri stuðning en hinir sem eru þar í fyrsta 

sinn. Sameiginlegt er þó með þessum foreldrum og foreldrum langveikra barna 

að þeir hafa meiri áhyggjur á lífsgæðalistanum, miðað við foreldra barna með 

skemmri veikindi og þeirra sem eru á sjúkrahúsinu í fyrsta sinn. Endurspeglar 

það sennilega að í báðum hópunum eru foreldrar sem eru að kljást við erfið 

veikindi sem geta haft áhrif á líf barnsins og heilsu til frambúðar. Langveik börn 

leggjast ekki endilega oftar inn á sjúkrahús en önnur börn ef ástand þeirra er 

stöðugt, þó að þau komi þangað mun oftar í eftirlit og fái þar sína 

heilbrigðisþjónustu. Tíðar innlagnir á sjúkrahús endurspegla frekar að ástand 

barns sé óstöðugt (e mediacally fragile children) með tilliti til sjúkdóms þeirra 

eða heilsufars. Svörun í rannsókninni var léleg á göngudeild (n=2) og dagdeild 

(n=5), en þar fá langveik börn að miklu leyti sína heilbrigðisþjónustu og 

væntanlega fá þau þar góða þjónustu og stuðning, sem kemur hugsanlega í veg 

fyrir innlagnir. Þetta þarf ekki að vera sami hópurinn og er að leggjast endurtekið 

inn á sjúkradeildir.  

Summuskor spurningalistanna og aðrar rannsóknir 

Þegar summuskor á spurningalistunum sem notaðir voru í rannsókninni hér 

eru borin saman við aðrar rannsóknir er hægt að sjá að ýmislegt er sambærilegt 

en annað ekki. Þegar skoðuð eru heildarsummuskor við spurningalistanum um 

stuðning og fræðslu hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur, kemur í ljós að 

heildarsummuskor í þessari rannsókn er sambærileg við rannsókn Erlu Kolbrúnar 

Svavarsdóttur og Önnu Ólafíu Sigurðardóttur (2011). Rannsókn þeirra var gerð á 
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legudeild barna á BH, sem er sama deildin og flestir foreldrarnir, 68,3% (n=41), í 

þessari rannsókn koma frá. Heildarsummuskor meðaltala á listanum um stuðning 

og fræðslu hjúkrunarfræðinga hér í rannsókninni var M 35,8 (n=60), miðað við 

hjá þeim M 32,73 (n=11) í samanburðarhóp mæðra sem hafði ekki fengið 

skipulagt meðferðarsamtal við hjúkrunarfræðing. Þegar niðurstöðurnar hérna M 

35,8 (n=60), eru bornar saman við hóp mæðra sem fékk meðferðarsamtal M 36,8 

(n=11) í rannsókn Erlu Kolbrúnar og Önnu Ólafíu, er það mjög líkt og í 

rannsókninni hérna. Heildarsummuskor hjá þeim hækkaði við meðferðarsamtal, 

en munurinn var ekki það mikill að hann væri marktækur. Úrtakið hér 

rannsókninni er blint á það hvort foreldrar hafi fengið meðferðarsamtal að því 

leyti að ekki var kannað hvort foreldrunum hafi verið veitt slík samtöl áður en 

þeir voru beðnir um að vera þátttakendur. Leiða má þó að því líkum að hluti 

þeirra hafi fengið meðferðarsamtöl hjá hjúkrunarfræðingi þar sem 

heildarsummuskorin í rannsókninni eru það lík heildarsummuskori á 

meðferðarhópnum í rannsókn Erlu Kolbrúnar og Önnu Ólafíu.  

Þegar heildarsummuskor á aðlögunarleiðalistunum í þessari rannsókn eru 

borin saman við rannsókn Elísabetar Konráðsdóttur og Erlu Kolbrúnar 

Svavarsdóttur (2011) um áhrif stuðnings og fræðslumeðferðar á aðlögunarleiðir 

foreldra barna með sykursýki 1. Má sjá að mæður barna með sykursýki 1 nota á 

mjög svipaðan hátt aðlögunarleiðir og úrtakið hérna í rannsókninni. Summuskor 

aðlögunarleiða I, sem felast í úrlausnum fjölskyldunnar til að viðhalda 

fjölskylduheild og jákvæðu viðhorfi til veikinda, var M 48,3 (n=17) hjá mæðrum 

sykursjúkra barna en M 50,1 (n=26) í úrtakinu hér í rannsókninni. Aðlögunar-

leiðir II, um úrlaunir foreldra til að viðhalda félagslegum stuðningi og 

stöðugleika, hjá mæðrum sykursjúkra barna voru M 38,1 (n=17) en hérna M 41,8 

(n=15). Aðlögunarleiðir III, um að reyna skilja læknisfræðilegar hliðar sjúkdóms 

með því að vera í samskiptum við fagfólk og aðra foreldra, var hjá mæðrum 

sykursjúkra barna M 19,4 (n=17) sem er mjög svipað og hér M 19,7 (n=35). 

Summuskor aðlögunarleiða mæðra barna með sykursýki 1 eru því eins og sjá má 
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mjög svipuð summuskorum aðlögunarleiða í rannsókninni sem hér er til 

umfjöllunar.  

