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Utdrattur

Rannsoknir hafa synt ad sjukrahusinnlagnir barna, skipulagdar eda Oventar,
valda élagi i fjolskyldum. A Barnaspitala Hringsins hefur verid innleidd
fjolskylduhjukrun sem felst i stuttum medferdarsamtolum vid fjolskyldur.
Adferdin byggir & hugmyndafraedi Calgary- fjélskylduhjukrunar. Markmidid var
ad auka gaedi hjukrunar fyrir born og fjolskyldur peirra.

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna upplifun foreldra 4 Barnaspitala
Hringsins af studningi og fraedslu frad hjukrunarfreedingum, auk pess ad kanna
adlégunarleidir og heilsutengd lifsgeedi foreldra.

Rannsdknarsnidid er megindlegt lysandi pverskurdarsnid. batttakendur voru
peaegindadrtak foreldra 123 barna sem fengu heilbrigdispjénustu & BH. Svorun var
49% (n=60). Vid gagnadrvinnslu var notud lysandi- og alyktunart6lfraedi.
Foreldrarnir svorudu premur spurningalistum um: studning og fraedslu
hjukrunarfredinga vio fjolskyldur, adlogunarleidir foreldra og lifsgeedi
fjolskyldunnar.

Helstu nidurstodur eru peer ad foreldrar barna med langvinn veikindi upplifa
markteekt betri heildarstudning og hugrenan studning en foreldrar barna med
skemmri veikindi. Foreldrar sem hofou fengid freedslu um sjukdém barns
upplifdu marktaekt betri heildarstudning, tilfinningalegan og hugraenan studning
samanborid vid hina er ekki hofou fengid freedslu. Foreldrar sem glima sjalfir vid
alvarleg veikindi, eda aorir i peirra fjolskyldu, upplifa marktekt verri
heildarstudning, tilfinningalegan  studning, sem og marktekt verri
fjolskyldusambdnd en par sem engin annar er veikur. Foreldrar sem hafa verid
oftar en einu sinni med barnid sitt & sjukrahtsinu h6fou markteekt meiri ahyggjur
af barninu en hinir sem eru par i fyrsta sinn. Einsteedir foreldrar meta félagslega

lidan sina marktekt verri en giftir foreldrar. Foreldrar sem hofou porf fyrir




studning fra fagfolki matu marktaekt verri tilfinningalega lidan sina og hofdu
meiri &hyggjur af barninu en hinir sem purfa ekki & studning ad halda.

Rannsoknarnidurstédurnar gefa hjakrunarfreedingum & barnasvidi tilefni til ad
alykta ad fraedsla til foreldra barna & spitalanum, hafi ahrif & og beeti upplifun
foreldra af studningi. Einnig méa alykta ad sérstaklega purfi ad hlda ad foreldrum
barna par sem veikindi eru pegar til stadar i fjolskyldunni. Jafnframt ad
tilfinningaleg lidan og ahyggjur foreldra hafi ahrif & porf peirra fyrir studning fra
fagfalki.

Lykilord: Foreldrar, bdrn, sjikrahdsinnlogn, barnahjukrun, fjélskyldu-

hjakrun, fjolskyldustudningur, adlégunarleidir og heilsutengd lifsgeedi.




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




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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pakkir

pad er mér ljuft og skylt ad pakka 6llum peim fjolskyldum sem gafu sér tima
til ad svara spurningalistunum sem voru lagdir fyrir paer i pessari rannsokn. An
peirra hefdi pessi rannsokn aldrei ordid ad veruleika. Minar bestu pakkir feeri ég
leidbeinanda minum i pessu verkefni Dr. Erlu Kolbranu Svavarsdottur, einnig vil
ég pakka Onnu Olafiu Sigurdardéttur, doktorsnema og sérfreding i
fjolskylduhjukrun fyrir samstarfid og fyrir ad gera pessa rannsékn mégulega.
Umsjonakennara minum i MS nadminu Gudrdnu Kristjansdéttur pakka ég fyrir
faglega og gdda leidsdgn allan ndmstimann. Audur Ragnarsdottir deildarstjéri &
barnadeild feer pakkir minar fyrir studning og hvatningu.

Eg vil pakka 6llum peim hjukrunarfredingum sem 16gdu hénd & ploginn vid
ad afla patttakenda i rannséknina og sérstakar pakkir feer J6hanna Hjorleifsdottir,
hjukrunarfreedingur, samstarfsadili og vinkona fyrir studninginn. Oddnyju
Kristjansdottur hjakrunarfreedingi og skolasystur pakka ég fyrir frabeerar
abendingar vio uppbyggingu verkefnisins.

Fjolskyldu minni vil ég pakka langlundarged og polinmadi sidastlidinn
manud, vegna pess litla tima sem ég hef veitt peim ad undanférnu. Déttur minni
Stefaniu Lé&ru Bjarnadottur, verkfraedingi pakka ég sérstaklega vel fyrir alla

hjalpina og studninginn & lokasprettinum vid verkefnagerdina.

vii



viii



Efnisyfirlit

URAIALEUT .ot iii
AN 01 - Uo! USRS %
PAKKIT ... e e vii
EFNISYTIFTIT ..o iX
MYNAAYTIFTIT ... Xii
TOFIUYTIFIT ... e Xii
a0 =T o OSSP RR 1
Viofangsefni rannNSOKNAr ..........cccvcviiiiecie e 2
Tilgangur rannsdknar og rannsOKNAarspUrNiNgar...........ccoeevveeeevvesesnennens 3
Gildi FANNSOKNAT .......viiiiieieiee e 4
Fraedilegur DaKgrunnUE ...........coovoii i 7
FJOISKYIAURJUKIUN ..ot 7
Kenningalegur bakgrunnur Calgary- fjélskylduhjakrunar ................... 9
Calgary- fjolskyldumatslikania............cccooveveieiiciesieie e 11
Calgary- fjolskyldumedferdarlikanio ..........cc.ccoveivierineiieniiieiens 15
Stutt medferdarsamtol ...........coovvviieieiiee e 16
Studningur hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur veikra barna.................. 22
Adlogunarleidir i fjolskyldum veikra barna.........cccoovvveniiniennenns 24
Rannsdknir & adlogunarleioum foreldra...........ccoceovveiiieiieniiinens 26
Heilsutengd lifsgaedi foreldra veikra barna...........cccccoveviiiiniincnnine, 28
Meelingar & heilsutengdum lifsgadum ..........cccccoevveniiiiienci i, 30
AOTEIAATIERON ...vevve e s 35
RANNSOKNAISNIG .......veviiirieiieeeiese et eneas 35
AreidanieiKi 0g FEtMERLE ...........cccoceveererereeeeeeeseeesee s 36
PYAi 0g Urtak (PATHAKENAUI).......cvereereirice e 37
MaelitaeKi rannSOKNAMNNAT.........c..cccoiiiierieeeee e 39




Almennar upplysingar um barnid og unglinginn ..........c.cccoeevieene 39

Einkenni fJOISKyldUNNAr ...........coooiiiiiee e 40
Studningur og freedsla hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur ................. 40
Lifsgaedi fJOISKYIAUNNAT ........ccooiiiiiicieee e 41
ABI6gunarleidir foreldra..........oovieiiiiieieee e 42
Areidanleiki Ma@litaKjanna .........cc.cc.eveevreeeeeeeeeceesesesesesee e, 43
Framkveemd rannSOKNAr ............cooveiiiiiiine e 44
Gagnagreining 0g Urvinnsla ... 45
SIOfra0l rANNSOKNE .....ocveverieiieiieese e 46
INTOUISEOOUE ...ttt ettt 49
Bakgrunnur og einkenni UrtakSins..........ccccoeveveieiiie v 49
Heildarsummuskor spurningalistanna............cccccoeeveieeie v cvecne e 52
RaNNSOKNArSPUININGAL........ccveiiieeicie et 53
RanNSOKNArspurNing L........cccccvveiiiiiiie i 53
RaNNSOKNArSPUINING 2.......cccviiieiiieiie ettt sre st 54
RanNSOKNArspurning 3.........ccoevieirininensesse e 55
RanNNSOKNArSPUINING 4.........coooeiieiriiine et 56
RanNSOKNArspurning 5.........coovevieirinne i 56
RanNSOKNArSpUININg 6.........cccoevviueiriiinieieesiee e 57
RanNNSOKNArSPUINING 7......ccvciiiiiiieiiiisie e 57
RanNSOKNArsSpurning 8.........ccoeveeiriiineiisesse e 58
g T o - USSR 61
EINKENNi UrtakSiNS.......ccvcveiiiiiiccic e 61
Summuskor spurningalistanna og adrar rannsoknir ................c.ce...... 62
RanNNSOKNArSPUINING L.......cveiiiieeieiiesieieeeee e 66
RaNNSOKNArSPUINING 2....c.veveeieeieiieeiesiesiesieeeeeresie e ereanes 68
RanNNSOKNArSPUINING 3.......oveeeiieeieieesieie et enas 69
RaNNSOKNArSPUINING 4....cvveveeieeieiieeiesesiesie e 70
RanNNSOKNArSPUINING 5....cvvevveiieiiieie e 71




RanNSOKNArsSpurning 6.........cccoeovreirieninieiecesee e 72

RanNNSOKNArSPUINING 7.......ccoviieiiieiriisie et 72
RannNSOKNarspurning 8.........ccoccovreirinneisesse e 73
Takmarkanir rannNSOKNArINNAr ..........cccceeererierieieese e 73
Hagnyting rannsoknarinnar fyrir hjUKrun ..., 74
Tillogur ad framtidarrannNSOKNUM ..........ccciriiirieireiresese e 75
(0] ¢ Lo o OSSR USRI 77
HEIMITAASKIA ......ccvoieieieee e 79
VIOBUKI ..ttt ettt sttt ne s 89
Fylgiskjal 1: Almennar upplysingar um barnid og unglinginn .............. 90
Fylgiskjal 2: Einkenni fjolskyldunnar.............cccooeveiiiieveincce e 92
Fylgiskjal 3: Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vid
FJOISKYIAUL ... 95
Fylgiskjal 4: Lifsgaedi fijolskyldunnar .............cccooeveiiiiiiiiiic e 99
Fylgiskjal 5: Adlogunarleidir foreldra..........cccooovveviieiiiicciccccee, 103
Fylgiskjal 6: Kynningarbréf um rannsdknina og upplyst sampykki
FYFIr PALLEOKU ... 106
Fylgiskjal 7: Tilkynning til persénuverndar...........c.ccoceovvviereiseieniene. 109
Fylgiskjal 8: Leyfi sidanefndar Landspitala...........c.ccoceovvviinviicinninne. 112
Fylgiskjal 9: Fjolskyldutré/Tengslakort ...........ccccooviiniinninniicienne, 114

Xi



Myndayfirlit

Mynd 1: Skyringarmynd af Calgary- fjolskyldumatslikaninu ....................... 13
Mynd 2: Calgary- fjolskyldumedferdarlikan...........ccccoveiiiiinninicinene 16
Mynd 3: imyndad fjolskyldutré og tengslakort.............cceveeveevererersrenenn. 19
Tofluyfirlit
Tafla 1: Areidanleiki Malit/Kjanna.........c..cc.cevvvevreerecireeeeeeesesese s 44
Tafla 2: Bakgrunnur fOreldra............coovveiiieniicece e 49
Tafla 3: Bakgrunnur Darnanna...........cocecereereeieiesese e 50
Tafla 4: Freedsla og porf fyrir STUONING ......ccoovvveiiiiiiiieeeeeeeei 51
Tafla 5: Heildarsummuskor meeliteekjanna ............cccoovviininiiencicicics 52
Tafla 6: Mest notudu adlogunarleidir foreldra a BH...........ccccooevveviiiiciinennns 53
Tafla 7: Er barnid med langvinnan sjukdOom? ..........cccceveieiieveieevese e 54
Tafla 8: Alvarlegur sjukddmur i fjolskyldu?........c.coooveviiiiiiiec e 54
Tafla 9: Hefur pa fengid freedslu um sjukdom barnsins?...........ccceeevveienne 55
Tafla 10: Hefur barnid &dur legid inni & spitala, einu sinni eda oftar?........... 56
Tafla 11: porf fyrir studning fra fagfolki nUNa?............ccocevevvvveveieiccnns 57
Tafla 12: Aldur foreldra og markteek ANOVA prof ........coocevvvvveieiciccennns 58
Tafla 13: Fjolskylduhagir foreldra og markteek ANOVA prof .........ccccoeeeee 59
Tafla 14: Helstu nidurstodur rannsOKNArinNar............cccoeeeereereeneeneenes 60

Xii


M.S.29.4.doc#_Toc323503855

Inngangur

Sjukrahdsinnlagnir barna hvort sem per eru skipulagdar eda Oveentar valda
streitu og kvida hja fjolskyldum (Tomlinson, Peden-McAlpine og Sherman,
2012; Sanjari o.fl., 2009; Hopia, Tomlinson, Paavilainen og Asted-Kurki, 2005;
Shields, Kristensson-Hallstom og O”Callaghan, 2003; Hallstrém, Runeson og
Elander, 2002; Melnyk, 2000; Miles, Carlson og Brunssen, 1999).

Foreldrar koma med born sin a sjukrahis vegna heilsufarsvandamala peirra,
til ad fa naudsynlega heilbrigdispjonustu til ad baeta heilsu barnsins (Ball, Bindler
og Cowen, 2010; Broome, 1998.) Heilsufarsvandamal barna sem purfa
heilbrigdispjonustu & sjukrahisum eru mismunandi. Bérn geta purft ad leggjast
inn dveent vegna bradra veikinda sem pola enga bid, medan 6nnur eru ad koma i
skipulagdar eda endurteknar innlagnir par sem timi hefur gefist til ad undirbla
sjukrahtsdvélina. Undirbaningur tryggir pé ekki alltaf streitulausar sjukrahus-
innlagnir, par sem peim fylgja langoftast inngrip sem geta valdid bérnum og
foreldrum peirra streitu eins og t.d. lyfjamedferdir, svafingar, adgerdir,
rannsoknir, blodprufur og leeknisskodanir. 1 slikum adstedum er mikilvaegt fyrir
barnid ad foreldrar séu studningsadilar peirra, malsvarar og verndarar (Chesla,
2010; Sarajarvi, Haapamaki og Paavilainen, 2006; Hallstrom o.fl., 2002).

Foreldrar eru abyrgdarmenn barna sinna, adal umdénnunaradilar og einn
mikilveegasti &hrifapatturinn i heilbrigdi og vellferd peirra. Foreldrar barna eru
pvi rétt eins og barnid sjalft skjolstedingar barnahjukrunarfreedinga (Foster,
Whitehead og Maybee, 2010; Ball o.fl., 2010; Moore, Mah og Trute, 2009). | dag
pekkist varla annad en ad foreldrar fylgi bérnum sinum & sjikrahus og dvelji par
hja peim, enda er pad vilji beggja. Pad er talid mikilveegur pattur i adlogun
foreldra i veikindum barna og eykur jafnframt 6ryggi og vellidan peirra (Peek og
Melnyk, 2010). Foreldrar purfa studning frd fagfolki til ad adlagast peim

adsteedum sem verda til vid veikindi barna og sjukrahdsinnlagnir peirra.




(Sarajérvi, o.fl., 2006). Margir hafa rannsakad parfir foreldra & sjukrahtsum.
Flestar nidurstédurnar stadfesta ad mikilveegustu parfir foreldra felist i ad fa
freedslu og upplysingar um &stand barnsins (Foster o.fl., 2010; Helga Bragadottir,
Gudrun Kristjansdottir og Herdis Gunnarsdottir, 2006; Hopia o.fl., 2005).
Foreldrum finnst peir ekki alltaf f& nagilegan tilfinningalegan studning og
freedslu @ medan barn peirra parf ad liggja inn & sjukrahusi (Sarajérvi o.fl., 2006).
Foreldrar vilja f4 studning og leidsogn til ad geta hjalpad barninu sinu a
arangursrikan hatt og verio virkir patttakendur i uménnun barnsins (Hopia o.fl.,
2005; Hallstdm o.fl., 2002).

Vidfangsefni rannsoknar

I dag er pad vidurkennt og stadfest ad veikindi hafa ahrif 4 vellidan og daglegt
lif i fjélskyldum (Bell og Wright, 2011; Wright og Leahey, 2009; Wright og Bell,
2009; Sarajarvi 0.fl., 2006; Melnyk, Small og Carno, 2004). I heilbrigdispjénustu
hefur hingad til verid 16gd aherslan a veika einstaklinginn. bréun sidastlidinna
aratuga hefur po verid i pa att ad sjukrahudsinnlagnir verda styttri og sifellt fleiri
bda vid langvinn heilsufarsvandamal. Fjolskyldan parf pvi ad koma ad malefnum
veikra fjolskyldumedlima og mikilveegt er ad nalgast heilbrigdispjonustu & nyjan
hatt, par sem gert er rad fyrir virkri patttoku fjolskyldunnar (Tomlinson, o.fl.
2012; Arna Skuladéttir, Audur Ragnarsdottir og Elisabet Konradsdottir, 2005). A
Landspitala sem og & Barnaspitala Hringsins (BH) var brugdist vid pessu med pvi
ad innleida adferd Calgary- fjolskylduhjokrunar. Adferdin felst i stuttum
medferdarsamtélum hjakrunarfreedinga vid fjolskyldur veikra skjolstedinga.
Calgary- fjolskylduhjukrunin reyndist raunhafur valkostur par sem hun byggir &
traustum kenningarlegum grunni, & gagnreyndum adferdum og yfir 30 éara
Kliniskri reynslu (Wright og Leahey, 2009). Hugmyndafredi adferdarinnar
byggir & Calgary- fjolskyldumatslikani og Calgary- medferdarlikani (Christer
Magnusson, 2009). Med peirri hugmyndafraedi fa hjukrunarfraedingar ,,verkfeeri«

og leidsdgn um hvernig haegt er ad stydja fjolskyldur sem purfa ad takast & vid




nyjar adstedur sem skapast vegna veikinda (Moules, Laing, Morck og Toner,
2011).

Innleiding fjolskylduhjukrunar hofst formlega & kvenna- og barnasvidi
Landspitala, haustid 2009 med fraedslu og pjalfun starfsmanna hjukrunar.
Akvordunin var i anda stefnu spitalans um ad hafa sjiklinginn i fyrirrimi og i
samraeemi vid syn og stefnu hjukrunar um ad efla samstarf vid sjuklinga og
fjolskyldur peirra i medferd og dkvardanatoku. Medan & innleidingu stéd foru
allir hjakrunarfreedingar BH & stutt némskeid til lera adferdir Calgary
fjolskylduhjukrunar og hafa peir nG pekkingu og getu til ad veita stutt
medferdarsamtol.