Heildarsummuskorun á aðlögunarleiðalistanum í þessari rannsókn er einnig 

mjög sambærileg við niðurstöður rannsóknar Erlu Kolbrúnar Svavarsdóttur og 

Önnu Ólafíu Sigurðardóttur (2006) á foreldrum krabbameinsveikra barna. Allar 

rannsóknirnar benda til þess að mæður sykursjúkra barna, krabbameinsveikra 

barna og barna á BH á umræddu tímabili séu svipaðar. Mæðurnar nota á svipaðan 

hátt aðlögunarleiðir hvort sem börnin eru með krabbamein, sykursýki eða að 

kljást við heilsufarsvandamál sem krefjast þess að þau fái heilbrigðisþjónustu á 

sjúkrahúsi. Aðlögun foreldra að veikindum barna er afar mikilvæg og skiptir 

miklu máli til þess að takast á við veikindi barnsins  á árangursríkan hátt (Miles, 

2003). Hjúkrunarfræðingar geta aðstoðað við aðlögunarferli fjölskyldunnar með 

því að nota hugmyndafræði fjölskylduhjúkrunar, með markvissum samtölum, 

sem felast í því að sýna fjölskyldunni virðingu, hlusta og veita tilfinningalegan 

stuðning og fræðslu þar sem tekið er tillit til mismunandi þarfa hverrar einstakrar 

fjölskyldu.  

Þegar summuskor á listanum um Lífsgæði fjölskyldunnar voru skoðuð 

fundust engar sambærilega íslenskar rannsóknir til að bera niðurstöðurnar saman 

við, þar sem ekki hefur verið birt nein rannsókn þar sem sama mælitækið hefur 

verið notað. Ekki fannst heldur erlend rannsókn með sambærilegu úrtaki og var 

notað hér í rannsókninni. Tiberg og Hallström (2009) þýddu yfir á sænsku, 

mældu áreiðanleika og forprófuðu listann um lífsgæði fjölskyldunnar (e. PedQL 

Family Impact Module) á úrtaki foreldra (n=103) 4-19 ára barna með sykursýki1. 

Heildarlífsgæði sænsku foreldranna voru M 66,5 (n=103) á meðan 

heildarlífsgæði foreldranna hér í rannsókninni eru M 61,5 (n=51). Lífsgæði 

foreldranna í þessu úrtaki eru mun lakari en sænsku foreldranna. Þegar 

undirþættir lífgæðalistans eru skoðaðir kemur í ljós að íslensku foreldrarnir líður 

verr líkamlega M 50,1 (n=59), heldur en sænsku foreldrarnirunum, M 67,5 

(n=103), og var munurinn á undirþáttum listans mestur á milli hópanna þegar 
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kom að líkamlegri líðan. Aðstæður hópanna eru einnig ólíkar þar sem flestir 

íslensku foreldrarnir eru inniliggjandi á sjúkrahúsi með börnum sínu, á meðan 

sænsku foreldrarnir koma með börn sín til eftirlits á göngudeild vegna 

sykursýki1.  

Rannsókn Varni o.fl. (2004) á réttmæti og áreiðanleika spurningalistans um 

Lífsgæði fjölskyldunnar (e. PedQL Family Impact Module), sýndi mikinn mun á 

heilsutengdum lífsgæðum foreldra sem áttu börn með óstöðugt heilsufar (e. 

medically fragile children) og bjuggu í heimahúsi, samanborið við foreldra barna 

með óstöðugt heilsufar sem voru í langtímavistun. Heildarlífsgæði foreldra 

barnanna sem bjuggu heima voru M 62,5 (n=11) á meðan lífsgæði foreldra barna 

í langtímavistun voru M 81 (n=12). Heildarlífsgæði foreldranna í þessu úrtaki eru 

þó verst M 61,5 (n=51) og minni en hjá báðum hópunum í rannsókn Varni og 

félaga. Samanburður milli íslenska hópsins og hinna hópanna er þó eflaust 

óraunhæfur þar sem það er svo margt sem getur haft áhrif á svör foreldranna, svo 

sem hvenær rannsóknirnar voru framkvæmdar, efnahagsástand þjóðfélagsins 

þegar gögnum var safnað og fleiri þættir. Jafnframt er ekki ólíkleg að heilsutengd 

lífsgæði foreldra barna sem eru inniliggjandi á sjúkrahúsi séu einfaldlega ekki 

góð. Búast má við að foreldrarnir hafi áhyggjur af heilsufari barnsins sem 

væntanlega er ekki stöðugt þar sem foreldrarnir eru með börnin inniliggjandi á 

sjúkrahúsinu.  

Öllum sjúkrahúsinnlögnum fylgir röskun á högum foreldra og foreldrar eru oft 

mjög þreyttir. Barnið þarfnast stöðugrar athygli vegna veikindanna. 

Eftirlitstækjum og lyfjadælum fylgja oft mikið ónæði bæði dag og nótt. Truflun 

getur verið á svefni og matmálstímum foreldra. Allt þetta og fleira til hefur áhrif 

á orku og líkamlega líðan foreldra inniliggjandi barna, sem endurspeglast í minni 

heilsutengdum lífsgæðum foreldra hér í rannsókninni. Þessi takmörkuðu lífsgæði 

foreldranna endurspegla svo enn frekar mikilvægi þess að það þurfi að hlúa að 

aðstandendum veikra barna á sjúkrahúsum. Hjúkrunarfræðingar geta lagt sitt af 

mörkum við þessar aðstæður og hugmyndafræði fjölskylduhjúkrunar með 
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Calgary- fjölskyldumatslíkaninu og meðferðarlíkaninu er raunhæfur valkostur 

fyrir hjúkrunarfræðinga til að veita foreldrum inniliggjandi barna stuðning og 

fræðslu í meðferðarsamtölum. 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Brynja Örlygsdóttir (2006b) gerðu rannsókn á 

því hvernig foreldrar meta heilsutengd lífsgæði skólabarna sinna á aldrinum 10-

12 ára. Þar kom í ljós að foreldra barna með heilsufarsvandamál mátu lífsgæði 

barna sinna marktækt verr en foreldrar frískra barna. Í rannsóknum á 

heilsutengdum lífsgæðum foreldra, þar sem foreldrar eru einnig beðnir um að 

meta lífsgæði barnanna sinna hefur komið í ljós að þegar foreldrar meta lífsgæði 

barna sinna takmörkuð er yfirleitt samsvörun milli þess hvernig þeir meta eigin 

lífsgæði. Þannig að ef foreldra meta lífsgæði sín lítil er auknar líkur á að lífsgæði 

barnsins séu einnig takmörkuð (Ásta Harðardóttir o.fl., 2009; Panepinto o.fl., 

2009; Tiberg o.fl., 2009; Scarpelli, o.fl., 2008).  

Rannsóknarspurning 1 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli foreldra eftir því hvort þeir eiga barn með langvinnan sjúkdóm eða 

skammvinnan sjúkdóm? 

Niðurstöður rannsóknarspurningar 1 leiddu í ljós að foreldrar barna með langvinn 

veikindi upplifa marktækt meiri heildarstuðning og hugrænan stuðning en 

foreldrar barna með önnur veikindi. Á lífsgæðalistanum í undirþættinum um 

áhyggjur voru niðurstöður mjög nálægt því að vera marktækar (p=0,056).  

Þegar barn greinist með langvinnan sjúkdóm, eins og t.d. sykursýki 1 eða 

krabbamein, fer af stað ákveðið ferli, sem er skipulagt og miðar að því að veita 

foreldrum og barni eins góðan stuðning og hægt er miðað við aðstæður hverju 

sinni. Í kringum báða þessa sjúkdómaflokka vinnur teymi fagfólks sem sérhæfir 

sig í að veita þann stuðning sem þarf til að glíma við sjúkdóminn, bæði heima og 

á sjúkrahúsinu. Fjölskyldur barnanna fá stuðning frá hjúkrunarfræðingum bæði á 

deildinni sem barnið leggst inn á og frá hjúkrunarfræðingum á göngudeildum, 
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sem vinna þvert á deildir. Á göngudeild og einnig á dagdeild vinna 

hjúkrunarfræðingar sem hafa mikla þekkingu á ákveðnum langvinnum 

sjúkdómum og hafa einnig reynslu í að veita foreldrum stuðning í samræmi við 

þann sjúkdóm sem barnið er með. Það hefur örugglega áhrif á upplifun 

foreldranna af stuðningi, að fá stuðning frá hjúkrunarfræðingum og fagfólki sem 

hafa öðlast sérþekkingu og reynslu í að takast á við ákveðna sjúkdóma. Af þessu 

má draga þá ályktun að mikilvægt sé að þróa áfram sérfræðiþekkingu 

hjúkrunarfræðinga á ákveðnum sjúkdómum og þróa einnig störf þeirra á þann 

veg að þeir geti að sem best aðstoðað fjölskyldur og börn sem glíma við 

langvinna sjúkdóma. Margir hjúkrunarfræðingar á almennum deildum eru einnig 

reynslumiklir þegar kemur að ýmsum langvinnum sjúkdómum barna og geta veitt 

fjölskyldum fræðslu og stuðning sem skilar sér til foreldra. Mikilvægt er þó að 

gera ekki lítið úr skemmri veikindum barna sem krefjast innlagna á sjúkrahús.  

Þeir foreldrar þurfa einnig að fá faglegan stuðning frá hjúkrunarfræðingum til að 

geta létt þeim þá reynslu og álag sem fylgir öllum veikindum barna og 

sjúkrahúsinnlögnum þeirra.  

Foreldra barna með langvinn veikindi höfðu marktækt meiri (p=0,056) 

áhyggjur en foreldrar barnanna með skemmri veikindi. Það staðfestir það sem 

þegar hefur komið fram um að langvinnir sjúkdómar barna valdi álagi í 

fjölskyldum  (Wright og Leahey, 2009; Wright og Bell, 2009). Langvinn veikindi 

barna er afar ólík en öll hafa þau að einhverju leyti áhrif á heilsufar barnanna, 

jafnvel til framtíðar (Melnyk, 2000). Rannsóknin sem hér um ræðir staðfestir að 

foreldrar barna með langvinn veikindi hafa meiri áhyggjur af framtíð barnsins, af 

meðferð og aukaverkunum hennar, áhyggjur af viðbrögðum annarra vegna 

veikinda barnsins og um áhrif veikindanna á aðra í fjölskyldunni. Áhyggjur 

foreldranna endurspegla að þeir þurfa á stuðningi að halda til að takast á við 

þessar aðstæður. Ekki reyndist vera neinn munur á öðrum þáttum í lífsgæðum 

foreldra eftir því hvort þeir eiga langveik börn eða börn með skemmri veikindi. 