I pessari spurningakénnun var rannsokud upplifun foreldra af studningi fra
hjukrunarfredingum, auk pess sem kannadar voru adlogunarleidir og heilsutengd
lifsgeedi foreldra. RannsOknarvettvangurinn var BH og patttakendur voru
pegindadrtak foreldra barna fr 6llum deildum BH. Foreldrarnir voru valdir ad
handahdfi, tilviljunarkennt & sex manada timabili fra pvi i desember 2010 til jani
2011, ekki var athugad sérstaklega hvort foreldrum hefdi verid veitt
fjolskylduhjukrun. Spurningalistarnir sem voru lagdir fyrir foreldrana eru um
upplifun af studningi og freedslu fra hjakrunarfreedingum, um adlégunarleidir og
um heilsutengd lifsgedi auk bakgrunnsupplysinga um bedi fjdlskylduna og

barnid.

Tilgangur rannséknar og rannséknarspurningar

Tilgangurinn med rannsokninni er tvipattur. 1 fyrsta lagi ad kanna upplifun
foreldra barna & BH af studningi og freedslu fr4 hjukrunarfreedingum auk pess ad
kanna adlégunarleidir og heilsutengd lifgaedi foreldra. | 68ru lagi ad kanna paer
bakgrunnsbreytur sem hafa marktek ahrif a upplifun foreldra af studningi og

freedslu, & adlogunarleidir foreldra og heilsutengd lifsgaedi peirra.

Eftirfarandi atta rannsoknarspurningar eru settar fram:




1. Er marktekur munur & skynjudum studningi, adlégunarleidum og
lifsgedum milli foreldra eftir pvi hvort peir eiga barn med
langvinnan eda skammvinnan sjakdéom?

2. Er marktekur munur & skynjudum studningi, adlogunarleidum og
lifsgeedum eftir pvi hvort foreldrid sjélft eda adrir i fjolskyldunni
hafa greinst med alvarlegan sjukdém eda ekki?

3. Er marktekur munur & skynjudum studningi, adldégunarleidum og
lifsgeedum foreldra eftir pvi hvort peir hafa fengio fraedslu um
sjukdém barns eda ekki?

4.  Er marktekur munur & skynjudum studningi, adldégunarleidum og
lifsgeedum foreldra eftir pvi hvort barn hefur &dur legid a sjukrahusi
(einu sinni eda oftar) eda er par i fyrsta sinn?

5. Er marktekur munur & skynjudum studningi, adldégunarleidum og
lifsgeedum foreldra eftir pvi hvort peir hafa porf fyrir studning fra
fagfélki nina eda ekki?

6.  Er markteekur munur & skynjudum studningi, adlogunarleidum og
lifsgeedum foreldra eftir aldri barns?

7. Er markteekur munur & skynjudum studningi, adlogunarleidum og
lifsgeedum foreldra eftir aldri foreldra?

8.  Er marktekur munur & skynjudum studningi, adlégunarleioum og

lifsgeedum foreldra eftir mismunandi fjolskylduhégum peirra?

Gildi rannsoknar

Ad innleida fjolskylduhjukrun & heilt sjukrahds er mikid og metnadarfullt
verkefni, sem a ad skila sér i bettri pjonustu vio foreldra. par af leidandi er
naudsynlegt ad vita hvort hjdkrunarfredingar & BH séu ad veita studning
samkveemt. hugmyndafreedi Calgary- fjolskylduhjukrunar. Foreldrarnir geta einir
gefid svor vid pvi hvort peim finnist peir njota pess studnings sem felst i

fjolskylduhjukrun, og hvernig adlégunarleidir og heilsutengd lifsgeedi peirra eru.




Med rannsokninni fast upplysingar um ahrif veikindi barna & sjukrahisum &
foreldra peirra, hvernig peir upplifa studning frd hjukrunarfreedingum, um
adlogunarleidir peirra og hver heilsutengd lifsgedi peirra eru. Nidurstoédur
rannsoknarinnar geta svo nyst til &framhaldandi préunar nyrrar pekkingar innan
fjolskylduhjukrunar svo hjukrunarfreedingar geti afram veitt fjolskyldum
studning sem byggir & gagnreyndum starfshattum og skilningi & peim breytum
sem hafa ahrif & fjolskyldur pegar bérn peirra eru & sjakrahuisi.

Hofundur hefur starfad vid barnahjakrun & BH sidastlidin 20 &r. Rannsoknir
stydja pad og reynsla min er st ad ef foreldrar barna med heilsufarsvandamal fa
go6dan studning fra fagfolki pa eru peir sattari og betur i stakk bunir til a0 maeta
porfum veika barnsins. Foreldrar ddlast sjalfstraust og hafni til ad takast & vid
pau verkefni sem fylgja veikindum barnsins og eru 6ryggir pegar barnid
utskrifast (Erla Kolbran Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardottir, 2011;
Moules o.fl., 2011; Lindblad, Rasmussen og Sandaman, 2005). Hofundur hefur
fylgst med og tekid patt i innleidingu fjolskylduhjukrunar & BH. Eg hef pa tri ad
adferdir og hugmyndafredi Calgary- fjolskylduhjukrunar geti audveldad
hjukrunarfredingum ad veita fjolskyldum veikra barna studning og par med
hjalpad foreldrum ad takast & vio veikindi & arangursrikan hatt.
Hjukrunarfraedingar purfa ad stydja og freeda fjolskyldur barna & BH til ad
minnka alagid sem getur fylgt veikindum barna og sjukrahdsvist. Fjolskyldan er
pad nanasta og ahrifamesta i umhverfi barnsins og mikilveegt ad barnahjukrunar-
freedingar geri sér grein fyrir pvi. pad parf ad afla sérpekkingar & pvi hvernig
best er ad stydja vid fjolskyldur pegar veikindi og sjukdémar barna eru til stadar
(Foster, 0.fl., 2010).







Fradilegur bakgrunnur

I kaflanum verdur fjallad um fjolskylduhjikrun, kenningarlegan bakgrunn
rannsoknar, studning hjukrunarfredinga vid fjolskyldur veikra barna,
adlogunarleidir fjolskyldna og lifsgeedi foreldra veikra barna. Gagnaséfnun for
fram med heimildaleit & veraldarvefnum. Leitad var ad freedilegu lesefni i
leitarforritunum Cinahl (EBSCO Host), ProQuest, PubMed, Sience Direct og
Google Scholar. Leitarordin sem notud 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
rynt i heimildarskrar m.t.t. lykilhugtaka vid lestur & fraedilegu lesefni. Reynt var

ad mida vid ad lesefnid veeri ekki eldra en 15 ara.

Fjolskylduhjakrun

Veikindi og sjukdomar hafa ahrif & fjolskyldur. Allir i fjolskyldunni verda
fyrir ahrifum ef einn af medlimum fjélskyldunnar greinist med alkahdlisma,
krabbamein, sykursyki eda nyrnabilun. Fra upphafi sjukdémseinkenna, vid
greiningu og medan a medferd stendur verda fjélskyldumedlimir fyrir dhrifum og
gangkveemt hafa peir ahrif & veikindin (Wright og Bell, 2009). Lifsgildi
fjdlskyldna felast i viohorfum, skodunum eda gildismati peirra (e.beliefs), pau
hafa mikid um pad segja hvernig fjolskyldur takast & vid veikindi. Hindrandi
lifsgildi auka pjaningar sem fylgja veikindum medan styrkjandi lifsgildi lina peer
pjaningar (Wright og Bell, 2009).

I fjdlskylduhjukrun er ekki einungis tekist & vid sjukdém hins veika. Ahersla
er 16go &4 ad veita fjolskyldumedlimum studning til ad takast & vid &hrif
veikindanna. bad er haegt ad gera med pvi ad gefa fjolskyldum kost & ad taka patt

medferdasamtali vid hjakrunarfredinga og hlusta & ségur um ahrif veikindanna.




Fjolskyldumedlimum gefst pa tekifaeri til ad tja sig um pad sem peim liggur &
hjarta. Markmidid er ad breyta hindrandi lifsgildum sem tengjast veikindum og
afollum, til ad lina peer pjaningar sem svo oft vilja fylgja heilbrigdisvandamélum
(Wright og Bell, 2009; Wright og Leahey, 2009).

I sidareglum islenskra hjakrunarfredinga segir m.a. ad pad tilheyri
hlutverkum hjukrunarfreedinga ad efla heilbrigdi, beta lidan og lina pjaningar
(Landleeknisembeettid, 2008). Hjukrunarfraedingar eiga samkvemt pessu ad reyna
ad fa fjolskyldur til ad huga ad eigin heilsufari (Wright og Leahey, 2009).
Kenningar i hjukrun og rannséknir hafa synt fram & ad fjolskyldur hafa mikil
ahrif a heilsufar fjolskyldumedlima og gagnkvaemt hafa fjolskyldumedlimir ahrif
a veikindi i fjélskyldum. Stadreyndir pessar gera pa krofu til hjukrunarfraedinga
ad peir veiti fjolskyldumidada hjakrun, par sem hjukrun er heildreen i edli sinu,
sem felur i sér ad huga parf ad likama og sal i samhengi. Fjoélskyldumioud
hjakrun (e. family centered care) er nalgun sem hefur verié notud um arabil til ad
veita bérnum og fjolskyldum peirra heilbrigdispjonustu. Nalgunin felur sér i
samrdd eda samvinnu milli fjélskyldu og fagfolks (Harrison, 2010; Law, o.fl.,
2003). Ekki hefur ennpd verid atskyrt nakvemlega hvernig og med hvada
adferdum pessi hjukrunarnalgun skuli veitt og ennpa er einnig 6ljost hvada
pydingu fjolskyldumidud hjukrun hefur fyrir baedi foreldra, bérn og starfsfolk
sjlkrahtsa (Tomlinson, o.fl. 2012; Foster o.fl. 2010; Hopia o.fl. 2005). porf er &
rannsoknum & pessum vettvangi um pad hvernig best er ad vinna med
fjolskyldum til ad koma & mots vid parfir peirra fyrir margskonar studning eins
og fraedslu, upplysingar, radgjof og tilfinningalegan studning (Sarajarvi o.fl.,
2006). Wright og Leahey, (2009), héfundar bokarinnar ,,Hjukrun og fjolskyldur*
og hugmyndasmidir Calgary— fjolskylduhjukrunar telja ad fjolskyldumidada
hjakrun (e. family centered care) eigi ad veita & sama héatt og adrar
hjakrunarmedferdir, baedi med hjukrunarmati og hjukrunarmedferd.

Calgary- fjolskylduhjakrunin sem innleidd var & Landspitala og BH hefur &
islensku fengid nafnid Calgary- fjolskyldumatslikanid og Calgary-




medferdarlikanid (Christer Magnusson, 2008), par sem han byggir badi &
hjakrunarmati og hjukrunarmedferd. Likdénin byggja & traustum hugmynda-
freedilegum grunni, yfir prjatiu ara kliniskri reynslu og gagnreyndri pekkingu.
Med likdnunum feer heilbrigdisstarfsfolk hjalparteeki til ad nélgast fjolskyldur &
kerfisbundin hatt, med vidurkenndum adferdum. Gengid er Gt frd pvi ad
veikindin hafi ahrif & fjolskylduna og ad breytingar verdi & samskiptum og
tengslum innan hennar vegna veikindanna. Calgary— fjolskylduhjdkrunin veitir
leidsogn um hvernig meta eigi fjolskyldur, hvernig og hvener eigi ad veita
sérhaefoa hjukrunarmedferd til ad lina eda minnka likamlegar, tilfinningalegar og
andlegar pjaningar sem oft fylgja heilsufarsvandamalum. Greining og medferd
vid pessum breytingum hefur i for med sér jakvaed ahrif &4 lidan og virkni

fjolskyldunnar samkvaemt rannséknum (Chesla, 2010; Wright og Leahey, 2009).

Kenningalegur bakgrunnur Calgary- fjolskylduhjakrunar

Hugmyndasmidir Calgary— fjolskylduhjukrunar Wright og Leahey (2009) telja
ad ekki sé til nein ein kenning sem lysi margbreytileikanum sem hafa parf i huga
pegar unnid er med fjolskyldur. Kaakinen og Hanson (2004) eru & svipadri
skodun og vilja meina ad ekki sé til einhver einn freedilegur hugtakarammi sem
getur lyst floknum sambondum i fjélskyldum sem eru 6likar ad uppbygginu og
starfshaefni. Engin ein fraedileg heildarsyn gefur pvi hjukrunarfreedingum négu
vidan grunn til ad annast fjolskyldur. beir purfa ad nota margar kenningar vid
vinnu sina med fjolskyldum og fella adferdirnar ad Kliniskri hjakrun, kennslu og
rannsoknum.

Pad eru sex kenningar sem hugmyndafraedi Calgary- fjélskylduhjukrunar
byggir &, peer eru: péstmédernismi, kerfakenning, styrifraedi, samskiptakenningar,
breytingakenningar og kenning um liffraedi skilningsgafunnar.

Postmodernismi, felur i sér ad heimsmynd okkar er ekki einfold. Vidhorfid ad
eingdngu teknilegar framfarir leidi til betri heims er dregid i efa og endurskodad

(Tapp og Wright, 1996). Meginhugmyndir postmoderniskrar hugsunar er ad




leidirnar til ad skilja og upplifa heiminn eru jafnmargar og mennirnir sem byggja
hann. Einfaldar skyringar eru ekki til og naudsynlegt er ad virda 6likar skodanir.
(Moules, 2000; Wright og Bell, 2009). Hugmyndin verdur virk i
fjolskylduhjukrun med pvi ad vidurkenna ad leidirnar til ad skilja og upplifa
veikindi eru jafnmargar og fjolskyldurnar sem upplifa pau. Pannig er engin ein
syn endilega réttari en énnur (Wright og Leahey, 2009).

Kerfakenningin. Kerfi er haegt ad skilgreina sem samband péatta sem verda
fyrir gangkvaeemum ahrifum. Fjolskyldan samanstendur af floknum gagnkvemum
samverkandi pattum. Breyting i einu kerfi getur haft ahrif & neesta kerfi.
Fjolskyldan er kerfi og breyting hja einum i fjélskyldunni hefur ahrif & hina.
Pegar skilgreiningin er notud getum vid skodad samskipti milli fjélskyldunnar
innbyrdis og a milli fjélskyldunnar og heilsufarsvandamalsins, frekar en ad
rannsaka hvern einstakling i fjélskyldunni fyrir sig. Naudsynlegt er samt ad hafa i
huga ad sérhver einstaklingur i fjolskyldunni er baeoi undirkerfi og kerfi, sem
hefur sinn eigin rétt. Undirkerfi er badi hluti af heild og heild i sjalfu sér, & sama
hatt og fjolskyldan. Fjolskyldan getur n&d jafnveegi med hjéalp hjikrunarfreedinga
sem sjé hvernig kerfin hafa raskast (Wright og Leahey, 2009).

Styrifreedi, felst i samskiptavisindum og kenningum um stjérnun. Haegt er ad
skoda fjolskylduna sem gagnvirkt samskiptakerfi. Hegdun sérhvers einstaklings i
fjolskyldunni hefur &hrif & hegdun hinna. Fjolskyldukerfi geta styrt sér sjalf.
Hjukrunarfredingar purfa ad hafa skilning & pessu til pess ad kenna ekki
einhverjum einum i fjolskyldunni um erfidleikana sem fjolskyldan stendur
frammi fyrir. Pad eru vidbrogd einstaklinganna vid vandamalinu sem geta
orsakad sjalft vandamalio (Wright og Leahey, 2009).

Samskiptakenningar. | rannséknum & samskiptum er aherslan & gagnkvaem
ahrif einstaklinga. Hlutverk samskipta i fjolskyldum eru afar fjolbreytileg og hafa
margvislegan tilgang eins og ad kenna einstaklingum hegdunarreglur innan
fjolskyldunnar. Med og i samskiptum laera fjolskyldumedlimir & umhverfi sitt,

hvernig & leysa &greining, syna karleika, byggja upp sjélfsélit og hvernig & ad tja
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tilfinningadstand. Pad er ekkert til sem heitir engin samskipti par sem &ll
samskipti med eda an orda flytja skilabod i navist annarra einstaklinga. Oll
samskipti eru mikilveeg og fela i sér einhverskonar skilabod, eins og til demis
svipbrigdi og hreyfingar geta gert. Hjukrunarfraedingar purfa alltaf ad skoda
samskipti innan fjolskyldna til ad geta greint pad sem betur ma fara pegar
adstoda parf fjolskyldur (Wright og Leahey, 2009).

Breytingakenning. Fjolskyldur eru stodugt ad takast & vid breytingar an pess
ad vera medvitadar um pad. Vio storvidburdi eins og veikindi eda afoll verda
breytingar hja fjolskyldum sem parf ad bregdast vid til ad na aftur jafnveegi med
eda an utanadkomandi adstodar. bekking og skilningur & veikindum leidir ekki
endilega alltaf til breytinga. I medferdarsamtélum kynnast hjikrunarfreedingar
fjolskyldum og mynda tengsl vid peer. Vid pad Odlast peir skilning &
vandamalunum sem fjolskyldur geta stadid frammi fyrir og geta adstodad peer vio
ad finna lausnir & pvi sem veldur ahyggjum. bPar med studlad ad breytingum sem
verda til béta og fjolskyldan sjalf verdur patttakandi i ad leysa vandamalin eda
feer nyja syn & pau (Wright og Leahey, 2009).

Liffreedi skilningsgéafunnar. Néaungakerleikur er einkennandi i kenningum
taugaliffreedinganna Maturana og Varela (1992) og pad ad skapa svigrum fyrir
tilveru annarra mannveru i okkar daglega lifi. Jafnframt er mikilveegt ad taka tillit
til pess ad menn hafa élikar skodanir & pvi hvernig peir skilji atburdi og reynslu
sem peir verda fyrir i lifinu. Peir byggja kenningarnar & liffreedi og lifedlisfraedi
en ekki & heimspeki. Hjukrunarfreedingar eiga pvi ekki ad tileinka sér fyrirfram
akvedin viohorf eda skodanir par sem pad takmarkar jafnframt syn peirra &

samskipti, sambdnd og veikindi i fjolskyldum (Wright og Leahey, 2009).