Margar rannsóknir á heilsutengdum lífsgæðum foreldra sem eiga börn með 
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langvinn heilsufarsvandamál hafa sýnt að foreldrar þeirra búa við lakari lífsgæði 

en foreldrar í samanburðarhópum sem eiga frísk börn (Ásta Harðardóttir o.fl., 

2009; Haukur F. Gíslason, 2006). Í rannsókninni hérna kemur ekki fram munur á 

lífsgæðum foreldra langveika barna og foreldra barnanna sem eru að glíma við 

önnur veikindi, sem geta einnig verið alvarleg þó þau teljist ekki langvinn.  

Rannsóknarspurning 2 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir því hvort þeir eða aðrir í fjölskyldunni hafa greinst með alvarlegan 

sjúkdóm eða ekki?  

Hér kom í ljós að foreldrar sem sjálfir eru með sjúkdóm, eða aðrir í fjölskyldu 

þeirra, upplifa marktækt minni heildarstuðning og tilfinningalegan stuðning en 

foreldrar þar sem enginn annar í fjölskyldunni glímir við alvarleg veikindi. 

Einnig kom í ljós að lífsgæði tengd samskiptum innan fjölskyldunnar eru 

marktækt verri þar sem sjúkdómar eru nú þegar til staðar. Þessar niðurstöður 

staðfesta kenningar um það að sjúkdómar og veikindi hafa áhrif á fjölskyldur 

(Bell og Wright, 2011; Wright og Leahey, 2009). Veikindin sem nú þegar eru til 

staðar í fjölskyldunni hafi áhrif á skynjun foreldra af stuðningi 

hjúkrunarfræðinga. Þær fjölskyldur sem þegar glíma við veikindi þurfa á enn 

meiri stuðning að halda samanborðið við fjölskyldur þar sem engin önnur 

veikindi eru til staðar. Veikindaálagið sem fyrir er eykur líkurnar á því að 

foreldrarnir upplifi minni stuðning frá hjúkrunarfræðingum. Ólíklegt er hins 

vegar að þessi hópur fái minni stuðning frá hjúkrunarforeldrum en aðrir foreldrar. 

Líklegra er að þeir hafi meiri þörf fyrir stuðning vegna heilbrigðisvandamálanna 

sem fyrir eru og margföldunaráhrifa þeirra. Hjúkrunarfræðingar þurfa að hafa 

þetta í huga þegar þeir eru kynnast fjölskyldum og ættu að afla upplýsinga um 

það hvort foreldrar eða aðrir í fjölskyldunni séu að glíma við heilsufarsvandamál 

þegar börn leggjast inn á sjúkrahús. Þessi hópur þarf jafnvel sérhæfðari þjónustu 
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en aðrir til að fá nægilegan stuðning til þess að takast á við þau mörgu 

heilsufarsvandamál sem eru í umhverfi þeirra.  

Í svörun við rannsóknarspurningunni komu einnig fram marktækar 

niðurstöður á lífsgæðalistanum um vandamál í samskiptum innan fjölskyldunnar. 

Þar sem veikindi eru þegar til staðar er meira um samskiptavandamál innan 

fjölskyldu, eins og streitu og ágreining milli fjölskyldumeðlima við 

sameiginlegar ákvarðanatökur og lausn fjölskylduvandamála, heldur en í hópnum 

þar sem engin annar en barnið er að glíma við veikindi. Styður það vel 

hugmyndafræði fjölskylduhjúkrunar að sjúkdómar geti valdið vandamálum í 

fjölskyldum og þá ekki síst samskiptavandamálum (Wright og Leahey, 2009; 

Wright og Bell, 2009). 

Rannsóknarspurning 3 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir því hvort þeir hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins eða ekki? 

Það voru tíu foreldrar sem svöruðu að þeim hefði ekki verið veitt fræðsla um 

sjúkdóm barnsins. Sú reynsla virðist hafa áhrif á skynjun foreldra af stuðningi. 

Foreldrar barnanna upplifa marktækt verri heildarstuðning, hugrænan stuðning 

og tilfinningalegan stuðning en foreldrar barna sem hafa fengið fræðslu um 

sjúkdóminn. Einstaka sinnum getur verið erfitt að veita fræðslu um sjúkdóm hjá 

barni, sérstaklega þegar ekki er vitað nákvæmlega hvað það er sem veldur 

veikindunum. Engu að síður er hægt að halda foreldrum vel upplýstum um ástand 

barnsins og gang mála. Athyglivert er og eðlilegt að foreldrar sem hafa ekki 

fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins noti markvisst meira aðlögunarleiðir III, 

sem felast í að reyna skilja læknisfræðilegar hliðar sjúkdómsins með því að vera í 

samskiptum við fagfólk og aðra foreldra. Foreldrarnir eru að kalla eftir hjálp og 

stuðningi sem felst í fræðslu, sem þeir hafa ekki ennþá fengið.  

Fjöldi rannsókna á þörfum foreldra veikra barna á sjúkrahúsum hafa staðfest 

að mikilvægustu þarfirnar eru fólgnar í að fá stöðugt upplýsingar og fræðslu um 
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ástand barnsins og það sem framundan er (Foster, o.fl. 2010; Helga Bragadóttir 

o.fl,. 2006, Hopia o.fl., 2005). Mikilvægt er að fagfólk sé meðvitað um þetta, 

vegna þess að þegar börn leggjast inn á sjúkrahús eða þurfa fá þar 

heilbrigðisþjónustu, er það í flestum tilfellum alltaf vegna alvarlegra veikinda og 

við slíkar aðstæður verða foreldrar óöruggir og þurfa stöðugt flæði af 

upplýsingum. Foreldrar hafa áhuga á því að skilja það sem verið er að gera fyrir 

barnið og hver vegna, til þess að geta sett þekkinguna í rökrétt samhengi við 

heilsufar barnsins (Ball, o.fl. 2010).  

Rannsóknarspurning 4 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

milli foreldra eftir því hvort barn hefur áður legið á BH (einu sinni eða oftar) 

eða er þar í fyrsta sinn?  

Hér sýndu niðurstöðurnar að foreldrar sem hafa legið oftar en einu sinni með 

barnið sitt á sjúkrahúsinu hafa marktækt meiri áhyggjur af heilsufari barnsins en 

þeir foreldra sem eru þar í fyrsta sinn. Endurteknar sjúkrahúsinnlagnir barna geta 

endurspeglað óstöðugt heilsufarsástand barnsins. Það eru því miður mörg börn 

sem eru fastagestir á sjúkrahúsum og er það aldrei óskastaða foreldra. Á slíkum 

stundum getur sjúkrahúsið samt sem áður verið sá staður þar sem foreldrum 

finnst þeir öruggastir í veikindum barnsins (Eygló Guðmundsdóttir, 2011). 

Niðurstöðurnar hérna eru þær sömu og hjá foreldrum barna með langvinn 

veikindi. Báðir hóparnir hafa marktækt meiri áhyggjur af barninu.  

Engin marktækur munur var hérna á milli foreldranna eftir því hvort barnið 

hafi áður legið á BH hvað varðar upplifun þeirra af hugrænum- og 

heildarstuðningi eins var hjá foreldrum langveiku barnanna. Það bendir til þess 

að í hópunum eru ekki sömu foreldrarnir. Börnin sem eiga endurteknar komur á 

sjúkrahús eru ekki endilega eingöngu langveik börn. Börn geta þurft að leggjast 

inn endurtekið vegna aðgerða, slysa og sýkinga svo einhver dæmi séu tekin, þau 

þurfa ekki að vera langveik til þess. Einnig bendir þetta til þess að þarna sé hópur 
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foreldra á ferð sem kemur endurtekið á sjúkrahúsið með börn sín og þyrfti að fá 

betri stuðning.  

Rannsóknarspurning 5 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir því hvort þeir hafa þörf fyrir stuðning frá fagfólki núna eða ekki? 

Foreldrar sem höfðu þörf fyrir stuðning núna höfðu marktækt meiri áhyggjur 

af börnum sínum og mátu tilfinningalega líðan sína verri en foreldrar sem höfðu 

ekki þörf fyrir stuðning. Tilfinningaleg líðan skv. spurningalistanum um lífsgæði 

felst í kvíða, depurð, reiði, vonleysi og vanmætti foreldra.  

Rökrétt er að álykta að sennilega eru það ofangreindar tilfinningar sem hafa 

áhrif á þörf foreldra fyrir stuðning. Frekar en að það sé stuðningsleysi sem valdi 

þeim, þar sem þessir foreldra skynja ekki marktækt minni stuðning frá 

hjúkrunarfræðingum en aðrir foreldrar. Hér má enn og aftur sjá merki þess 

hvernig veikindi, líkamlegt og andlegt álag hefur áhrif á upplifun foreldra af 

stuðningi (Wright og Bell, 2009).  

Foreldrar sem hafa þörf fyrir stuðning núna eru einnig með marktækt meiri 

áhyggjur af börnum sínum, eins og hópur þeirra foreldra sem eiga börn með 

langvinn veikindi og foreldrarnir sem hafa legið oftar en einu sinni með barnið 

sitt á sjúkrahúsinu. Það bendir til þess að í hópnum séu foreldrar barna með bæði 

langvinn veikindi og foreldrar barna sem þarfnast endurtekinna innlagna.  

Hér kom einnig í ljós að líkamleg líðan foreldranna sem hafa þörf fyrir 

stuðning núna er nálægt því að vera marktækt verri p=0,073 en hinna sem ekki 

hafa þörf fyrir stuðning.  Þeir hafa einnig marktækt minni (p=0,059) getu, þrek 

og tíma til að takast á við verkefni daglegs lífs miðað við þá sem hafa ekki þörf 

fyrir stuðning. Forvitnilegt er þó að sjá að í þessum hópi eru ekki neinar 

marktækar niðurstöður milli hópa um hvernig foreldrarnir eru að upplifa stuðning 

frá hjúkrunarfræðingum. Rökrétt hefði verið að áætla að hópurinn sem telur sig 

hafa þörf fyrir stuðning fagfólks, upplifði marktækt minni stuðning 
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hjúkrunarfræðinga en hópurinn sem hefur ekki þörf fyrir stuðning. Álykta má að 

líðan foreldra, bæði tilfinningaleg og líkamleg vanlíðan, áhyggjur foreldra af 

heilsufari barns og ef foreldrum gengur illa að takast á við daglegt líf vegna 

þreytu og álags, hafi áhrif á þörf þeirra fyrir stuðning frá fagfólki..  

Rannsóknarspurning 6 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir aldri barnsins? 