Calgary- fjolskyldumatslikanid
bad er ekki alltaf einfalt ad skilgreina hvad felst i ordinu fjdlskylda. I 6llum
natima samfélogum eru pekkt margskonar fjélskylduform eins og t.d.

kjarnafjolskylda, fjolskyldur einsteedra foreldra, stjupfjélskyldur, kommunu-
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fjolskyldur og samkynhneigdar fjolskyldur. Wright og Leahey (2009) telja ad
hugtakid fjolskylda feli i ser fimm mikilveaega eiginleika:

1. Fjolskylda er kerfi eda eining.

2. Fjolskyldumedlimir geta verid naskyldir eda dskyldir og peir bua ekki

endilega allir undir sama paki.

3. Fjolskyldur geta att born/barn eda verid barnlausar.

4. Milli fjélskyldumedlima er samkomulag vardandi framtidarskyldur.

5. 1 umménnunarhlutverki fjolskyldu felst, ad vernda og nara pa sem

tilheyra fjolskyldunni d&samt félagslegu samneyti peirra & milli.
pPad sem dakvardar hverjir tilheyra fjolskyldu er vaentumpykja milli
einstaklinga og sterkt tilfinningaleg tengsl. Asamt pvi ad finnast madur tilheyra
fjolskyldunni varanlega. Ekki st6dlud hugtok eins og par, kjarnafjélskylda,
stjupfjolskylda eoda storfjolskylda, par sem pau hugtok lysa eingdngu
samsetningum & hdp. Skilgreiningin sem Wright og Leahey, 2009, hafa notad i
Kliniskri vinnu med fjolskyldum er ,,fjolskyldan er si sem hun segist vera®.
Fjolskyldur koma yfirleitt ekki til hjokrunarfreedinga til ad lata meta

fjolskylduna. Fjolskyldur hitta og kynnast hjukrunarfreedingum pegar peer eru ad
takast & vid veikindi og reyna ad adlagast sjukdémum til ad auka lifsgeedi sin.
Calgary-  fjolskyldumatslikanio ~ er  leidbeinandi  hjalparteki  fyrir
hjukrunarfraedinga til ad fa upplysingar og mynd af fjélskyldunni. Pad ma nota
til ad skipuleggja a kerfisbundinn hatt upplysingar um fjélskylduna, greina
styrkleika og vandamal hennar og aherslurnar i hjukrun (Wright og Leahey,
2009). Fjolskyldumatslikanid byggir & premur pattum p.e. formgerd
(uppbyggingu) fjolskyldu, proskaskeidum hennar og virkni (sja mynd 1). Hver
pbessara péatta greinast svo enn frekar i undirflokka. Uppbygging fjélskyldunnar
eda formgerd felst i ymsum pattum, t.d. samsetningu fjolskyldunnar, einhleypur,
giftur, rédun systkina, fjolskyldubdnd, pjoderni og pjéofélagsstétt (Wright og
Leahey, 2009).
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—— Samsetning fjolskyldu
— Kyn
—— Kynhneigd
— Innri ——
— Virdingarstada
— Undirkerfi
—— Mork
— Steerd fjolskyldu
— Formgerd —1—— Ytri —
—— Steerri kerfi
—— bjoderni
—— Kynpattur
—— Adsteedur ———
— Stétt
—— Andlegt vidhorf og/eda triarbrogd
— Stig
Fjolskyldumat —— broski ————— Verkefni
—— Tenging
—— Athafnir ———— Athafnir i daglegu lifi
— Tilfinningaleg samskipti
—  Virkni ——
—— Munnleg samskipti
—— Samskipti 4n orda
— Hringlaga samskipti
—— Tjaning ——

— Lausn vandamala
— Hlutverk
——Ahrif og vold

— Skodanir

'— Bandalag/samstada

Mynd 1: Skyringarmynd af Calgary- fjélskyldumatslikaninu
(Wright og Leahey, 2009/2011, bls.77)
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Allar fjolskyldur ganga i gegnum mismunandi proskaskeid sem einkennast af
peim verkefnum sem parf ad takast & vid hverju sinni & mismunandi timabilum
&vinnar. proskaskeid i lifshlaupi fjolskyldu eru talin vera sex: 1) ad fara ad
heiman, ad vera einhleypur fullordinn, 2) sameining fjolskyldna, nyja parid, 3)
folskyldur med ung born, 4) fjolskyldur med unglinga, 5) bornin fara ad heiman,
6) fjolskyldur & efri arum. A hverju proskaskeidi parf fjolskyldan ad takast & vid
breytingar og tilfinningaleg ferli til ad halda &fram & naesta lifsproskaskeio.

Fjolskylduvirkni skiptist i verklega virkni (e. instrumental) og tjaningu (e.
expressive). Verkleg virkni felst i pvi hvernig fjolskyldur takast & vid athafnir
daglegs lifs, eins og ad borda, sofa, elda matinn, gefa sprautur og skipta &
umbldum og fleira. Hja fjolskyldum med heilsufarsvandamal geta slikir
verkpeettir  verid badi mikilvegir og fyrirferdamiklir. Tjaning innan
fjolskyldunnar felst i tilfinningalegum samskiptum, ordaraedu, Oyrtum
samskiptum, hringlaga samskiptum, hvernig vandamal eru leyst, hlutverkum
fjolskyldumedlima, ahrifum og voldum, gildismati og bandalégum (Wright og
Leahey, 2009).

Pegar hjukrunarfraeedingur gerir fjélskyldumat metur hann hvada undirflokkar
skipta mali og er videigandi ad fa upplysingar um & hverjum tima. pPad parf ekki
afla upplysinga um alla peetti i fjolskyldumatslikaninu, heldur er pad hugsad til
leidsagnar vardandi pad sem getur verid naudsynlegt ad hafa i huga vio
fjolskyldumat (Wright og Leahey, 2009).

pad er ekkert eitt eda allt ad framansdgdu sem akvardar hvort fjolskylda er
tilfinningalega heilbrigd. Heldur er pad démgreind fjélskyldunnar og hvernig hin
skilgreinir starfshaefni sina. Undantekning & pessu er ef hjakrunarfraedingur faer
vitneskju um hluti eins og ofbeldi og misnotkun, pa purfa hjakrunarfraedingar ad
bregdast vid, stydja fjolskylduna og koma sinum sjonarmidum & framfeeri. Einnig
ad fa fjolskylduna til ad endurskilgreina syn sina & ofbeldid eda misnotkunina
(Wright og Leahey, 2009).
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Calgary- fjolskyldumedferdarlikanio

Bulechek og McCloskey (2000) skilgreina hjukrunarmedferd sem sérhverja
medferd er byggir & kliniskri démgreind sem hjukrunarfraedingar nota til ad bata
arangur skjolstedinga sinna. Hjukrunarmedferd getur verid bein eda Obein
hjakrun fyrir einstakling, fjolskyldur og samfélag. HUn getur verid ad frumkvadi
leeknis, hjukrunarfraeedings eda annarra fagadila.

Wright og Bell (2009) telja ad fjolskylduhjakrunarmedferd byggist &
medferdarsambandi milli hjukrunarfraeedinga og fjélskyldu. Fjolskylduhjakrunar-
medferd er gagnvirk & pann hatt ad ekkert er gert vid fjolskylduna eda fyrir hana,
heldur med henni, pannig verdur medferdin ekki til ef engin samskipti eru fyrir
hendi. 1 hjokrunarmedferdum notar hjukrunarfradingur kliniskt mat og
medvitadar athafnir sem hafa upphaf og enda. Tilgangurinn er ad koma &
breytingum og draga ur pjaningum.

Calgary- fjolskyldumedferdarlikanid (sjA mynd 2) synir hvernig fjélskyldu-
hjakrunarmedferd er &tlad ad efla, bata og vidhalda fjolskylduvirkni a premur
svioum mannlegar virkni, p.e. & vitsmunasvidi, tilfinningasvidi og adferlissvidi
(pekkingu, tilfinningar og hegdun) en breyting & einu svidi getur haft &hrif &
onnur svid (Wright og Leahey, 2009). Hjukrunarmedferd eins og t.d. fraeedsla um
sjukdém barns sem beinist ad vitsmunasvidi fjolskyldunnar getur augljéslega
einnig haft ahrif a tilfinningasvio og atferlissvid. Fjolskylduhjukrunarmedferdir
eru ekki listi yfir adferdir sem naudsynlegt er ad framkveema i medferdarsamtali.
Heldur er um ad raeda hugmyndir sem haegt er ad nota til ad hjélpa fjolskyldum
ad takast & vido veikindi innan fjolskyldunnar. Medferdarlikanid byggir &
samskiptum og medferdarsamtali & milli hjukrunarfreedings og fjolskyldu, sem
getur haft medferdarlegt gildi og studlad ad breytingum. Medferdarsamtal vid
fjolskyldur gefur einnig fjolskyldunni teekifeeri til ad tja sig, en slikt getur studlad
ad auknu 0Oryggi og trausti og dregid ur kvida og pjaningu. Pad byggist & peirri
hugmynd ad pad sé graedandi ad fa ad tala um veikindin (e. talking is healing)
(Wright og Bell, 2009).
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Virknisvid —

fidlskyldunnar Hjakrunarmedferdir

Vitsmunasvid Fraeda, veita upplysingar og alitsgjof
fjdlskyldunnar Benda a styrkleika fjolskyldumedlima

o ) Stadfesta edlileg tilfinningaleg vidbrogd
Tilfinningasvid Hvetja til ad segja sjlikrasogu

fidlskyldunnar Kanna félagslegan studning fjolskyldu

Verkleg faerni kennd
Atferlissvid

fidlskyldunnar
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Mynd 2: Calgary- fjolskyldumedferdarlikan

Stutt medferdarsamtol

Vinna hjakrunarfreedinga & sjukradeildum bidur ekki alltaf upp & fyrirfram
skipuldgd vidtdl vegna Ofyrirsjaanlegra adsteedna sem hafa mjog oft ahrif &
vinnuskipulag, t.d. mikid hjukrunarélag, timaskortur og takmdrkud ménnun. Stutt
medferdasamtal (stundum kallad 15 minatna vidtal) var préad til pess ad
hjakrunarfraedingar a almennum deildum sjakrahdsa geti veitt fjolskylduhjakrun i
samskiptum og samvinnu vid fjolskyldur. | medferdarsamtali kynnast
hjakrunarfraedingar fjolskyldum og f4 teekifeeri til ad veita fjolskyldum studning &
skipulegan héatt. Eins og pegar hefur komid fram byggja medferdasamtdl a
hugmyndum Ur Calgary- fjélskyldumati og medferdarlikani. Tilgangurinn med
medferdarsamtali er ad adstoda fjdlskyldur til ad takast & vid veikindi barnsins og

ad draga ur alaginu sem svo oft fylgir veikindum og sjukrahdsinnlégn.
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Hjukrunarfraedingar geta audveldlega tileinkad sér pa pekkingu og haefni sem
parf til ad taka stutt medferdarsamtdl ef peir hafa skilning & peirri kenningu ad
veikindi eru fjélskyldumalefni (Bell og Wright, 2011). Hjukrunarfreedingar 4 BH
eru na allir banir ad fara & ndmskeid til ad lera ad veita stutt medferdarsamtol.
Fraedslan hefur midad ad pvi ad hjukrunarfraedingar tileinki ser fimm lykilatridi
sem 16gd eru til grundvallar i slikum vidtélum, pau eru: medferdarsamradur,
syna fjolskyldum virdingu og kurteisi, ad gera fjolskyldutré og tengslakort,
medferdarspurningar og stadfesta styrk og bjargrad fjolskyldumedlima (Wright
og Leahey, 2009; Martinez, D*Artois og Rennick, o.fl., 2007; Wright og Leahey,
1999).

Medferdarsamtal, er ekki pad sama og almennt samtal um daginn og veginn.
pad hefur akvedin tilgang, gerir kréfu um virka hlustun og sett eru akvedin
timamork. Hjukrunarfraedingur utskyrir tilefni samtalsins, sem getur verid t.d.
innlégn & sjukrahis eda Gtskrift. Virk hlustun skiptir miklu mali i samtalinu, og
ad hlusta 4 pad sem foreldrar segja og segja ekki. Upplysingar eru fengnar um
aldur, kyn, pjéoerni, atvinnu, trd og heilsufarsastand & 6llum medlimum
fjolskyldunnar (Wright og Leahey, 2009; Martinez o.fl. 2007).

Framkoma. Fyrstu kynni hjakrunarfreedinga og fjolskyldu eru mikilveg, par
er lagdur grunnur ad medferdarsambandi og hugsanlegum arangri pess. I vinnu
med fjolskyldum parf ad syna fjolskyldum ahuga, kurteisi og virdingu. Mikilveegt
er ad heilsa 6llum vidstéddum og kynna sig med nafni. Hjukrunarfraedingur parf
ad vera viosynn og gefa rymi fyrir fjolbreyttar skodanir og vidhorf. Stuttar
medferdarsamraedur geta farid fram nanast hvar sem er, en naudsynlegt er ad
tryggja baedi nadi og fridhelgi. Malefni fjolskyldunnar eru ekki reedd par sem
adrir 6viokomandi eru vidstaddir (Wrigth og Leahey, 2009). Samtélin purfa ekki
ad vera long og geta fario fram med formlegum eda Oformlegum heetti,
markmidid er ekki ad leysa 6ll vandamal skjolsteedinga, pau eru hugsud til ad
beeta lidan og syna fjolskyldunni skilning. Studningur sem félgin er i ad hlusta og

syna hluttekningu er oft vanmetin (Arna Skuladéttir, o.fl., 2005).
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Fjolskyldutré og tengslakort. Pegar hjokrunarfredingur tekur patt i stuttu
medferdarsamtali  vid  fjolskyldu  hefur hann  meginpatti  Calgary-
fjolskyldumatslikansins til hlidsjonar um uppbyggingu, proska og virkni
fjolskyldunnar pegar hann teiknar upp fjolskyldutré og/eda tengslakort fyrir
fjolskylduna. pannig ma & fljotlegan og &rangursrikan hatt fa upplysingar um
hverjir tilheyra néanustu fjolskyldunni, hlutverk fj6lskyldumedlima og tengsl
peirra innan og utan fjolskyldunnar. A sama tima og upplysinga er aflad, er
hjakrunarfreedingur ad kynnast fjolskyldunni og medferdarsamband myndast
(Wright og Leahey, 2009). A mynd 3, ma sja fjolskyldutré og tengslakort
imyndadrar fjolskyldu drengs, sem er ad greinast med hvitbleedi. Eins og sja ma
koma margskonar upplysingar fram & myndinni um adstaedur og tengsl innan
fjolskyldu pessarra nyju imyndudu skjélstaedinga hjukrunarfraedinga 4 BH.
Fjolskyldum finnst oft hjalplegt ad sja fjolskyldutré og tengslakort sin. pad
getur gefid beedi fjolskyldunni og hjukrunarfraeding nyja syn & adstedur og tengsl
innan fjolskyldunnar eins t.d. hvort fjolskyldan er famenn eda hefur 6flugt
ovirkjad studningsnet nainna i kringum sig (Martinez, o.fl., 2007).
Upplysingarnar sem fast pegar gerd eru fjolskyldtré og tengslakort leggja
grunninn ad fjolskylduhjakrunarmedferdinni, sem felst m.a. i peim spurningum

sem hjukrunarfraedingur leggur upp med i medferdarsamtalinu.
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Mynd 3: imyndad fjélskyldutré og tengslakort

pad parf ekki endilega ad gera beadi fjolskyldutré og tengslakort i stuttum

fjolskylduvidtolum, en alltaf er mikilvegt ad vita hverjir tilheyra néanustu

fjolskyldu barna.

Medferdarspurningar, gegna lykilhlutverki i medferdarsamtali, paer hafa m.a.

pann tilgang ad fa fjdlskylduna til ad lata i ljos skodanir sinar, vidhorf og eigin

skyringar & veikindunum sem barnid glimir vid. pad ytir undir endurspeglun og

ihugun & naverandi adsteedum (Wright og Leahey, 2009). Medferdarspurningar

geta verid linulegar eda hringlaga spurningar. Linulaga spurningar eru spurningar

sem audvelt er ad svara og krefjast ekki mikillar umhugsunar ad halfu fjolskyldu-

medlima. Hringlaga spurningar eru af 6drum toga og eru notadar til ad fa fram
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atskyringar & vandamalum og sambondum. Med peim fast Utskyringar &
sambdndum eda tengslum milli einstaklinga, atburda, hugmynda eda lifsgilda
(Martinez, o.fl., 2007). Spurningarnar gefa ekki einungis upplysingar, heldur gefa
peer fjolskyldunni teekifaeri til ad sjd hugsanleg vandamal og gera breytingar
(Wright og Leahey, 2009).

Medferdarspurningar beinast ad mismunandi svidum i fjolskylduvikni p.e.
vitsmunasvidi, tilfinningasvidi og atferlissvidi (Wright og Leahey, 2009).
Medferdaspurningar a vitsmunasvidi fjlskyldu eru um pekkingu fjélskyldunnar,
eins og t.d. hvad er vitad um sjukdominn. Markmidid med spurningum &
vitsmunasvidi er ad reyna breyta skynjun fjélskyldunnar a astandinu svo ad hun
geti sjalf fundid nyjar leidir til ad leysa vandamalin (Wright and Leahey, 2009).
Meodferdaspurningar 4 vitsmunasvidi geta verid: ,,Hvad vitid pid um sjukdéminn
sem barnid ykkar er med?* eda ,,Hvernig hefur sjakdomurinn/veikindin haft ahrif
a lif ykkar?«

Markmidid med spurningum 4 tilfinningasvidi fjolskylduvirkni er ad efla getu
fjolskyldunnar til ad takast & vid erfidleika og koma 4 tilfinningalegu jafnveegi.
Tilfinningalegt 6jafnveegi getur stadid i veginum fyrir pvi ad fjolskyldur takist &
vid vandamal (Wright og Leahey, 2009). Med spurningunni férum vid fra
ségunni um hid meinafraedilega og faum fram reynsluséguna af pvi ad glima vid
veikindi og um tilfinningaleg ahrif peirra & lif og sambdnd fjélskyldunnar
(Wright og Bell, 2009). Medferdaspurningar & tilfinningasvidi geta verid: ,,Hvad
er mikilvaegast i lifi pinu nlna, pessa stundina?« eda ,,Hver i fjolskyldunni pjaist
mest vegna sjukdoémsins?*

Spurningar & atferlissvidi hafa pad hlutverk ad adstoda fjolskylduna i ad
bregdast vid og hegda sér & nyjan hatt, med pvi ad stydja og styrkja i
umdnnunarhlutverki og hvetja til hvildar fr4 sjukdomi. Mikilvegt er ad
hjakrunarfraedingar kynni sér fyrri reynslu fjolskyldunnar af heilbrigdiskerfinu.
SU pekking gefur teekifeeri til ad vita hvernig sambdnd hafa hentad fjolskyldunni,

hvernig vidhorf peirra til heilbrigdisstarfsfolks eru og hvad purfi ad varast nina i
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medferdarsamskiptunum. Vid pad aukast likurnar & ad gott medferdarsamband
myndist milli hjukrunarfreedings og fjolskyldu i medferdarsamskiptum peirra
nana. Jafnframt er liklegra ad fjolskyldan verdi satt vid peer radleggingar sem
hjakrunarfraedingur leggur til og finnist paer vera videigandi (Wright og Bell,
2009). Medferdaspurningar & hegdunarsvidi geta verid: ,,Hvernig getum vid i
heilbrigdiskerfinu helst hjalpad ykkar nina? eda ,,Hver adstodar ykkur mest og
hvada stuoning hafid pid?“

Hjukrunarfraedingarnir Duhamel, Dupis og Wright (2009) greindu ar
fjolskyldusamtélum svor vid ,,einnar spurningar spurningu“ og komust ad pvi ad
par er lyst peim erfidleikunum sem skipta mestu mali fyrir fjélskyldumedlimi
hverju sinni. Spurningin getur verid & pessa leid: ,,Ef pad veri einungis ein
spurning sem pid geetud fengid svar vio nana, hver veeri pa spurningin?“
Hjukrunarfraedingar geta audveldlega tileinkad sér pessa gagnlegu og einfoldu
medferdarspurningu. Med henni fa fjolskyldumedlimir teekifzeri til ad tja sig um
bad sem er peim efst i huga, hvort sem pad er vandamal eda annad (Wright og
Bell, 2009; Wright og Leahey, 2009).