Í rannsóknarspurningu númer 6 var kannað hvort aldur barns hefði áhrif á 

upplifun á stuðningi frá hjúkrunarfræðingum, aðlögunarleiðir og heilsutengd 

lífsgæði foreldra. Engar marktækar niðurstöður komu í ljós. Aldur barns virðist 

því ekki hafa áhrif á það hvernig foreldra upplifa stuðning, hvaða aðlögunarleiðir 

þeir eru að nota og aldur barnsins hefur ekki áhrif á lífsgæði foreldranna.  

Þekkt er þó að aldur barns getur haft áhrif á heilsutengd lífsgæði foreldra. Í 

rannsókn Ástu Harðardóttur o.fl. (2009) á heilsutengdum lífsgæðum foreldra 

barna með CP (e. cerebral palsy), kom m.a. fram að lífsgæði foreldranna eru 

verst þegar börnin eru á aldrinum 10 til 14 ára og eru verri en hjá foreldrum eldri 

og yngri barna með CP. Í rannsókn frá Taiwan (Hsieh o.fl., 2008) á foreldrum 

barna með þroskaskerðingu kom í ljós að aldur barns hafði neikvæð áhrif á 

lífsgæði foreldranna. Lífsgæði foreldra voru minni því yngra sem barnið var. Í 

þessari rannsókn kemur ekkert slíkt fram enda er hér verið að bera saman 

foreldra barna með ólík vandamál og forsendur því allt aðrar og eru varla 

samanburðarhæfar.   

Rannsóknarspurning 7 

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir aldri foreldra? 

Í rannsóknarspurningu nr. 7, þegar aldur foreldra var skoðaður, kom enginn 

marktækur munur í ljós á milli mismunandi aldurshópa varðandi upplifun þeirra 

af stuðningi frá hjúkrunarfræðingum eða á aðlögunarleiðum þeirra. Í ljós kom að 
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heilsutengd lífsgæði elstu foreldranna 51- 60 ára voru mun betri en annarra. Það 

er þó ekki hægt að útiloka villu í þeim niðurstöðum þar sem úrtak foreldra í 

aldurshópnum 51-60 ára var ekki nema þrír foreldrar sem eykur líkur á villu sem 

eflaust er hægt að gera ráð fyrir hér. 

Rannsóknarspurning 8  

Er marktækur munur á skynjuðum stuðningi, aðlögunarleiðum og lífsgæðum 

foreldra eftir mismunandi fjölskylduhögum? 

Síðasta rannsóknarspurningin var um mun á milli hópa foreldrar eftir 

mismunandi fjölskylduhögum þeirra. Enginn munur var á milli hópa á upplifun 

af stuðningi frá hjúkrunarfræðingum eða aðlögunarleiðum. Á lífsgæðalistanum 

kom í ljós að einstæðir foreldrar mátu félagslega líðan sína verri en giftir 

foreldrar og foreldrar í sambúð. Í félagslegri líðan var verið að meta þætti eins 

hvort foreldrum finnst þeir einangraðir, hvort þeir eigi erfitt með að fá stuðning 

frá öðrum, félaglega virkni þeirra og hvort þeir hafi orku í slíka virkni. 

Niðurstöðurnar eru rökréttar og má ætla að foreldra sem búa einir með börnum 

sínum hafi ekki sama aðgengi að félagskap frá degi til dags en þar sem foreldrar 

búa saman.   

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Úrtakið í rannsókninni er lítið þægindaúrtak foreldra barna sem fengu 

heilbrigðisþjónustu á BH á rannsóknartímabilinu. Þægindaúrtak rýrir alltaf 

alhæfingargildi rannsókna og engan veginn er hægt að fullyrða að úrtakið sem 

hér um ræðir sé dæmigert fyrir þýði foreldra á BH á umræddu tímabili. Því er 

erfitt er að heimfæra niðurstöður rannsóknarinnar á allt þýði foreldra barna sem 

fengu heilbrigðiþjónustu á BH á rannsóknartímabilinu. Auk þess er brottfall hátt, 

af þeim 123 fjölskyldum sem samþykktu þátttöku bárust svör frá 60 fjölskyldum. 

Ekki er nokkur leið að gera sér í hugarlund hvernig foreldrar sem kusu að taka 

ekki þátt í rannsókninni hefðu svarað. 
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Upplýsingarnar sem aflað var í rannsókninni voru frá foreldrum barna af 

öllum deildum BH. Mjög forvitnilegt er að geta borið saman mismunandi deildir 

sem þjónusta börn, m.t.t. hvernig foreldrar upplifa þá þjónustu sem þeir fá á 

mismunandi deildum. Úrtakið hér í rannsókninni gefur ekki tilefni til að bera 

saman mismunandi deildir þar sem svörun var það léleg á öðrum deildum en á 

legudeild barna en þaðan koma svör frá (n=41) 68,3% foreldranna. Foreldrar sem 

eru á legudeild barna hafa langflestir farið í gegnum bráðamóttöku barna í 

upphafi veikindanna og hitt þar hjúkrunarfræðinga. Ef barn greinist með 

langvinnan sjúkdóm eins og krabbamein eða sykursýki má búast við að 

hjúkrunarfræðingar úr teymum sem tilheyra þessum sjúkdómum hitti börn og 

foreldra þeirra á legudeildum. Þannig er erfitt að segja til um það hvort svör 

foreldra um upplifun af stuðningi hjúkrunarfræðinga séu fyrst og fremst að 

endurspegla stuðning sem þeir fá hjá hjúkrunarfræðingum á viðkomandi deild. 