Stadfesta styrk og bjargrad fiolskyldu. I fjélskyldumedferdarlikaninu er 16gd
rik &hersla & ad pad purfi ad gefa fjolskyldunni teekifari til ad tja reynslu sina af
veikindunum. Fjolskyldunni er einnig bent & styrkleika sina og peir upphafnir i
stad pess ad einblina & pad sem erfitt getur verid ad leysa. Ad benda & styrkleika i
fjolskyldu hefur jakveett medferdargildi, par er horft & jakveedar hlidar og getu
fjolskyldunnar en ekki dvalid i erfidleikum. Synt hefur verid fram & jakveed
langtimaahrif pess & lidan i fjolskyldum (Wright og Leahey, 2009; Wright og
Bell, 2009). begar bent er a styrkleika upplifir fjdlskyldan sig heefari til ad takast
4 vio vandamdl og getur litid tilveruna jakvaedari augum. Pad getur hjalpad
fjolskyldu til ad finna pann styrk sem parf til ad takast & vid vandamal. |
veikindum verdur oft pad neikvaeda synilegra en pad jakveaeda. Pess vegna er

mjog mikilveegt ad heilbrigdisstarfsfolk fai pjalfun i ad beina sjonum
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skjolstedinga sinna ad pvi jakveeda lifinu pratt fyrir veikindin (Hougher
Limacher og Wright, 2006).

Studningur hjakrunarfraedinga vid fjolskyldur veikra barna

I islenskri ordabok Menningarsjods (2007) er studningur sagdur vera: ,,hjalp,
adstod, lidveisla, pad ad stydja, lidsemd og fulltingi“. Mikilveegur ahrifapattur i
reynslu fjolskyldna og foreldra af sjukrahtsinnlégnum barna er upplifun peirra af
studningi fra hjukrunarfreedingum (Miles, 2003). Studningur vid fjolskyldur felst
i peim adferoum sem barnahjukrunarfreedingur notar i samskiptum vid
fjolskyldur veikra barna. Hjukrunarfreedingar veita adstandendum studning med
pvi ad hlusta, veita samud og upplysingar. Peir Utskyra, hvetja, hrésa, hughreysta,
stadfesta, syna ahuga og virdingu auk pess a0 koma med tilldgur ad lausn
vandamala. Asamt pvi ad stydja foreldra i foreldrahlutverki veika barnsins med,
jakveedri endurgjof og med pvi ad hjukra barninu af fagmennsku og 6ryggi
(Sarajarvi o.fl., 2006; Miles 2003; Melnyk, 2000; Miles o.fl., 1999).

Rannséknir syna ad foreldrar barna & sjukrahtisum hafa parfir fyrir vidteekan
studning (Sarajérvi o.fl., 2006; Miles, 2003; Gudrin Kristjansdéttir og Helga
Bragadottir, 2001). Foreldrar purfa studning fra hjukrunarfreedingum til ad lera
um sjukdém barnsins, medferdina og pad sem gerist & sjukrahudsinu, badi um
reglur pess og sidi. Peir vilja ad hjukrunarfraeedingar hlusti & ahyggjur peirra og
syni peim skilning sem einstaklingum. Peir purfa einnig ad finna ad
hjakrunarfraedingar veiti barninu peirra bestu hugsanlegu uménnun og annist pad
sem hid einstaka barn peirra (Power og Franck, 2008; Gudrin Kristjansdottir
o.fl., 2001).

Lindblad o.fl. (2005) gerdu fyrirberafraedilega eigindlega vidtalsrannsokn &
reynslu foreldra fatladra barna af studningi fra fagfolki. Nidurstddurnar leiddu i
ljos ad ef foreldrar upplifdu studning fra fagfolki pa hafdi pad endurnarandi ahrif
a pa. Studningur fagfolks skipti foreldrana miklu mali, ad fa teekiferi til deila

ahyggjum af fatlada barninu og méalefnum pess med hag barnsins ad leidarljosi.
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pegar foreldrar fengu ekki studning fra fagfélki fannst peim erfidara ad na
sjélfstrausti sem foreldrar fatlads barns og peim fannst ekki vidurkennt ad fatlada
barnid veeri mikilveegur einstaklingur.

I lysandi ranns6kn Sanjari og félaga (2010) um studning hjikrunarfreedinga
vid foreldra veikra barna & sjukrahusi, fannst foreldrum peir f& mikinn studning
fr hjokrunarfredingum. Rannsakendurnir telja ad hjdkrunarfredingar eigi ad
veita geeda fjolskyldumidada hjukrun og eigi ad vera medvitadir um peer adferdir
sem fela i sér stuoning vio fjolskyldur. beir alykta ad hjukrunarfreedingar eigi ad
halda afram ad préa pekkingu um samskipti vid fjolskyldur, sérstaklega pegar
kemur ad pvi ad veita foreldrum veikra barna studning i foreldrahlutverki sinu.

Hopia o.fl. (2005) rannsokudu reynslu og veentingar foreldra langveikra barna
um pad hvernig hjakrunarfreedingar geti stutt og eflt heilbrigdi i fjolskyldum.
Nidurstodurnar voru ad hjakrunarfredingar gegna mikilvegu hlutverki i ad
stydja foreldra langveikra barna og ad foreldrar purfa upplysingar um &stand
barns, horfur og medferd. beir purfa einnig studning fra fagfolki til ad takast a
vid foreldrahlutverk veika barnsins og til ad adlagast daglegu lifi med langveiku
barni. Foreldrum er annt um vellferd barns og vilja fa ad deila tilfinningalegu
alagi vegna veikinda barnsins med hjukrunarfreedingum.

Sarajarvi og félagar (2006) gerdur megindlega rannsékn & pvi hvort
hjakrunarfredingar veiti foreldrum inniliggjandi barna & sjukrahisum
tilfinningalegan studning og freedslu med upplysingum og radgjof. I nidurstodum
peirra kom fram ad foreldrum fannst ad hjukrunarfraedingar geetu veitt peim meiri
studning med pvi ad hlusta betur, vera til stadar og med pvi ad gefa meiri
upplysingar um veikindi barnsins og medferd. Foreldrar bjuggust vid meiri
vinsemd, athygli og tima fr4 hjakrunarfreedingum. Rannsakendurnir alyktudu Gt
fra rannsoknarnidurstédunum ad hjukrunarfreedingar purfi ad annast foreldra &
kerfisbundinn hatt og gera pad ad daglegum hluta af storfum sinum. Meta purfi
sérhverja fjolskyldu i samtali og med virkri hlustun auk pess ad veita studning i

samremi vid parfir hverrar einstakrar fjolskyldu. Petta er haegt ad gera i
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skipulogdum samraedum vid fjdlskyldur, par sem aflad er upplysinga um parfir
hennar, hugsanleg vandamal greind og foreldrum leidbeint um pad hvernig peir
geti annast veikt barn.

Medferdarrannsoknir  Erlu  Kolbrinar  Svavarsdottur og  Onnu  Olafiu
Sigurdardéttur (2011), Solranar Kamban (2011) og Audar Ragnarsdottur (2010)
féru allar fram & BH og byggjast & hugmyndafraedi Calgary- fjolskylduhjdkrunar.
I 6llum rannséknunum veittu hjakrunarfreedingar foreldrum barna med
mismunandi sjukdéma medferdarsamtdl til rannsaka ahrifin & upplifun foreldra af
studningi  hjukrunarfredinga.  Melitekid  ,,Studningur og  fraedsla
hjukrunarfredinga vid fjolskyldur var notad i rannsoknunum, en pad er pad
sama og notad er hér i rannsokninni. Rannsoknirnar syndu allar fram & ad pegar
foreldrar taka patt i markvissum fjélskyldusamreedum vid hjikrunarfraedinga, pa
upplifa foreldrar meiri heildarstudning, hugrenan og/eda tilfinningalegan
stuoning frd hjdkrunarfredingum eftir medferdarsamraedur midad vid
samanburdarhop foreldra barna sem fa hefdbundna hjdkrunarpjénustu. Fedur og
madur upplifdu ekki alltaf studning & sambeerilegan hatt.

Helga Bragadottir, Ragnheidur Sigurdardottir, Herdis Gunnarsdottir, Audur
Ragnarsdottir og Anna Olafia Sigurdarddttir (2007) leggja til i rannsokn um
anagju foreldra med heilbrigdipjonustu a BH, ad beeta purfi pjonustu vid foreldra
a barnadeildum med pvi ad gera pjonustuna fjolskyldumidadri. peer leggja til ad
bad megi gera med pvi ad: taka tillit til parfa foreldra, auka samrad og samvinnu
vid foreldra, beeta teymisvinnu heilbrigdisstarfsfolks innan stofnunarinnar,
upplysingar til foreldra verdi einstaklingsmidadar og tekio verdi tillit til patta i

umhverfi og lifi foreldra sem ahrif hafa a parfir peirra og lidan.

Adlogunarleidir i fjolskyldum veikra barna
I freedilegu lesefni hefur bjargradum eda adlogun (e. coping) verid lyst sem
tilraunum einstaklinga til ad takast & vid streitu sama hver ahrif peirra eru

(Lazarus og Folkman, 1984). Adlogun er adferd, hugsun eda hegdun sem
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einstaklingur eda fjolskylda notar til ad reyna minnka eda takast & vid streitu og
alag (McCubbin, McCubbin og Thompson, 1993). Adldgunarleidir hafa verid
skilgreindar sem peer leidir sem einstaklingur eda hépur notar til ad rada vid
erfidleika sem stafa af heilsufarsvandamélum innan fjélskyldu (McCubbin,
McCubbin, Nevin, og Cauble, 1996).

Fjolskyldur takast & vid veikindi & ymsa vegu, pear hafa mismunandi bjargrad
og adlogunarleidir. Hvernig foreldrar takast & vid veikindi barna getur haft ahrif &
vellferd allrar fjolskyldunnar. Foreldrar sem adlagast vel vidurkenna veikindi
barna sinna og takast a vio ahrif peirra & lif fjolskyldunnar (Meleski, 2002; Katz,
2002; Melnyk, 2000). Adlogunarleidir eru ekki godar eda sleemar, peer parf ad
meta Otfrd arangri peirra gagnvart alagi og hvernig adldgunarleidin passar
personulegum adsteedunum (Erla Kolbran Svavarsdéttir og Anna Olafia
Sigurdardéttir, 2006).

Sjukrahusinnlagnir breyta daglegu lifi fjdlskyldna og geta valdid badi barni
og foreldrum pess streitu (Sarajarvi o.fl., 2006; Melnyk o.fl., 2004; Hallstrom,
o.fl., 2002). Pad sem veldur bérnum & sjukrahGsum streitu tengist aldri barnsins
og proska. Born geta verid hraedd vid sarsaukafull inngrip, framandi umhverfi,
auk pess sem pau eru ad glima vid veikindi og medferdir. Fjolskyldan er bérnum
mikilveeg i veikindum, hun veitir peim 6ryggi og skjol. Tilfinningalegt alag og
kvidi minnkar hjé barni pegar foreldrar eru med peim & sjukrahusinu og sidur ma
blast vid adlogunarerfidleikum hja barni vegna neikveedra ahrifa sjukrahusvistar.
Samband er & milli adlégunar foreldra og adlégunar hja barninu sjéalfu (Ball o.fl.,
2010).

pekktir streituvaldar hja foreldrum vegna sjukrahdsinnlagna hja barni eru: a)
adskilnadur fra vinum, fjolskyldu og heimili, b) fjarhagséahyggjur, c) sarsauka-
fullar adgerdir og medferdir & barninu, d) 6vissa vardandi sjukdomsgreiningu og
batahorfur og e) truflun & daglegum venjum sem hafa myndad ramma utan um lif
fjolskyldunnar (Broome, 1998). Foreldrar geta upplifad kvida og oétta vegna

heilsufarsvanda barnsins sérstaklega pegar dvissa er um &stand barnsins og
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batahorfur (Melnyk, 2000). Hlutverk foreldra breytist i sjukrahisumhverfinu
begar peir purfa stiga til hlidar til ad gefa fagfolki feri & ad framkvaema
naudsynleg inngrip vegna veikinda barnsins. Foreldrum getur lidid illa pegar peir
vita ekki lengur hvernig hjalpa & veika barninu og vernda pad fyrir sarsauka
(Melnyk, 2000). Streituvaldar eru olikir milli foreldra. parfir foreldra eru einnig
Olikar og erfitt getur verid ad meta peer, par sem foreldrar eru oft 6medvitadir um
pber & A&lagstundum. bess vegna purfa hjokrunarfredingar alltaf ad
einstaklingshafa umdnnun sina svo hdn henti vid mismunandi adstaedur 6likum
fjolskyldum med 6likan bakgrunn (Melnyk o.fl., 2004; Hallstrém o.fl., 2002).
Pegar barn greinist med heilsufarsvandamal breytir pad hlutverkum og abyrgd
foreldra & augabragdi. Vio pannig adsteedur felst hlutverk hjakrunarfreedinga i ad
audvelda adldgun foreldra og barns med pvi ad kenna, freeda og upplysa foreldra
til ad peir 6dlist pekkingu og heefni til ad takast 4 vid per nyju adstedur sem
heilsufarsvandmal barnsins hefur i for med sér (Meleski, 2002). Ahrifapeettir i
adlogun foreldra i veikindum barna geta tengst bradleika og alvarleika
veikindanna, lengd peirra og batahorfum. Takmarkadur fjélskyldustudningur og
félagslegur studningur, takmorkud fjarrad og st samfélagspjonusta sem er i bodi

vegna veikindanna hefur einnig ahrif 4 adlégun foreldra (Ball o.fl., 2010).

Rannsdknir a adlégunarleidum foreldra

Spurningalistinn  sem notadur var i pessari rannsokn ,,Adldgunarleidir
foreldra® eda CHIP (e.coping health inventory for parents) var fyrst notadur af
McCubbin o.fl. (1983) til ad rannsaka proffreedilega eiginleika spurningalistans.
Markmidid med gerd listans var ad f&4 pekkingu & pvi hvada adlogunarleidir
foreldrar barna med langvinn veikindi nota til ad takast & vid veikindin &
arangursrikan hatt. peir 16gdu spurningalistann fyrir 100 fjolskyldur barna med
slimseigjusjukdém (e. cystic fibrosis). Adldgunarleidirnar sem foreldrarnir
notudu var haegt ad setja i prjad flokka. Adlégunarleidir 1, beinast ad pvi ad

vidhalda fjolskylduheild, vinna saman og vera bjartsynn. Adlégunarleidir Il,
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beinast ad pvi ad vidhalda félaglegum studning, sjalfsaliti og tilfinningalegu
jafnveegi. Adlogunarleidir 111, beinast ad pvi ad skilja leeknisfreedilegar hlidar
veikindanna med pvi ad vera i sambandi vid fagfolk. Ymsir bakgrunnspaettir
foreldra hofou auk pess ahrif & adlogunarleidir peirra.

I medferdarrannsokn Erlu  Kolbranar Svavarsdottur og Onnu  Olafiu
Sigurdardéttur (2006) notudu peer pennan sama spurningalista ,,Adl6gunarleidir
foreldra® fyrir foreldra barna med krabbamein. Nidurstodurnar syndu ad madur
notudu fleiri adlogunarleidir en fedur. Adlogunarleidir meedranna breyttust ekki
eftir fjolskyldumeoferdarvidtal en peer breyttist marktaekt hja fedrum & pann hatt
ad peir notudu meira adlégunarleidir sem felast i ad vidhalda félagslegum
studning og tilfinningalegu jafnvaegi eftir medferdina heldur en fyrir hana.

Elisabet Konradsdottir og Erla Kolbrin Svavarsdéttir (2011) gerdu
hjukrunarmedferdarrannsskn a ahrifum af fraedslu og studningsmedferd a
adlogunarleioir foreldra barna med sykursyki 1, med pessum sama
spurningalista. Nidurstédurnar syndu marktekan mun milli adlégunarleida fedra
fyrir og eftir freedslumedferdina, fedur notudu fleiri adlégunarleidir eftir medferd.
I rannsokninni notudu madur marktaekt fleiri adldgunarleidir en fedurnir,
Nidurstddurnar eru sambarilegar vid nidurstodur af vidtalsmedferdarrannsdkn
Erlu Kolbranar og Onnu Olafiu (2006) & foreldrum barna med krabbamein.

Katz (2002) gerdi lysandi rannsokn og notadi sama spurningalistann fyrir
foreldra barna med lifsheettulega sjukdéma og foreldra barna sem voru ekki med
lifshaettulega sjukdoma. Nidurstodurnar voru ad foreldrar barna med
lifsheettulegu sjukdomana fengu markteekt haerri samanldgd stig a adlégunarleida
listanum. Munurinn folst ad mestu i ad foreldrar barna med lifsheettulegu
sjukdomana notudu meira adlogunarleidir er beinast ad pvi ad skilja
leeknisfraedilegu hlidar veikindanna og ad vera i sambandi vid fagfolk.

Tak og McCubbin (2002), rannsokudu ahrifin af félagslegum studningi a
streitu og adlégunarleidir foreldra barna med medfaedda hjartasjukdoma. beir

notudu hluta af spurningalistanum um ,,Adl6gunarleidir foreldra“ (CHIP) og
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komust ad pvi ad félagslegur studningur hefur ahrif & adlogunarleidir foreldra.
Ymis bakgrunns einkenni barna og foreldra h6fdu einnig ahrif & adlégunarleidir
foreldranna.

Heilbrigoisstarfsfolk parf ad hafa pekkingu & ahrifum veikinda barna &
foreldra og hvernig heaegt er adstodad pa vid ad adlagast veikindunum & sem
arangursrikastan hatt, par sem adlégun foreldra hefur &hrif adlégun barnsins.
Adlogun fjolskyldna parf ad meta til ad finna Gt hvad pad er sem audveldar
adlégun og hindrar adlégun. Rannsoknir & adlogunarleidum foreldra auka
skilning og pekkingu hjakrunarfredinga 4 peim adferdum og breytum sem skipta
mali pegar tekist er & vio heilsufarsvandamal barna hverju sinni. Auk pess ad
veita upplysingar um pad hvernig foreldrar bregdast vid streitu og alagi sem

fylgir veikindum og sjukrahasinnlégnum barna (Melnyk, 2000).

Heilsutengd lifsgaedi foreldra veikra barna

Til eru 6tal mismunandi skilgreiningar 4 hugtakinu lifsgaeoi, allt fra pvi ad
fjalla um pad ao uppfylla parfir og starfshafni til vangavelta um tilgang lifsins og
huglaega vellidan og anagju. Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (e. World health
organization) hefur skilgreint hugtakid lifsgeedi sem skynjun einstaklinga & stodu
sinni i lifinu i samhengi vid menningu og verdmetamat og i tengslum vid
markmid, veentingar, vidhorf og skilning. Hugtakid er vidfedmt og undir floknum
ahrifum af likamlegri heilsu, andlegu astandi, sjalfstedi, félagslegum tengslum
og umhverfisadsteedum einstaklinga (WHO, 2012).

Heilsutengd lifsgeedi (e. health-related quality of life) eru oft flokkud sem
undirflokkur & lifsgedahugtakinu. Hugtakid visar til skynjunar og skilnings
einstaklings & pvi hversu vel honum gengur ad takast a vid hlutverk sin i hinu
daglega lifi. Heilsutengd lifsgeedi felast i likamlegri orku, naverandi heilsufari,
getunni til patttoku i félagslifi og daglegu lifi almennt. bau byggjast & mati folks
& ahrifum heilsufars og sjukdoma & lidan sina og feerni. (Alfhildur Pordardottir,
2010; Kolbran Albertsdottir, Helga Jonsdottir og Bjorn Gudbjérnsson, 2009;
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Tdémas Helgason, Julius K. Bjornsson, Kristinn Tomasson og Erla Grétarsdottir,
2000). Hugtakid er naskylt hugtakinu heilbrigdi, en er ekki had pvi ad vera laus
vid sjukdoéma eins og er talid vera forsenda pess ad vera heilbrigdur.
Lifsgeedahugtakid felur i sér ad haegt er ad njota lifsins pratt heilsufarsvandamal
hvort sem pau eru likamleg eda andleg (Kolbrun Albertsdottir o.fl. 2009).

Lifsgaedi er hugtak sem mikid er vitnad til i rannsoknum og i daglegu tali.
Almenn lifsgeedi og heilsutengd lifsgeedi eru ekki pad sama. Til almennra
lifsgeeda teljast helstu naudsynjar eins og nering, hisnaedi og tekjur sem og
huglaeg atridi eins og vellidan og hamingja (Kolbrin Albertsdottir, o.fl. 2009).
Heilsutengd lifsgaedi byggja & mati folks & ahrifum heilsu og sjukdéma & lidan
sina og feerni (Témas Helgason o.fl., 2000). bau na yfir peetti sem tengjast
heilsunni  sjalfri, upplifun & henni, takmorkunum sem fylgja
heilsufarsvandamalum og mati einstaklingsins sjalfs & adsteedum sinum midad
vid  heilsufar  (Draper, 1997). Heilsutengd lifsgedi eru huglag,
einstaklingsbundin og aherslan er & hvernig heilsan hefur ahrif & getu
einstaklingsins til ad lifa lifi sinu til fullnustu. Pau eru afsted og metin i
samanburdi vid pad sem vidkomandi einstaklingur pekkir frad fyrri tio.
Salfélagslegir peettir, alag vegna sjukdoma og medferda, félagsleg starfsgeta,
hlutverk og geta til ad sinna atht6fnum daglegs lifs eru einnig mikilvaegir peettir
heilsutengdra lifsgeeda (Padilla, Grant og Ferrell, 1992).

GO0 heilsa og ymsir ytri peettir geta verid uppspretta vellidunar en eru ekki
alltaf forsenda godra lifsgeda. Vellidan og heilsa eru badi hugtok sem eru hluti
af lifsgaedahugtakinu. G6o likamleg heilsa parf ekki ad vera undirstada vellidunar
og & sama hatt parf heilsuskerding ekki endilega ad atiloka 6ll lifsgedi. GOd
heilsa er samt yfirleitt mikilveegur pattur vellidunar og telja ma ad ef heilsa
batnar er liklegt ad lifsgeedi aukist (Kolbrdn Albertsdéttir, o.fl. 2009).

A0 bata heilsutengd lifsgedi er jafnmikilveegt og 61l onnur hlutverk
heilbrigdispjonustunnar og jafngildir pvi ad efla heilbrigdi. Aukin fjoldi

langveikra byr vid varanlegan heilsubrest sem hefur ahrif & badi likamlegt og
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andlegt heilsufar, en fjoldi peirra lifir engu ad sidur innihaldsriku lifi, p6 ad
heilsan sé ad einhverju leyti skert. Markmid heilbrigdispjonustunnar gagnvart
langveikum og sjukum er ad hjéalpa peim til ad lifa eins godu lifi og mogulegt er
prétt fyrir sjikdéma og skerta getu. Pad skiptir ekki bara mali ad bata arum vid
lifio, pad parf ad geeda arin lifi (Tomas Helgason, o.fl., 2000). bess vegna parf ad
afla pekkingar um afleidingar sjukdéma, veikinda og medferda & lifsgaedi folks.
(Kolbrun Albertsdottir o.fl., 2009).

Melingar a heilsutengdum lifsgeedum

Tilgangurinn med mati & heilsutengdum lifsgeedum er ad greina pa sem lifa
vid skert lifsgaedi vegna heilsubrests og ad fylgjast med breytingum & lifsgaedum
sem verda med eda an medferdar. betta er naudsynlegt ad skoda sérstaklega
vegna pess ad ymis lifsgaedi eins og mannréttindi og hreint andramsloft breytast
ekki eftir heilsufari en geta pd haft ahrif a heilsuna (T6mas Helgason o.fl., 2000).
Langvinnir sjukdémar hafa &hrif & daglegt lif peirra sem pé bera, en peir geta lika
haft ahrif & fjolskyldur og a helstu ummonnunaradila (Wright og Leahey, 2009;
Kolbran Albertsdottir o.fl., 2009). bad krefst kunnattu og skilnings ad geta greint
ahrif heilbrigdisvandamala & lifsgedi. Motsagnir i pvi hvernig félk metur
lifsgaedi eru einnig ograndi vidfangsefni hjukrunar. Heilbrigdi er ekki alltaf
uppspretta hamingju né vanheilsa alltaf orsok slemra lifsgeda (Kolbrin
Albertsdéttir o.fl., 2009). Malingar & heilsutengdum lifsgeedum gefa mynd af
reynslu sjuklinga af eigin heilsufari. Pannig geta malingar & heilsutengdum
lifsgeedum endurspeglad heilsufar og radad saman morgum pattum sem oft eru
kalladir almenn vellidan (Alfhildur Pordardéttir, 2010). Lifsgeedamealingar segja
okkur meira en arangursmelingar sem einungis einblina & klinisk einkenni
sjukdoma. I lifsgeedamaelingum er kannad hvernig sjukdémur og medferd hefur
ahrif & sjuklinginn og vellidan hans i vidara samhengi, med tilliti til félagslegra,

likamlegra og tilfinningalegra patta (Moore, o.fl., 2009).
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Maliteeki sem mela heilsutengd lifsgaedi eru talin vera gagnleg par sem pau
geta spad fyrir um breytingar & heilsufarsastandi einstaklinga. Einnig geta
meeliteekin gefid mikilveegar upplysingar um pad hvernig hopar innan dkvedins
pydis meta heilsu sina & &kvednum timapunkti (Erla Kolbrdn Svavarsdottir og
Brynja Orlygsdbttir, 2006a).

Margar rannséknir hafa verid gerdar & heilsutengdum lifsgaedum sjuklinga og
umonnunaradilum peirra. Stadfest er ad sjukdoémar i fjolskyldum valda &lagi og
hafa ahrif & heilsutengd lifsgeedi peirra sem bia i navigi vid sjukdéminn, ekki
bara sjukdomsberann heldur einnig 4 pa sem eru i nanustu fjolskyldu hans
(Wright og Leahey, 2009; Tiberg og Hallstrém, 2009; Varni, Sherman,
Buwinkle, Dickinson og Dixon, 2004). Heilsutengd lifsgedi barna med
langvinna sjukdoma er pekkt Gtkomumeling i visindalegum rannséknum og i
mati & arangri a heilbrigdispjonustu. Langvinnir sjakdémar barna og medferdir
vid peim hafa djupstaed ahrif a bornin og fjolskyldur peirra. bad er mikilsvert ad
geta metid pessa patti par sem stadfest er ad veikindin hafa ahrif 4 adlégun og a
fjolskylduna sem heild (Varni o.fl., 2004). Fjoldi malitekja eru pekkt til ad meta
heilsutengd lifsgaedi i fjélskyldum barna med langvinnan sjukdém (Tiberg o.fl.,
2009).

Varni o.fl. (2004) rannsokudu heilsutengd lifgeedi foreldra med sama
spurningalistanum (e. PedsQL family impact module) og notadur er i pessari
rannsokn. Maliteekid hannadi rannsakandinn sjalfur til ad meta ahrif langvinnra
sjukdéma barna & velllidan foreldra og fjolskylduvirkni. Maliteekid hefur i dag
verid pytt & nokkur tungumal og pykir areidanlegt og er areidanleikastudull pess
alltaf herri en 0.7, sem pykir gott (Tiberg o.fl., 2009; Panepinto, Hoffmann og
Pajewski, 2009; Hsieh, Huang, Lin, Wu og Lee, 2008; Varni o.fl., 2004).
Frumrannsékn Varni o.fl. (2004) med melitekinu syndi fram & ad foreldrar
langveikra mikid fatladra barna sem bjuggu heima voru med mun lakari

heilsutengd lifsgeedi heldur en foreldrar barna sem voru komin i langtimavistun.
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Panepinto o.fl. (2009) notudu sama meliteeki til ad kanna ahrif sjakdémsins
sigkornablodleysi (e. cickle cell anemia) hj& bérnum & heilsutengd lifsgeedi
foreldra peirra. Foreldrar barna med alvarlegt sigkornablddleysi leid verr en
foreldrum barna med med mildari tegund af sama sjukdomi. I rannsokninni kom
einnig i 1jés ad foreldrar barna med sigkornablodleysi syndu ekki marktaekt lakari
heilsutengd lifsgaedi en samanburdarhépurinn sem voru foreldrar sem komu med
bérn sin i eftirlit & heilsugaeslustdd. 1 pessari sému rannsokn voru foreldrar einnig
bednir um ad meta lifsgeedi barna sinna og kom pa i 1j6s ad foreldrar sem matu
lifsgeedi sin mikil, toldu almennt lifsgadi barnanna sinna vera mikil.

Hsieh og félagar (2009) notudu sama spurningalistann i rannsékn & foreldrum
barna med proskaraskanir. Nidurstéour peirra voru ad eftir pvi sem barnid var
yngra, pvi minni voru lifsgaedi foreldranna. Aftur & moéti hafdi aldur foreldra, kyn
barns, proskardskunin sjalf, atvinna foreldra eda fjolskyldugerd ekki ahrif &
heilsutengd lifsgaedi foreldranna.

I islenskri ranns6kn Astu Hardardottur, Zuilma Gabrielu Sigurdardéttur og
Hauks Freys Gylfasonar (2009) & heilsutengdum lifsgeedum foreldra barna med
heilaldmun eda CP (e. cerabral palsy ), kom i ljés ad stada peirra er eru talsvert
lakari en foreldra i samanburdarhopi sem ekki eiga born med CP. Malitekid sem
notad var i rannsékninni var HL listinn, en pad er spurningalisti sem var
sérhannadur ad islenskum adstaedum til ad meta heilsutengd lifsgaedi islendinga.
Rannsoknin stadfesti jafnframt ad heilsutengd lifsgeedi foreldra voru alltaf tengd
heilsufari barnsins. Foreldrar barnanna med CP nddu ekki medaltals
lifsgeedaeinkunn islendinga (Tomas Helgason, o.fl., 2000). Mat foreldra CP
barnanna & eigin heilsu var leegra en medaltal islenskra foreldra sem eiga barn &
einhverfurofi meelt med sama HL listanum (Haukur F. Gylfason, 2006).

Malingar & heilsutengdum lifsgeedum getur aukid skilning okkar og pekkingu
& pvi hvernig er ad lifa med sjukdom eda i navigi vid sjukdéma. pad er pvi
mikilveegt a0 meta heilsutengd lifsgeedi i fjolskyldum barna med langvinna

sjukdoma. Pegar metin eru heilsutengd lifsgaedi hja barni faum vid upplysingar
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um peer adstedur sem barnid byr vid. Jafnframt geta malingar & heilsutengdum
lifsgeedum foreldra nyst til ad beeta gedi pjonustu og geta jafnframt hjélpad til
vid ad greina fjolskyldur barna med langvinna sjukdoma sem purfa sérteekari

studningsurraedi en almennt eru veitt (Tiberg o.fl., 2009).
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Aoferdafraedi

Adferdafreedi rannsoknarinnar er lyst i pessum kafla. Gerd er grein fyrir
rannséknarsnidi, patttakendum og peim spurningalistum sem notadir voru. Auk
pess verdur sagt frd gagnaséfnum og hvernig gagnagreining for fram. Fjallad
verdur um hvada leyfi voru fengin fyrir rannsékninni og um pa sidfreedi sem var

hofd ad leidarljosi vid framkvaemd rannsoknarinnar.

Rannsdknarsnio

Adferdin sem notud var i rannsokninni, kallast lysandi pverskurdarsnid (e.
cross-sectional study) og flokkast undir megindlega adferdafradi. | megindlegum
rannsoknum eru rannséknarfyrirbaerin meeld nadkveemlega med télum og par til
gerdum meeliteekjum sem geta t.d. verid spurningalistar. Gagnagreining slikra
rannsokna fer fram med nakvaemum tolfreedilegum adferdum (Polit og Beck,
2008; Sigurlina Daviosdottir, 2003). Algengasta form lysandi pverskurdar-
rannsokna eru spurningakannanir en med peim er hagt ad safna upplysingum til
pess ad fa ndkveemar lysingar a einstaklingum, hdpum, adsteedum og fyrirbaerum.
Haegt er ad skoda fjolda breyta i einu, tidni peirra og fylgnina & milli peirra (Polit
og Beck, 2008). bannig ma rannsaka félagslegan veruleika med vidkenndum
visindalegum adferdum, med upplysingum beint fra folki um skodanir pess og
tilfinningar og fa upplysingar sem ekki er haegt ad afla med 6dru méti (Sigurlina
Daviosdottir, 2003).

Pversnidsrannsoknir eru algengt rannséknarsnid og henta vel til ad skoda stéra
hdépa og er snidid notad i flestum tegundum visinda. Ekki er um inngrip ad reeda
og ekki er reynt ad hafa &hrif & 6hadu breytuna i rannsokninni (Polit og Beck,
2008; porlakur Karlsson, 2003). Snidid hentar ageetlega til rannsdkna i hjukrun
pegar verid er ad skoda akvedin fyrirbeeri i sjukrahisumhverfinu eins og t.d.

anzgju sjuklinga med pjonustu, lidan sjuklinga og/eda adstandenda. Fjoldi
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rannsdkna hafa verid gerdar & sjukrahisum med pessu snidi (Polit og Beck, 2008;
porlakur Karlsson, 2003).

Pegar lysandi pverskurdarsnidi er beitt i rannsoknum er gagna aflad & einu
timabili medan gagnaséfnum & rannsOknarfyrirbarinu  stendur  yfir.
Pverskurdarsnid er heppilegt pegar lysa parf stodu dkvedinna fyrirbzra eda pegar
lysa & sambondum milli fyrirbeera & akvednum tima og til ad stadfesta pekkingu
(Polit og Beck, 2008). bversnidsrannséknir eru réttmeetar i peim skilningi ad
sterk tengsl eru milli pess sem fdlk segist gera og pess sem pad gerir eins og
margar rannsoknir hafa synt. Heegt er ad safna miklu magni af gégnum sem geta
nyst mérgum rannsakendum og eru rannsoknirnar tiltélulega hagkveemar i
framkveemd (Porlakur Karlsson, 2003).

Rannsdknarsnidid potti heppilegt hérna, par sem & rannséknartimabilinu var
verid ad innleida fjolskylduhjukrun & BH. Rannsokn & fyrirbaerunum, upplifun
foreldra af studningi frd hjokrunarfreedingum, adlégunarleidir foreldra og
heilsutengd lifsgaeoi foreldra veita upplysingar um stdédu fyrirbaeranna a
rannsoknartimanum. Engin ihlutun for fram i rannsékninni og ekki var kannad
hvort foreldrum hefdi verid veitt fjdlskylduhjikrun. | dag er farin af stad
rannsokn sambeerileg vid pessa a4 BH, til ad kanna st6du sému fyrirbeaera ndna,
pegar innleidingu fjolskylduhjakrunar er lokid. Pverskurdarsnids upplysingar eru
videigandi pegar alykta & um hvort timar6dun hafi ahrif & fyrirbeeri (Polit og
Beck, 2008) eins og til ad athuga hvort innleiding fjélskylduhjakrunar hafi &hrif &
upplifun foreldra af studningi fra hjikrunarfreedingum, en pad er ekki

vidfangsefni pessarar rannsoknar.