Líklegra þykir mér að þeir séu að lýsa upplifun af stuðningi frá þeim 

hjúkrunarfræðingum sem þeir hafa hitt á spítalanum.  

Hagnýting rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 

Í rannsókninni hefur bæði verið sköpuð ný þekking og þekking sem þegar var 

til hefur verið staðfest. Niðurstöður rannsóknarinnar veita upplýsingar um að 

hjúkrunarfræðingar á BH eru að veita foreldrum langveikra barna marktækt betri 

stuðning en foreldrum barna sem eru að glíma við önnur veikindi. Það bendir 

m.a. til þess að sérþekking hjúkrunarfræðinga á ákveðnum sjúkdómum er að 

skila sér til foreldra barna með langvinna sjúkdóma. Rannsóknin sýnir einnig og 

staðfestir að veikindi barna og annarra fjölskyldumeðlima hefur víðtæk áhrif í 

fjölskyldum og hafa áhrif á fleiri en þá sem bera sjúkdóma (Moules og Laing, 

2011).  

Þörf fyrir stuðning einn og sér virðist ekki hafa áhrif á heildar lífsgæði 

foreldra en hann virðist engu að síður hafa áhrif á tilfinningaleg lífsgæði þeirra. 

Rannsóknin staðfestir að tilfinningaleg lífsgæði foreldra sem þarfnast stuðnings 
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fagfólks eru minni en annarra foreldra. Langvinn veikindi, ítrekaðar 

sjúkrahúsinnlagnir og þörfin fyrir stuðning frá fagfólki hefur þau áhrif að 

foreldrar hafa meiri áhyggjur af heilsufari barnsins og áhrifum veikindanna á 

börnin en samanburðarhóparnir. Líkamleg líðan foreldranna í þessari rannsókn 

eru einnig mun verri en í þeim rannsóknum sem niðurstöðurnar voru bornar 

saman við. Hér eru langflestir foreldranna sem svara spurningalistunum 

inniliggjandi með barnið sitt á BH, vegna þess má búast við að þeir séu örþreyttir 

vegna álags og á sama tíma þurfa þeir að meðtaka faglegar upplýsingar og 

fræðslu, til að takast á við veikindi barna sinna. Af þeim sökum er 

fjölskylduhjúkrun með Calgary- hugmyndafræðinni afar góður valkostur til að 

veita fjölskyldum stuðning.  Þar er lagt upp með að hlusta á fjölskyldur, leyfa 

fjölskyldum að tala út um það sem er þeim erfiðast og er efst í huga þeirra vegna 

veikinda barnsins. Hjúkrunarfræðingar og fjölskyldan geta svo lagt á ráðin í 

sameiningu um hvernig best er að mæta áhyggjuefnum fjölskyldunnar. 

Rannsókn sambærileg við þessa hefur ekki verið gerð á BH áður. Rannsóknir 

á þörfum foreldra hafa áður verið gerðar, en þær rannsóknir hafa sýnt fram á 

hversu mikilvægt það er að veita stöðugt upplýsingar um allt sem viðkemur 

heilsufarsástandi barnsins. Þessi rannsókn staðfestir þetta þar sem foreldrar sem 

fengið hafa fræðslu upplifa marktækt meiri heildarstuðning, tilfinningalegan og 

hugrænan stuðning frá hjúkrunarfræðingum en foreldrar sem ekki hafa fengið 

fræðslu um sjúkdóm barnsins.  

Niðurstöðurnar í þessari rannsókn hjálpar hjúkrunarfræðingum til að skilja 

hvaða breytur hafa áhrif á það hvernig foreldrar upplifa stuðning frá 

hjúkrunarfræðingum. 

Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Miklu máli skiptir að halda áfram að rannsaka það hvernig 

hjúkrunarfræðingar sem veita fjölskyldumiðaða hjúkrun geta haft áhrif á 

fjölskyldur. Forvitnilegt væri að skoða upplifun foreldra barna með mismunandi 
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heilsufarsvandamál, til að athuga og sjá hjá hvaða hópar hafa brýnasta þörf fyrir 

stuðning. Slíkt var gert í rannsókn Auðar Ragnarsdóttur (2009) og í kjölfarið er 

búið að ráða hjúkrunarfræðing í hlutastöðu við göngudeild barna með 

gigtarsjúkdóma. Almennt vinna hjúkrunarfræðingar á göngudeildum markvisst 

að því að styðja foreldra barna með ákveðin sérhæfð heilsufarsvandamál.   