Areidanleiki og réttmeti

Traverdugleiki megindlegra rannsokna felst i réttmaeti peirra og areidanleika.
Réttmeeti segir til um gaedi rannsokna, nadkvaemni alyktana og ad hvad leyti
meeliteekin sem notudu eru, meela pad sem peim var er &tlad ad mela. Til ad auka

réttmaeti rannsokna er mikilveegt ad nota vidurkennd og vondud meliteki og
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hefur val & rannsoknarsnidi, Urtaksadferd og meliteekjum mikil ahrif & geedi
rannsokna (Polit og Beck, 2008). Innra réttmeeti (e. internal valitidy) felst pvi i
hvort spurt hafi verid réttra spurninga & spurningalistanum til ad svara
rannsoknarspurningunum og hvort alyktanir rannsoknarinnar eru réttmeetar.
Forprofun melitekja er pvi mikilveeg &dur en pau eru tekin i notkun. Ytra
réttmeeti (e. external validity) byggist & pvi hvort heaegt er ad alhefa yfir & pydid,
Gt fra nidurstéoum rannsoknar. Ytra réttmeeti eykst eftir pvi sem rtakid er steerra,
ef notud er areidanleg matstaeki. Ytra réttmeeti byggir ad nokkru leyti & innra
réttmaeti (Polit og Beck, 2008; Sigurlina Davidsdéttir, 2003; Gudrin Palmadottir,
2003).

Areidnaleiki visar til pess ad svipadar nidurstodur faist pegar malingar eru
endurteknar. Malitaeki sem nota & i rannsoknum verda ad vera areidanleg og laus
vid galla. Areidanleiki er lika hadur pvi sem verid er ad mala, pannig ma buast
vid ad hlutlegar upplysingar breytist ekki mikid vid endurteknar malingar,
medan huglagar upplysingar um vidhorf og skodanir geta breyst (Polit og Beck,
2008; Gudrdn Palmadottir, 2003). Areidanleikastudull er reiknanlegur
melikvardi & areidanleika matstaekis og er hann meldur & skalanum 0-1. Hann
segir til um hvort matstaekid er ad mela pad sem pad a ad gera. 0,9 er alitid hatt,
0,8 i medallagi en 0,7 frekar lagt en pad er po asettanlegt i héprannsdknum.
Pegar spurningalisti er metin med tilliti til &reidanleika hans er
areidanleikastudull meeldur fyrir hvern patt i listanum. Pegar studullinn meelir oft
yfir 0,9 getur pad verid visbending um ad margar likar spurningar séu i
spurningalistanum og peim megi jafnvel faekka (Polit og Beck, 2008; Gudrin
Palmadattir, 2003).

Pydi og Urtak (patttakendur)
Urtakid i rannsokninni er hluti af fjélskyldum peirra barna sem fengu
heilbrigdispjonustu & BH, i pad sex méanudi sem rannsdknin st6d yfir, fra

névemberlokum 2010 til mailoka 2011. batttakendur eru foreldrar barna fra
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6llum deildum BH, p.e. af brddaméttoku barna, gongudeild, legudeild, dagdeild
og vokudeild. Urtakid kallast hentugleikatrtak (e. convenience sampling) eda
tilviljunarkennt urtak (e. accidental sampling) en i slikum urtékum er notast vid
pa patttakendur sem gefa kost & sér til patttoku (Polit og Beck, 2008).
Hentugleikadrtak er talid réttleetanlegt pegar tilgangur rannsoknar er ekki ad
alhefa um tiltekid hlutfall pydis (Porlakur Karlsson og Pordlfur pérlindsson,
2003). Hentugleikadrtak verdur aldrei demigert fyrir allt pyoi peirra fjdlskyldna
barna sem fengu heilbrigdispjonustu a rannséknartimabilinu.

Almennt inntdkuskilyrdi fyrir patttoku i rannsékninni a 6llum deildum, var ad
svarendur getu talad, skilid og lesid islensku. A bradamottoku barna var einnig
akvedid ad einungis foreldrar barna sem hefou dvalid yfir nétt yréu med.
Skilyrdid var sett til pess ad hjukrunarfraedingar hefou tima og teekifaeri til ad
kynna patttakendum rannséknina. A géngudeildum var midad vid ad einungis
foreldrar barna med langvinna sjukdéma yréu med, par sem hjukrunarfraedingar &
gbngudeildum hitta mest langveik bérn og foreldra peirra. Sama skilyrdio var sett
a dagdeild og pad viomid haft, ad barnid veeri ad koma endurtekid & deildina med
foreldrum sinum. A legudeild barna var midad vid ad patttakendur hefdu dvalid
lengur en einn solahring & deildinni. A vokudeild voru pad einungis foreldrar
barna sem hofdu verid lengi a deildinni sem voru bednir um ad taka patt.

Hjukrunarfredingar voldu foreldra sem uppfylltu skilyrdi rannsdknarinnar
handahéfskennt og kynntu peim rannsoknina og afhentu kynningarbréf. Ef
foreldrar sampykktu patttoku skrifudu peir undir upplyst sampykki sem skilad
var til hjukrunarfredinga. P4 var peim afhent lykilord til ad geta svarad
spurningalistunum rafraent & netinu. Ekki er haegt ad Utiloka ad adferdin sem
notud var til ad f& patttakendur i rannséknina valdi bjagi (e. bias) eda svokélludu
Urtaksbjagi, par sem akvedin vidfangsefni pydisins eru liklegri til ad sampykkja
patttoku og pvi erfitt ad alhaefa nidurstodur rannsoknar yfir & allt pydid. Pad er
pvi ekki hagt ad meta hvort Grtakid endurspegli pydid (Porladkur Karlsson og
Pérlindur Porlindsson, 2003).
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pad voru 123 fjolskyldur sem skrifudu undir upplyst sampykki fyrir patttoku,
svor barust fra 72 foreldrum ur 60 fjolskyldum. Svérun var 49% (n=60). Af peim
12 fj6lskyldum par sem badir foreldrar (modir og fadir) svorudu, voru tekin Ut
svor 12 fedra til ad gera Urtakid einsleitara og til pess ad einungis veeri notad eitt
svar frd hverju barni. Petta var gert til ad tryggja 6hadan samanburd milli foreldra
barnanna. Akvordunin um ad taka fedur r Grtakinu frekar en madur var akvedin
eftir hugun. Urtakid er litid og betra potti ad pad endurspegladi meira einn
akvedinn hép og gefi pa skyrari mynd af honum frekar en ad fa meiri breidd i
Urtakid.

Engar itrekanir voru sendar til patttakenda sem voru bunir ad sampykkja
patttoku en svorudu ekki rannsokninni. Ekki hafdi verid bedid um leyfi fyrir pvi
og engar personulegar upplysingar voru skradar um patttakendur, eins og netféng

eda simanumer til pess ad pad veri hagt.

Meeliteeki rannsdknarinnar

Spurningalistarnir (maliteekin) sem notadir eru i rannsékninni eru fimm, en
tveir spurningalistar til vidbotar voru lagdir fyrir foreldra en peir eru ekki
vidfangsefni pessarar rannsoknar. Dr. Erla Kolbrin Svavarsdottir fékk leyfi til ad
nota spurningalistana og hafa peir allir verid notadir adur i rannséknum hér a
landi og erlendis. Spurningalistarnir sem notadir voru i pessari rannsokn eru:

1. Almennar upplysingar um barnid eda unglinginn.

2. Einkenni fjolskyldunnar.

3. Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vid fjolskyldur (e. lce-Family

Perceived Support Questionaire)
4. Lifsgeedi fjolskyldunnar (e. The PedsQL Family Impact Module).

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

Almennar upplysingar um barnid og unglinginn
Bakgrunnslistinn (fylgiskjal 1) um barnid inniheldur 13 spurningar um kyn,

fedingarar og hvort barnid er med langvinnan sjukdom. Ef barnid er med

39



langvinnan sjukdom er spurt um sjukdoémsgreiningu, hversu langt er sidan pad
greindist, hvort barnid taki lyf og hver hafi umsjon med lyfjagjof. Spurt er um
innlagnir & sjukrahus sidastlidid ar, hvort fredsla hafi verid veitt um sjukdoém
barnsins og hvort adrir i fjolskyldunni hafi greinst med alvarleg veikindi. Ad
lokum er spurt hvort patttakendur tilheyri studningshépi og hvort péatttakendum
finnist peir hafa porf fyrir studning fra fagfolki & pessari stundu og pa fréa
hverjum (Erla Kolbrin Svavarsdottir og Anna Olafia Sigurdarddttir, 2010a).

Einkenni fjolskyldunnar

A spurningalistanum (fylgiskjal 2) um bakgrunn fjélskyldu er spurt 11
spurninga um: kyn, aldur, menntun, starfshlutfall, starfhlutfall maka, uppruna,
trafélag, fjolskylduhagi, timalengd sambuddar/hjonabands, samanlagdan fjolda
heimilismanna og tekjur fjolskyldunnar (Erla Kolbrdn Svavarsdéttir og Anna
Olafia Sigurdardottir, 2010D).

Studningur og fraedsla hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur

Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur. Spurningalistinn (fylgiskjal 3)
byggir & hugmyndafreedi kenninganna um Calagary- fj6lskyldumats og
medferdarlikan (Wright og Leahey, 2009) og er sérstaklega Utbuinn til ad mala
ahrif studnings sem veittur er med Calgary- fjolskylduhjakrun. Spurningalistinn
er islenskur og er talinn badi réttmatur og areidanlegur (Leahey og
Svavarsdottir, 2009). [ spurningalistanum er meald upplifun svarenda &
hugreenum studningi (fraedslu) og tilfinningalegum studningi hjukrunarfraedinga.
Avreidanleikastudull (Cronbachs Alpha) listans hefur verid meldur, o = 0.9
(Svavarsdottir og Sveinbjarnardéttir, 2009). A forsidu listans er hugtakid
fjolskylda skilgreint. Svarendur eru svo bednir um ad merkja vid pad svar sem
peim finnst best lysa reynslu sinni eda syn & samskipti vid hjukrunarfreedinga a
barnasvidi.

A listanum eru 14 spurningar, sem skiptast i tvo flokka:
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1. Hugrann studningur, 5 atridi um fraedslu, upplysingar og Grraedi sem
veitt hafa verid af hjukrunarfraedingum
2. Tilfinningalegur studningur, 9 atridi um hvort hjakrunarfreedingar hafi
veitt studning til pess ad meta tilfinningalegum poérfum pétttakenda
vegna veikinda og hafi bent fjolskyldu & styrkleika sem peaer hafa til ad
bera.
Spurningar og svorin eru a formi fullyrdinga og svarad er & skalanum 1-5. 5 stig
standa fyrir eiginlega alltaf, 4 stig oftast, 3 stig stundum, 2 stig sjaldan, 1 stig
eiginlega aldrei. A spurningalistanum merkir herri skorun betri upplifun af
stuoningi hjukrunarfraedinga vio fjolskylduna (Erla Kolbran Svavarsdéttir og
Eydis Sveinbjarnardoéttir, 2009).

Lifsgeedi fjolskyldunnar
Spurningalistinn  (fylgiskjal 4) var hannadur til ad meta ahrif langvinnra
sjukdoma barna & fjolskyldur peirra. Patttakendur svara fullyrdingum um eigin
lidan, likamlega, tilfinningalega, félagslega og vitsmunalega. Einnig svara peir
stadhafingum um erfidleika i samskiptum vid adra og um &hyggjur vegna
veikanda barnsins. Ad lokum svara patttakendur fullyrdingum um starfsheefni i
daglegu lifi og sambondum fjolskyldunnar. Listinn skiptist i eftirfarandi 8 paetti,
par sem spurt er um mismunandi atridi sem tengjast heilsutengdum lifsgeedum
foreldranna (Erla Kolbrun Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardottir, 2010c).
1. Likamleg lidan, 6 atridi um preytu, hofudverki, prek og égledi.
2. Tilfinningaleg lidan, 5 atridi um Kkvida, depurd, reidi, vonleysi og
vanmatt.
3. Félagleg lioan, 4 atridi um félaglega einangrun, studning fr 6drum, tima
og orku til félagslegrar patttoku.

4. Vitsmunaleg lidan, 5 atridi um einbeitingu, minni og athygli.
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5. Samskipti, 3 atrioi um samskiptavandamal vardandi pad ad finnast adrir
ekki skilja adstedur fjolskyldunnar, vandamal tengd pvi ad reda um
astand barnsins og ad raeda vid heilbrigdisstarfsfolk.

6. Ahyggjur, 5 atridi um ahyggjur af framtid barnsins, arangri medferdar
asamt aukaverkunum hennar, &hyggjur af vidbrégdum annarra vegna
veikinda barnsins og ahrif veikindanna & adra i fjolskyldunni.

7. Daglegt lif, 3 atridi um starfshaefni fjdlskyldunnar i daglegu lifi vardandi
sameiginleg vidfangsefni fjolskyldunnar og heimilisverk, vegna preytu
og timaleysi.

8. Fjolskyldusambond, 5 atridgi um vandamal i sambondum innan
fjolskyldunnar. par med talid samskiptavandamal, streitu og agreining &
milli fjolskyldumedlima vid sameiginlegar akvardanatokur og Urlausnir
vandamala fjolskyldunnar.

Svarad var & skalanum 0-4, par sem 4 stig takna naestum alltaf, 3 stig oft, 2 stig,
stundum, 1 stig eiginlega aldrei og 0 stig aldrei. Hverju atridi var sidan snuid vid
(e. reverse-scored ) og breytt i linulegan 0-100 skala (0=100, 1=75, 2=50, 3=25,
4=0) pannig ad pvi harri skorun & listanum pydir peim mun betri starfsheefni og
minni neikveed ahrif af sjukdomi barns & heilsutengd lifsgedi foreldra.
Areidanleikastudull (cronbach alpha) og innra réttmeeti listans i heild hefur verid
melt oo = 0,97 af Varni o.fl. (2004) & foreldrum langveikra fatladra barna sem

komin eru i varanlega busetu & hjakrunarheimili.

Adlégunarleidir foreldra

Tilgangurinn med spurningalistanum (fylgiskjal 5) er ad athuga annars vegar
hvad foreldrum pétti hjalplegt vid ad na tokum & erfidleikum, pegar barn glimir
vid langvinn eda alvarleg veikindi og hins vegar hvad kom peim ekki ad gagni i
pbessu samhengi. A listanum eru adlégunarleidir skilgreindar, sem per leidir er
einstaklingur eda hopur notar til ad rada vid pa erfidleika sem koma upp vegna

heilsufarsvanda i fjolskyldunni. A spurningalistanum eru 45 spurningar par sem
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patttakandinn sjalfur gefur upplysingar um &rangur &kvedinna adldgunarleida i
veikindum barnsins. Svarendur voru bednir um ad merkja vid hversu hjéalplegar
peim pyki mismunandi adlégunarleidir, 0 = ekki hjalpleg, 1 = litid hjalpleg, 2 =
nokkud hjélpleg eda 3 = mjog hjélpleg, til ad takast & vid adstedur vegna
veikinda barnsins. Fyrir fullyrdingar sem svarendur notudu ekki voru peir bednir
um ad merkja vid moguleikana: ég vel ad gera pad ekki eda pad er ekki
maogulegt.
Listinn skiptist i prja undirflokka adlégunarleida:

1. Adlogunarleidir I, par eru stadhafingar sem fjalla um ad vidhalda
fjolskylduheild, samvinnu og jakveedu vidhorfi til veikinda, 19
spurningar.

2. Adlogunarleidir Il, par eru fullyrdingar um mikilveegi pess ad
vidahalda félagslegum studningi og andlegu jafnveaegi, 18 spurningar.

3. Adlogunarleigir 11, eru um mikilvegi pess ad reyna skilja
leeknisfraedilegar hlidar sjukdémsins med pvi ad vera i samskiptum
vid fagfolk og adra foreldra, 8 spurningar.

Areidanleiki (Cronbach’s alpha) eda innra réttmeti enska listans hefur verid &
bilinu 0.71-0.79 (McCubbin, McCubbin, Nevin og Cauble, 1996). I islenskri
rannsokn & fjélskyldum barna med sykursyki 1, reyndist areidnaleika studullinn
vera & bilinu 0.93-0.97 a mismunandi pattum listans (Elisabet Konradsdottir og
Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2011).

Areidanleiki maliteekjanna

Reiknadur areidanleiki eda innra réttmaeti spurningalistanna sem notadir voru
hér i rannsékninni er nokkud godur og er fyrir ofan 0,7 nema i einum patti
listans. Lifsgaedi 5, um samskiptavandamal vegna veikinda barns, par melist
areidanleiki spurninganna ekki nema 0,63 sem pykir ekki fullnegjandi. |

eftirfarandi t6flu 1, ma sja Cronbachs Alpha = a gildin.
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Tafla 1: Areidanleiki melitekjanna

Spurningalisti Cronbach Alpha
Hugraenn studningur 0,92
Tilfinningalegur studningur 0,93
Studningur, heildarkvardi 0,94
Adldgunarleidir I, 0,83
Adlogunarleidir 11, 0,91
Adlogunarleidir 111, 0,81
Adldgunarleidir, heildarkvardi 0,93
1. Lifsgedi , likamleg lidan 0,90
2. Lifsgeedi, tilfinningaleg lidan 0,88
3. Lifsgeedi, félagsleg lidan 0,86
4. Lifsgaedi, vitsmunir 0,92
5. Lifsgeedi, samskipti 0,63
6. Lifsgeedi, ahyggjur 0,86
7. Lifsgeedi, daglegt lif 0,88
8. Lifsgeedi, samskipti innan fjélskyldunnar 0,91
Lifsgadi, heildarkvardi 0,95

Framkvaemd rannsoknar

A haustmanudum 2010 akvad ég ad gera petta rannsoknarverkefni eftir fund
med leidbeinanda minum Dr. Erlu Kolbrinu Svavarsdéttur. Hugmyndin ad
verkefninu er hennar og Onnu Olafiu Sigurdardéttur, doktorsnemanda og
sérfraedings i hjukrun & BH. Anna Olafia sa um uppsetningu spurningalistanna i
forritinu  ,,Outcome  Survey“ sem gerir pad mogulegt ad svara
spurningakénnunum med rafreenum heetti. Erla Kolbrdn og Anna Olafia Gtbjuggu
einnig kynningarbréf fyrir fjolskyldur (fylgiskjal 6) um rannsoknina.
Tilgangurinn var m.a. ad bla til gagnasafn til ad meta ahrif innleidingar
fjolskylduhjukrunarmedferdar & BH, med peim spurningalistunum er lagdir voru
fyrir patttakendur i rannsokninni. Vinna ma & fjolbreytilegan hatt ur gégnunum
og gefur gagnasafnid rymi fyrir fleiri en eitt rannséknarverkefni.

A haustmanudum 2010 var rannsoknin tilkynnt Personuvernd og pa var einnig
sott um leyfi til Visindasidanefndar Landspitala og til svidstjora & kvenna- og

barnasvidi Landspitala. I nGvember var rannsoknin kynnt deildarstjorum & BH,
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einnig var han kynnt hjokrunarfredingum & Ollum deildum, badi &
deildarfundum og persénulega.

Gagnasofnun hofst i névemberlok. Hjakrunarfredingar kynntu rannsoknina
fyrir mégulegum pétttakendum og afhentu peim kynningarbréf um rannsoknina.
Alltaf var tekid fram ad foreldrar hefdu val um ad hafna patttéku hvenzr sem er
0g ad pad teki um 30 til 40 mindtur ad svara spurningalistunum. Ef annad
foreldrid eda badir sampykkti patttoku, skrifudu peir undir upplyst sampykki.
Sidan fengu peir afhent eydublad med vefsldd, lykilordi og patttékunumeri til ad
komast ad rannsokninni i ,,Outcome Survey* forritinu. Foreldrar gatu svarad
rannsokninni i hvada nettengdri télvu sem er, hvort sem er & sjukrahlsinu eda
heima. Einnig var patttakendum bodid ad fa lanadar nettengdar fartdlvur til ad

svara rannsokninni.

Gagnagreining og drvinnsla
Urvinnsla gagna for fram med tolfradiforritinu SPSS (e. Statistical Package
for Social Science). Til ad greina gégnin og svorin vid rannséknarspurningunum
var notud lysandi tolfreedi, eins medaltdl, stadalfravik og sponn.
Alyktunart6lfradi var notud til ad kanna hvort marktaekur munur veeri a svorum a
milli mismunandi hépa i Urtakinu. T-prof var notad til ad kanna hvort markteekur
munur veeri & medaltolum milli tveggja 6h&dra hdépa i drtakinu. Hoéparnir i
Urtakinu sem bornir voru saman med t-préfi tveggja 6hadra hopa (e. independent
sample t-test) eru:
v" Foreldrar barna med langvinnan sjukdém bornir saman vid foreldra
barna med 6nnur veikindi.
v Foreldrar barna sem adur hofou legid & BH, einu sinni eda oftar,
bornir saman vid foreldra sem voru par med bérn sin i fyrsta skipti.
v Foreldrar sem sjalfir voru greindir med alvarleg veikindi eda adrir i
peirra fjolskyldu bornir saman vid foreldra par sem enginn annar en

barnid glimir vio veikindi.
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v" Foreldrar sem hofud fengid fraedslu um sjakdéminn bornir saman vid
foreldra sem ekki h6fou fengid fraedslu.

v' Foreldrar sem téldu sig hafa porf fyrir studning fra fagfélki nuna
bornir saman vid foreldra sem ekki hoféu porf fyrir studning fré
fagfolki nana.

Fjolpatta dreifigreining (ANOVA) var svo notud til ad finna marktaekni & milli
hopa par sem Urtakid skiptist i fleiri en tvo hdpa. Med peirra adferd var athugadur
munurinn milli priggja aldurshépa foreldra, mismunandi aldurshépa barna og
mismunandi hjuskaparstéou foreldra. begar F gildio i fjolpattadreifigreiningu
ANOVA t6flu i SPSS forritinu reynast markteekt (p < 0.05), bendir pad til pess ad
markteekur munur sé & milli medaltala peirra hopa sem verid er ad bera saman. ba
parf ad beita eftirasamanburdi (e. post hoc) med Tukey HSD tolfraediprofi til ad
finna at & milli hvad hopa vaeri marktaekur munur. Unnid var med 95% (p < 0.05)
tolfraedilega markteekni, sem pydir ad haegt sé ad segja med 95% vissu ad um
raunverulegan mun sé ad reda & milli hopana (p.e. 95% likur eru a pvi ad

nidurstodurnar séu ekki tilkomnar fyrir tilviljun).

Sidfraedi rannsoknar

Pegar &kvordun var tekin um ad framkvaema pessa rannsokn var sétt um leyfi
til Sidanefndar Landspitala (68/2008 og 10.n6v. 2010) (fylgiskjal 8) og einnig
var rannsoknin tilkynnt til Persénuverndar (nr. S4986) (fylgiskjal 7). Leyfi var
einnig fengid hja svidstjora a kvenna- og barnasvidi Landspitala og rannsoknin
kynnt fyrir deildarstjérum & 6llum deildum BH.

Fjogur meginatridi visindarannsékna voru hofd ad leidarljési vido gerd
rannsoknarinnar, pau eru virding, skadleysi, velgjoroir og réttleti (Sigurdur
Kristinsson, 2003). A kynningarbladi um rannsoknina (fylgiskjal 6) var
foreldrum gert 1jést ad peir geetu heett vid patttoku i rannsékninni, hvenagr sem
var og einnig ad peir geetu sleppt pvi ad svara akvednum spurningum. Engin

personuleg tenging vid patttakendur var a spurningalistunum og ekki er haegt ad
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rekja svor til patttakenda. Undirritud upplyst sampykki fyrir patttoku eru nd
geymd i laeestum skap og verdur eytt ad gagnagreiningu lokinni.

pegar foreldrar eiga barn sem parf ad vera & sjukrahusi eru peir oft frekar
berskjaldadir, par sem peir purfa & heilbrigdispjonustunni ad halda fyrir barnid.
Vid peer adstedur getur verid erfitt fyrir foreldra ad neita ad sampykkja ad taka
patt i rannsékn sem pessari par sem peir getu alyktad ad pad hefdi ahrif &
pjoénustuna vid barnid (Hallstém, o.fl., 2002). Vera ma ad petta skyri a einhvern
hatt mikid brottfall foreldra sem skrifudu undir upplyst sampykki en toku svo
ekki péatt pegar & reyndi. Engin hatta var 4 ad rannsoknin geti valdid foreldrum
skada, en han gerdi krofu um ad peir tekju sér tima til pess ad svara
rannsokninni. Foreldrar h6fdu engan beinan avinning af péatttdku, en peim var
kynnt ad rannséknin hefdi hugsanlega i for med sér betri gaedi hjukrunar fyrir

fjolskyldur barna sem purfa i framtidinni heilbrigdispjonustu & BH.
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Nidurstodur

I pessum kafla verdur fjallad um nidurtodur rannsoknarinnar. Fyrst er
bakgrunnur urtaksins syndur i premur toflum, svo heildarsummuskor af
spurningalistunum sem lagdir voru fyrir i rannsékninni. Par & eftir eru syndar

nidurstédur rannsoknarspurninganna.

Bakgrunnur og einkenni urtaksins
Bakgrunnur og einkenni Urtaksins eru synd i toflum. Bakgrunnsupplysingar
um foreldrana eru i toflu 2. A listanum um bakgrunn foreldra eru upplysingar um

kyn, aldur, menntun, fjélskylduhagi og tekjur fjdlskyldunnar.

Tafla 2: Bakgrunnur foreldra

Breyta n %
Kyn Kona 54 90,0%
Karl 6 10,0%
samtals 60 100,0%
Aldur 19-30 ara 11 18,3%
31-40 29 48,3%
41-50 17 28,3%
51-60 3 5,0%
Samtals 60 100.0%
Menntun Grunnskoli 17 28,3%
Framhaldskéli 19 31,7%
Haskoli 13 21,7%
Framhald e. haskola 11 18,3%
Samtals 60 100,0%
Fjolskylduhagir Gift/kveentur 35 58,3%
i sambid 15 25,0%
Einstaett foreldri 10 16,7%
Samtals 60 100,0%
Tekjur fjolskyldu 300.000 eda minna 11 18,3%
301-600.000 23 38,3%
601-999.000 16 26,7%
1.000.000 eda meira 5 8,3%
Samtals 55 91,7%

Langflestir foreldranna eru konur eda 90% (n=54). Karlar eru 10% (n=6).
Astaedan fyrir pessu er ad naudsynlegt reyndist ad taka ar gagnasafninu svor 12

fedra hja foreldrum par sem madur barnsins h6fdu einnig svarad. P4 var adeins
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eitt svar sem tilheyrdi hverju barni og par af leidandi haegt ad gera 6hadan
samanburd. Karlmennirnir voru teknir Gt til ad gera urtakid einsleitara.
Langflestir foreldranna eru & aldrinum 31-40 &ra eda 48,3% (n=29). Meirihluti
foreldranna er giftur eda i sambud, en 16,7% (n=10) voru einstedir foreldrar.

Tafla 3: Bakgrunnur barnanna

Breyta fjoldi(n)  hlutfall%
Kyn barns Stulka 26 43,3%
Drengur 34 56,7%
Samtals 60 100,0%
Aldur barns 0-5ara 19 31,7%
6-12ara 15 25,0%
13-18ara 23 38,3%
Samtals 57 95,0%
A hvad deild er barnia? Bradamottoku 10 16,7.%
Gongudeild 2 3,3%
Barnadeild 41 68,3%
Dagdeild 5 8,3%
Vokudeild 2 3,3%
Samtals 60 100.0%
Er barnid med
langvinnan sjukdoém? Ja 25 41,7%
Nei 32 53,3%
Samtals 57 95,0%

Hefur barnié adur verio
lagt inn & spitala vegna

veikinda? Ja 36 60,0%
Nei 24 40,0%
Samtals 60 100.0%
Ef ja, hve oft? 1-2 19 31,7%
3-4 sinnum 3 5,0%
>5sinnum 6 10,0%
Samtals 28 46,7%

Adrir i fjélskyldu
greindir med alvarleg

veikindi? Engin 25 41,7%
Eg og/eda 35 58,3%
adrir

Samtals 60 100,0%

Bakgrunnsbreytur barnanna eru syndar i toflu 3. par & medal: kyn peirra,
aldur, hvort pau eru med langvinnan sjukdom, & hvad deild pau eru, hvort barnid
hafi &dur legid & sjukrahdsi og hvort foreldid sjalft eda adrir i fjolskyldu barnsins
hafi verid greindir med alvarlega sjukdoma.

Aldur barnanna skiptist nokkud jafnt, en flest voru bornin i elsta

aldurshdpunum, 13 til 18 ara eda 38,3%. [ yngsta aldurshépnum, O til 5 &ra, voru
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31,7% barnanna. | aldurhépnum 6-12 &ra voru 25% barnanna. Teeplega
helmingur barnanna (n=25) er med langvinna sjukdéma eda 41,7% peirra.
Rumlega helmingur barnanna (n=36) hefur &dur legid & sjukrahisi eda 60%.
Rumlega helmingur foreldranna (n=35) eda 58,3% eru sjalfir med alvarleg
veikindi eda adrir i fjolskyldum peirra.

Tafla 4: Fraedsla og porf fyrir studning

fioldi(n) _ hiutfall%

Hefur pu fengid fraedslu um

sjukdém barnsins/unglingsins? Ja 48 80,0%
Nei 10 16,7%
Samtals 58 96,7%
Fra hverjum? Hjudkrunarfreding 26 43,3%
Leaekni 43 71,7%
Nearingarradgjafa 6 10,0%
Netid 20 33,3%
Odrum (tilgreinid) 3 5,0%
Finnst pér pu purfa studning
fra fagfélki nana? Ja 27 45,0%
Nei 33 55,0%
Samtals 60 100.0%
Fra hverjum? Hjukrunarfreeding 12 20,0%
Leekni 19 31,7%
Félagsradgjafa 4 6,7%
Sélfreeding 5 8,3%
Nearingarradgjafa 4 6,7%
Odrum (tilgreinid) 4 6,7%

A bakgrunnslistanum um barnid voru foreldrar einnig spurdir hvort peir hefdu
fengio fraedslu um sjukdém barns og hvort peir hefdu porf fyrir studning fra
fagfolki nana. Svorin vid spurningunum voru sett saman i toflu 4. Meirihlutinn
eda 80% (n=48) pétttakenda var bdinn ad fa fredslu um sjukddém barnsins en
16,7% (n=10) foreldra hofdu ekki fengid freedslu. Flestir, 71,7%, héfou fengid
freedslu fra laekni, 43,3% fra hjukrunarfraedingi og einnig skoradi internetid hatt
eda 33,3%. Foreldrar gatu parna merkt vid eins marga adila og peim potti passa.
pegar foreldrar voru spurdir um pad hvort peir hefdu porf fyrir studning fra
fagfélki nana, svarar naer helmingur peirra eda 45% (n=27) pvi jatandi en rétt
rumlega helmingur hafdi ekki porf fyrir studning 55% (n=33). begar foreldrar

sem hofou porf fyrir studning, voru bednir um ad merkja vid frd hverjum peir
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vildu f& stuoning, merktu flestir foreldrar vio laekni (31,7%), naest kom fra
hjakrunarfraedingi (20%), annad fagfolk kom svo i kjolfarid med heldur leegri
tolur. Parna gafst foreldrum einnig teekifeeri til ad merkja vid eins marga adila og
peir vildu fa studning fra.

Heildarsummuskor spurningalistanna
Heildarsummuskor er samtala medaltala Ur hverjum peetti Gr spurninga-

listunum premur sem lagdir voru fyrir foreldrana i rannsokninni (tafla 5).

Tafla 5: Heildarsummuskor maliteekjanna

Spurningalistar N M SD spénn
Hugraenn studningur(5atr) 60 143 6,8 5-25
Tilfinningalegur studningur(9atr) 60 215 10,8 9-45
Studningur — heildar(14atr) 60 358 16,1 14-70
Adlogunarleidir | (19atr) 26 501 6,0 30-57
Adlogunarleidir 11 (18atr) 15 410 105 12-52
Adlogunarleidir 111 (8atr) 35 19,7 4.2 9-24
Adlogunarleidir - heildar(45atr) 8 1102 16,0 89-127
1. Likamleg lidan(6atr) 59 50,1 22,7 4,2-100
2. Tilfinningaleg lidan(5atr) 58 612 233 10-100
3. Félagsleg lidan(4atr) 56 614 239 0-100
4. Vitsmunir(5atr) 58 629 218 0-100
5. Samskipti(3atr) 58 67,8 21,1 25-100
6. Ahyggjur(5atr) 58 61,1 24,7 0-100
7. Daglegt lif(3atr) 57 56,3 25,8 0-100
8. Samskipti innan fjélskyldu(5atr) 60 70,3 20,1 20-100
Lifsgeedi fjdlskyldu — heildar(36atr) 51 615 17,0 23,6-100

A spurningalistanum um studning hjukrunarfreedinga vid foreldra sést ad

medaltalid & heildarstudningi hjakrunarfraedinga er 35,8 stig, pegar hasta gildid
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getur verid 70. Heerri stig pyda betri upplifun af studning. Heildar lifsgaedi eru
61,5 stig af 100 mdgulegum. Heerri gildi tdkna betri lifsgaedi.

Tafla 6: Mest notudu adlogunarleidir foreldra 4 BH

Adlégunarleidir M/ fjéldi atrida
Adlogunarleidi | (19 atr.) 50,1/19=2,6
Adlogunarleidir 11 (18 atr.) 40,1/18=2,2
Adlégunarleidir 111 (8 atr.) 19,7/8=2,5

peer adlogunarleidir sem voru mest notadar (tafla 6) eru adlégunarleidir I, sem
felast i ad viohalda stédugleika i fjolskyldunni. Petta var fundid Gt med pvi ad
deila i medaltalid af adlégunarleidum | med fjélda atrida i hverjum peetti listans.
Adlogunarleidir 11 eru nénast notadar jafnmikid af patttakendum, en

adlégunarleidir 11 eru minnst notadar.

Rannsoknarspurningar
Naest er fjallad um nidurstddur rannsdknarspurninganna atta i peirri r6o sem

peer voru lagdar fram.

Rannsdknarspurning 1

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli foreldra eftir pvi hvort peir eiga barn med langvinnan eda skammvinnan
sjukdém?

Vid samanburd milli hépa foreldra sem eiga barn med langvinn veikindi og
hinna med skammvinn, komu i 1jés markteekar nidurstddur, pegar beitt var t-profi
& medaltélum milli tveggja hopa. Foreldrar barna med langvinn veikindi skynja
marktaekt meiri hugraenan studning og heildarstudning fra hjukrunarfreedingum
en foreldrar barna med 6nnur veikindi (tafla 7). Einnig kom i ljos & peetti nr. 6 &
lifsgeedalistanum um &hyggjur foreldra, ner marktekur munur milli hépanna

p=0,056 og vid getum sagt med 94% vissu ad nidurstadan er ekki tilkomin fyrir
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tilviljun. Ekki kom fram neinn marktekur munur & adlogunarleidum eda

lifsgeedum & milli hdpanna.

Tafla 7: Er barnid med langvinnan sjukdém?

N M SD  df t P
Hugraenn studningur Ja 25 17,0 6,2 55 25 0,016
Nei 32 126 6,9
Heildar studningur Ja 25 414 157 55 22 0,031
Nei 32 321 159
Lifgaedi 6 Ahyggjur JdA 25 560 241 53 -1,9 0,056
Nei 30 67,8 186

Rannsdknarspurning 2

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum

eftir pvi hvort foreldrar eda adrir i fjolskyldunni hafi greinst med alvarlegan

sjukdom eda ekki?

Vid samanburd hopanna par sem enginn hefur greinst med alvarlegan

sjukdém og par sem patttakandi sjalfur eda adrir i fjolskyldunni eru med

alvarlegan sjukdém, kemur fram marktekur munur a skynjudum studningi fra

hjakrunarfreedingum badi tilfinningalegum  studningi

(tafla 8).

Tafla 8: Alvarlegur sjukdémur i fjélskyldu?

og heildarstudningi

N M SD  df t p

Heildar studningur Engin 25 414 154 58 23 0,023
J4, égladrir 35 319 156

Tilfinningalegur

studningur Engin 25 253 108 58 24 0,020
Ja, ég/adrir 35 188 10,1

Lifgeedi 8 -

samskipti innan

fj6lskyldu Engin 25 770 178 58 22 0,028
J4, ég/adrir 35 656 20,4
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Hopurinn par sem engin i fjolskyldunni hefur greinst med alvarlegan
sjukddm, skynjar markteekt betri tilfinningalegan studning og heildarstudning fra
hjakrunarfredingum heldur en hopurinn par sem veikindi eru n pegar til stadar
innan fjolskyldunnar. Einnig kemur i 1jés markteekur munur milli hdpanna & peetti
nr. 8 i lifgeedalistanum, um fjélskyldusambond. par sem veikindi eru na pegar til
stadar er meira um samskiptavandamal innan fjolskyldu, s.s streitu og agreining
milli fjolskyldumedlima vid sameiginlegar akvardanatokur og lausn fjolskyldu-
vandamala, heldur en i hdpnum par sem enginn annar er n( pegar ad glima vid
veikindi. Nidurstédunar gefa til kynna ad samskiptavandamal innan fjélskyldu-

nnar séu minni pegar ekki eru frekari veikindi i fjélskyldunni.