Á BH eru líka fjöldi foreldra barna sem hafa ekki aðgengi að 

hjúkrunarfræðingum á göngudeildum fyrir börn með sérhæfð vandamál. Gaman 

væri að sjá tilraunaverkefni á göngudeild þar sem foreldrum veikra barna frá 

öllum deildum á BH væri boðið að koma í fjölskylduviðtöl við 

hjúkrunarfræðinga til þess að koma á móts við álagið sem fylgir sjúkdómum 

barnanna. Göngudeildin væri þá fyrir alla foreldra sem eiga börn sem glíma við 

heilsufarsvandamál. Stundum er það ekki bara sjúkdómurinn sjálfur sem er 

vandamálið heldur viðbrögð fjölskyldumeðlima við sjúkdómnum sem verða ekki 

minna vandamál. Slíkt tilraunaverkefni gæti nýst til að kenna 

hjúkrunarfræðingum hugmyndafræði fjölskylduhjúkrunar og breytt út þá 

þekkingu meðal hjúkrunarfræðinga að sjúkdómar hafa mikil áhrif á fjölskylduna, 

jafnvel á heill þeirra og hamingju (Chesla, 2010). 
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Lokaorð 

„Börnum skal tryggð í lögum sú vernd og ummönnun sem velferð þeirra krefst“ 

skv. þriðju málsgrein 76. greinar í stjórnarskrá Íslands. Í langflestum tilfellum eru 

það foreldrar barna sem sjá um þetta mikilvæga hlutverk. Foreldrar bera ábyrgð á 

börnum sínum, heilbrigðum eða sjúkum. Þeir þurfa að meta börnin sín í 

veikindum og leita eftir nauðsynlegri heilbrigðiþjónustu þegar þess er þörf. 

Stundum eru heilsufarsvandamál barna það flókin að þörf verður á sérhæfðri 

þjónustu inni á sjúkrahúsi.   

 Niðurstöður rannsóknarinnar hér benda til þess að líðan foreldra inni á 

sjúkrahúsinu sé ekki allt of góð. Heilsutengd lífsgæði þeirra eru lægri en í 

erlendum samanburðarhópum. Tæplega helmingur foreldranna finnst þeir þurfa á 

stuðning að halda núna, þ.e. þegar þeir svöruðu spurningalistunum, og 17% hafa 

ekki fengið neina fræðslu um veikindi barnsins. Stór hluti foreldranna eru sjálfir 

með alvarleg heilbrigðisvandamál eða aðrir nákomnir í fjölskyldunni og það 

hefur áhrif upplifun foreldra af stuðningi frá hjúkrunarfræðingum. Foreldrar sem 

hafa þörf fyrir stuðning núna, meta tilfinningalega líðan sína verri en foreldra 

sem hafa ekki þörf fyrir stuðning.   

Fræðsla er mikilvægur áhrifaþáttur þegar kemur að upplifun foreldra á 

stuðning frá hjúkrunarfræðingum. Foreldrar sem fengið hafa fræðslu um sjúkdóm 

barnsins upplifa marktækt betri stuðning, bæði hugrænan og tilfinningalegan, 

miðað við foreldra sem ekki hafa fengið fræðslu. Foreldrar barna með langvinn 

veikindi upplifa einnig marktækt betri hugrænan stuðning en foreldra annarra 

barna á sjúkrahúsinu, sem bendir til þess að þessir foreldra fái markvissari 

þjónustu frá hjúkrunarfræðingum en foreldrar annarra barna.   

Það að koma með veikt barn á sjúkrahús getur vakið blendnar tilfinningar hjá 

foreldrum. Á sama tíma og þeir eru sáttir við að vera í umhverfi þar sem verður 

tekist á við heilsufarsvandamál barnsins hafa foreldrar áhyggjur af heilsufari 
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barnsins og afleiðingum þess og eru óöruggir í framandi umhverfi á sjúkrahúsinu. 

Calgary- fjölskylduhjúkrunin var einmitt þróuð með það að leiðarljósi að koma 

til móts við fjölskyldur sem eru að glíma við veikindi, og hvergi er það jafn 

augljóst eins og á vettvangi barnahjúkrunar hversu mikilvægt er að hlúa að 

fjölskyldum veikra barna, til að styðja við það náttúrulega ferli sem felst í að gera 

foreldrum kleift að annast börnin sín bæði heilbrigð og sjúk (Astedt-Kurki og 

Kaunonen, 2011). Stundum er talað um fjölskylduna sem hornstein hvers 

samfélags og í því samhengi verða hjúkrunarfræðingar sem sinna veikum börnum 

að vera meðvitaðir um mikilvægi fjölskyldunnar og hve mikilvægt er að veita 

fjölskyldum leiðsögn og stuðning í veikindum þegar foreldrar eru óöruggir í 

hlutverkum sínum vegna ótta út af heilsufarsástandi barnsins.   

Fjölskylduhjúkrun er lausnarmiðuð nálgun sem er raunhæfur valkostur til að 

veita fjölskyldum stuðning og fræðslu til að takast á við heilsufarsvandamál 

barna. Fjölskyldan er mikilvæg í vexti og þroska sérhvers barns og aldrei verður 

nóg að veita eingöngu barninu heilbrigðisþjónustu. Heilbrigðisþjónusta fyrir börn 

þarf að vera sniðin að þörfum barna og fjölskyldna þeirra, auk þess sem hún 

verður að mæta fjölskyldum þar sem þær eru staddar hverju sinni. Mikilvægt er 

að þekkingargrunnur barnahjúkrunar og fjölskylduhjúkrunar byggi á 

gagnreyndum rannsóknum og einnig er mikilvægt að meta þá heilbrigðisþjónustu 

sem er verið veita til að sjá hvort hún er skilvirk, árangursrík, sniðin að þörfum 

fjölskyldna og barna sem þurfa á henni að halda. Barna- og fjölskylduhjúkrun 

þarf að leiða til þess að fjölskyldur og börn nái að vaxa og dafna þrátt fyrir þá 

erfiðleika sem fylgt geta veikindum barna. 
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