Rannsoknarspurning 3

Er markteekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli foreldra eftir pvi hvort peir hafa fengid freedslu um sjukdom barnsins eda
ekki?

Peir sem segjast hafa fengid freedslu um sjukdém barnsins upplifa marktaekt
betri hugreenan studning, tilfinningalegan studning og heildarstudning (tafla 9).
Einnig kom i 1j6s ad peir sem ekki hafa fengid fredslu um sjukdom nota
markvisst frekar adlégunarleidir 1llI, sem felast i ad reyna ad skilja
leeknisfraedilegar hlidar sjukdémsins med pvi ad vera i samskiptum vid fagfdlk
og adra foreldra.

Tafla 9: Hefur pa fengid fraedslu um sjukdom barnsins?
N M SD df t p

Hugrann studningur Ji 48 160 6,6 56 6,6 0,000
Nei 10 7,9 2,5

Tilfinningalegur

studningur Ja 48 236 10,8 56 4.8 0,000
Nei 10 128 52

Heildarstudningur JA 48 396 156 56 59 0,000
Nei 10 20,7 72

Adldgunarleidir 111 Ja 31 194 44 33 -25 0,034

Nei 4 222 17
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Rannsdknarspurning 4

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli patttakenda eftir pvi hvort barnid hefur &dur legio & sjukrahusi (einu sinni
eda oftar) eda er par i fyrsta sinn?

Pegar skodadur var bakgrunnur patttakenda m.t.t. hvort barnio hafi adur verid
lagt inn & spitala, einu sinni eda oftar, og sa hdpur borin saman vid hop foreldra
peirra barna sem aldrei hofou &dur verio & BH, pad komu i ljos marktaekar
nidurstddur & peetti nr. 6 a lifsgedalistanum um &hyggjur (tafla 10).
Nidurstddurnar benda til pess ad peir patttakendur sem hafa adur verid med
bdrnin sin & spitalanum og eiga jafnvel endurteknar komur hafi meiri ahyggjur en
peir foreldrar sem eru & spitalanum i fyrsta sinn med barnid sitt. Ahyggjurnar eru
um framtid barnsins, medferdina, baedi arangur hennar og aukaverkanir og auk
pess af ahrifum veikindanna & adra i fjolskyldunni. Ekki kemur fram neinn
marktekur munur & hépunum vardandi skynjadan studning, adlogunarleidirnar

og onnur lifsgaedi.

Tafla 10: Hefur barnid &dur legid inni & spitala, einu sinni eda oftar?

N M SD df t D
Lifsgedi 6 - Ahyggjur Ja 36 546 241 56 -2,7 0,009
Nei 22 718 221

Rannsdknarspurning 5

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli patttakenda eftir pvi hvort peir hafa porf fyrir studning fra fagfélki nina
eda ekki?

Nidurstddurnar syna ad peir sem hafa porf fyrir studning fra fagfélki ntna eru
med marktaekt verri tilfinningalega lidan og hafa meiri ahyggjur samanborid vid

pa sem telja sig ekki purfa studning fra fagfolki nana. beir sem hafa porf fyrir

56



studning hafa naestum markteka verri likamleg lidan (p=0,073) og gengur
naestum markteekt ver ad hondla verkefni daglegs lifs (p=0,059) (tafla 11).

Tafla 11: borf fyrir studning fré fagfolki nina?

N M SD  df t p

Lifsgeedi 1 — likamleg
lidan Ja 26 450 209 57 -18 0,073
Nei 33 557 2372

Lifsgeedi 2 —

tilfinningaleg lidan Ji 26 538 22,7 56 -24 0,022
Nei 32 678 221

Lifsgeedi 6 - ahyggjur Ja 26 513 256 56 -2,9 0,005
Nei 32 690 211

Lifsgeedi 7 — daglegt Iif J 25 490 234 55 -19 0,059

Nei 32 620 265

Rannsoknarspurning 6

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli foreldra eftir mismunandi aldri barns?

Hér var kannad med fjolpattadreifnigreiningu (ANOVA) hvort marktekur
munur kemi fram milli foreldra eftir mismunandi aldri barnsins. Midad var vid
aldurshopana i bakgrunnslistanum p.e. 0-5 ara, 6-12 ara og 13-18 ara. Hvergi
fannst marktaekur munur & skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir aldri barnsins. Midad vid pessa aldurshdpa og foreldrana sem svara

hefur aldur barnsins ekki marktaek &hrif & spurningalistana.

Rannsoknarspurning 7

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli mismunandi aldurhépa patttakenda (19-30 ara, 31-40 ara, 41-50 ara, 51-60
ara).

Nidurstddur syndu ekki markteekan mun med fjolpattadreifnigreiningu
(ANOVA) & milli mismunandi aldurshédpa pétttakenda & skynjudum studning og
adlégunarleioum (tafla 12). Markteaekt F-prof bendir til pess ad pad sé munur &
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medaltélum i peim hépum sem verid er ad athuga en pad gefur ekki til kynna
hvar pessi munur liggur. Til pess parf ad gera eftirisamanburd (e. post hoc test).
Marktaekar nidurstodur komu i 1jés & lifsgedalistanum, vardandi lifsgedi 1 -
likamleg lidan p=0,002, lifsgedi 5 - samskipti p=0,020 og lifsgaedi
heildarkvardinn p=0,015

Tafla 12: Aldur foreldra og markteek ANOVA prof

Aldur foreldra N M SD Df F p

Lifsgeedi 1

Likamleglidan 1 3048 11 561 273 355 54 002
31-404ra 28 43,0 19,1
41-504ra 17 53,9 17,9
51-60ara 3 90,3 16,8

Lifgaedi 5

Samskipti 19-304ra 11 651 238 354 3,6 ,020
31-40ara 28 61,3 20,6
41-50ara 16 76,6 156
51-60ara 3 91,7 144

Lifsgaedi

heildarkvarai 19-304ra 10 63,3 204 347 3,8 ,015
31-404ra 25 56,1 14,3
41-50ara 13 64,4 134
51-604ra 3 87,3 19,7

Eftirdsamanburdur (e. post hoc) var gerdur med Tukey HSD tolfraediprofi i
SPSS til ad finna Gt & milli hvad aldurshépa veeri marktaekur munur. bad voru
elstu foreldrarnir sem maétu likamleg lifsgeedi sin marktekt betur en hinir
aldurshoparnir og einnig heildarlifsgaedi sin. bPegar skodud voru lifsgaedi kom i
lj6s ad marktekur munur & peetti nr. 5, tengdum samskiptum, var & milli elsta
hopsins (51-60 ara) og aldurshopsins 31-40 ara. pessar nidurstddur eru pé varla
talkanlegar s6kum pess ad einungis prir foreldrar eru i elsta aldurshopnum og

areidanleikastudull samskipta nr. 5 & lifsgeedalistanum var ekki nema 0,63.

Rannsdknarspurning 8
Er markteekur munur a skynjudum studningi, adlogunarleidum og lifsgeedum

milli patttakenda eftir mismunandi fjélskylduhdgum (giftir, sambud, einsteedir)?
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Med fjolpéatttadreifigreiningu ANOVA fannst engin marktekur munur & milli
medaltala hdpa pegar pétttakendur voru bornir saman eftir fjolskylduhogum,
vardandi studning fra hjukrunarfreedingum og adlégunarleidum. Pegar péattur nr.
3 4 lifsgaedalistanum er skodadur kemur i ljos marktekur munur (p=0,005) &
félagslegri lidan eftir pvi hvernig fjolskylduhdgum pétttakenda er héattad. (tafla
13).

Tafla 13: Fjolskylduhagir foreldra og markteek ANOVA proéf

Fjolskylduhagir N M SD Df F p
Lifsgeedi 3
Félagsleg
lidan Gift/kveentur 33 682 222 253 58 0,005
i sambuid 15 583 22,6
Einstett foreldri 8 391 205

Pegar gerdur var eftirasamanburdur med Tukey HSD profi kom i ljos ad
markteeki munurinn var & milli einsteedra foreldra og peirra giftu, félagsleg lidan
einstaedra foreldrana er marktaekt verri en giftra foreldra.

Ekki voru gerd marktaekniprof & breytunum um atvinnu foreldra, tekjur peirra
eda eftir pvi hvada langvinna sjukdém barnid er med, og ekki var heldur gerdur
samanburdur & milli mismunandi deilda a BH par sem gdgnin héfou takmarkada
burdi til pess.

I t6flu 14 eru helstu nidurstodur rannsoknarinnar dregnar saman.
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Tafla 14: Helstu nidurstoédur rannséknarinnar

Hépar innan Grtaks

Markteek ahrif 4 mismunandi pattum i
spurningalistum rannséknar

Foreldrar langveikra barna

Foreldrar par sem enginn annar
er veikur

Foreldra sem hafa fengid
freedslu

THeildarstudning, Thugraenan studning, tahyggjur

THeildarstudning, ftilfinningalegan studning, Tsamskipti
innan fjélskyldunnar

THeildarstudning, Thugrenan studning, ftilfinningalegan
studning

Foreldrar barna med
skammvinn veikindi

Foreldrar sjalfir veikir eda adrir
i fjolskyldu

Foreldrar sem hafa ekki fengid
freedslu

|Heildarstudning, |hugranan studning,

|Heildarstudning, | tilfinningalegan studning, |samskipti
innan fjélskyldunnar

|Heildarstudningur, [tilfinningalegur studningur

Einstaedir foreldrar |Félagsleg lidan
Giftir TFélagsleg lidan
Foreldrar sem eru ekki i fyrsta ; .
sinn 4 BH T Ahyggjur
Foreldra sem eru i fyrsta sinn & ; .

ty JAhyggjur

BH

Foreldrar sem purfa studning
nina

Foreldrar sem purfa ekki
studning niina

| Tilfinningaleg lidan, tahyggjur

1Tilfinningaleg lidan, |ahyggjur

(1= betri, meiri, |=verri, minni)
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Umreada

I kaflanum verdur fjallad um nidurstddur rannsoknarinnar, peer tdlkadar og
alyktad um peer i ljosi peirra pekkingar sem til er um efnid og fjallad var um i
freedilegum hluta. Fyrst verdur fjallad um nidurstodur um einkenni Urtaksins.
Sidan verda reifadar nidurstodur af summuskorum matsteekjanna priggja sem
notud voru vid rannséknina og nidurstddurnar bornar saman vid adrar rannsoknir
sem hafa verid gerdar, hér & landi og erlendis. Fjallad verdur um
rannsoknarspurningarnar i somu rdéd og peer voru settar fram. Ad lokum verdur
fjallad um styrkleika og takmarkanir rannséknarinnar og settar fram hugmyndir

ad framtioarrannséknum.

Einkenni Urtaksins

pad sem helst einkennir urtak rannséknarinnar (n=60) er ad 90% (n=54) pess
eru konur og endurspegla nidurstddurnar par med betur vidhorf peirra. A
undanfornum arum hafa verid gerdar prjar medferdarrannsoknir & BH (Erla
Kolbrin Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardéttir, 2011; S6lrGn Kamban,
2011; Audur Ragnarsdottir, 2010). bar sem m.a. var skodadur kynjamunur af
skynjudum studningi og fraedslu hjukrunarfreedinga eftir medferdarsamtol vio
foreldra barna med badi brdda og langvinna sjukddéma. Nidurstodur allra
rannsdknanna benda til pess ad fedur og madur upplifa ekki studning
hjakrunarfredinga & samberilegan héatt. Hlutverk og parfir foreldra i
barnafjolskyldum geta verid 6lik og pad parf ad hafa i huga pegar foreldrum er
veitt heilbrigdispjonusta. Engin samanburdur var gerdur & milli kynja hér, par
sem i lokaurtakinu voru einungis 10% (n=6) af svorum fra karlménnum.

Hlutfallid & milli foreldra langveikra barna 41,7% (n=25) og foreldra barna
med onnur veikindi 53,3% (n=35) var nokkud jafnt. pegar foreldrar voru spurdir

hvort barnid hafi adur legid & sjukrahisinu svara 60% (n=36) foreldranna ad
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barnid hafi legid oftar en einu sinni & sjukrahusinu, en 40% (n=24) svara pvi
neitandi. barna veeri i fljotu bragdi haegt ad alykta ad peir sem eigi endurteknar
komur & sjukrahusid veeru foreldrar langveikra barna, en svo parf samt ekki ad
vera. Svorun vid spurningalistunum & milli pessara hépa er 6lik, par sem
foreldrar langveikra barna upplifa ad peir njoti marktekt meiri studnings fra
hjakrunarfreedingum, medan foreldrar barna sem eiga fleiri en eina komu &
sjukrah(sid upplifa ekki marktaekt meiri studning en hinir sem eru par i fyrsta
sinn. Sameiginlegt er p6 med pessum foreldrum og foreldrum langveikra barna
ad peir hafa meiri ahyggjur & lifsgaedalistanum, midad vid foreldra barna med
skemmri veikindi og peirra sem eru & sjukrahdsinu i fyrsta sinn. Endurspeglar
pad sennilega ad i badum hopunum eru foreldrar sem eru ad kljast vio erfid
veikindi sem geta haft ahrif & lif barnsins og heilsu til frambudar. Langveik bérn
leggjast ekki endilega oftar inn & sjdkrahis en 6nnur born ef astand peirra er
stoougt, p6 ad pau komi pangad mun oftar i eftirlit og fai par sina
heilbrigdispjonustu. Tidar innlagnir & sjukrah(s endurspegla frekar ad astand
barns sé 6stdéougt (e mediacally fragile children) med tilliti til sjakdéms peirra
eda heilsufars. Svorun i rannsékninni var léleg & gdngudeild (n=2) og dagdeild
(n=5), en par fa langveik bérn ad miklu leyti sina heilbrigdispjonustu og
veentanlega fa pau par géda pjonustu og studning, sem kemur hugsanlega i veg
fyrir innlagnir. petta parf ekki ad vera sami hopurinn og er ad leggjast endurtekid

inn & sjukradeildir.

Summuskor spurningalistanna og adrar rannsoknir

Pegar summuskor & spurningalistunum sem notadir voru i rannsokninni hér
eru borin saman vid adrar rannséknir er heegt ad sja ad ymislegt er sambeerilegt
en annad ekki. pegar skodud eru heildarsummuskor vid spurningalistanum um
studning og fredslu hjukrunarfredinga vid fjolskyldur, kemur i lj6s ad
heildarsummuskor i pessari rannsokn er sambarileg vid rannsokn Erlu Kolbranar

Svavarsdéttur og Onnu Olafiu Sigurdardéttur (2011). Rannsokn peirra var gerd a
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legudeild barna & BH, sem er sama deildin og flestir foreldrarnir, 68,3% (n=41), i
pessari rannsokn koma fré. Heildarsummuskor medaltala & listanum um studning
og fraedslu hjukrunarfraedinga hér i rannsokninni var M 35,8 (n=60), midad vid
hja peim M 32,73 (n=11) i samanburdarh6p meadra sem hafdi ekki fengid
skipulagt medferdarsamtal vid hjukrunarfreeding. Pegar nidurstddurnar hérna M
35,8 (n=60), eru bornar saman vid hdp madra sem fékk medferdarsamtal M 36,8
(n=11) i rannsokn Erlu Kolbranar og Onnu Olafiu, er pad mjog likt og i
rannsokninni hérna. Heildarsummuskor hja peim hakkadi vid medferdarsamtal,
en munurinn var ekki pad mikill ad hann veeri markteekur. Urtakid hér
rannsokninni er blint & pad hvort foreldrar hafi fengio medferdarsamtal ad pvi
leyti ad ekki var kannad hvort foreldrunum hafi verid veitt slik samtdl &dur en
peir voru bednir um ad vera péatttakendur. Leida ma pd ad pvi likum ad hluti
peirra hafi fengid meoferdarsamtdl hja hjukrunarfredingi par sem
heildarsummuskorin i rannsékninni eru pad lik heildarsummuskori 4
medferdarhopnum i rannsokn Erlu Kolbrdnar og Onnu Olafiu.

Pegar heildarsummuskor & adlégunarleidalistunum i pessari rannsokn eru
borin saman vid rannsokn Elisabetar Konrédsdottur og Erlu Kolbranar
Svavarsdéttur (2011) um ahrif studnings og freedslumedferdar & adlogunarleidir
foreldra barna med sykursyki 1. Ma sja ad madur barna med sykursyki 1 nota &
mjog svipadan hatt adldgunarleidir og Urtakid hérna i rannsékninni. Summuskor
adlogunarleida 1, sem felast i urlausnum fjolskyldunnar til ad vidhalda
fjolskylduheild og jakvaedu vidhorfi til veikinda, var M 48,3 (n=17) hja madrum
sykursjukra barna en M 50,1 (n=26) i GUrtakinu hér i rannsékninni. Adlogunar-
leidir 1, um drlaunir foreldra til ad vidhalda félagslegum studningi og
stodugleika, hja maedrum sykursjukra barna voru M 38,1 (n=17) en hérna M 41,8
(n=15). Adldgunarleidir 111, um ad reyna skilja leeknisfraedilegar hlidar sjukdoms
med pvi ad vera i samskiptum vid fagfolk og adra foreldra, var hja& maedrum
sykursjukra barna M 19,4 (n=17) sem er mjog svipad og hér M 19,7 (n=35).

Summuskor adldgunarleida madra barna med sykursyki 1 eru pvi eins og sja ma
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mjog svipud summuskorum adlégunarleida i rannsokninni sem hér er til
umfjollunar.

Heildarsummuskorun & adlégunarleidalistanum i pessari rannsékn er einnig
mjog sambaerileg vid nidurstédur rannséknar Erlu Kolbranar Svavarsdottur og
Onnu Olafiu Sigurdardéttur (2006) & foreldrum krabbameinsveikra barna. Allar
rannsoknirnar benda til pess ad meadur sykursjukra barna, krabbameinsveikra
barna og barna a BH 4 umraeddu timabili séu svipadar. Medurnar nota 4 svipadan
hatt adlogunarleidir hvort sem bdrnin eru med krabbamein, sykursyki eda ad
kljast vid heilsufarsvandamal sem krefjast pess ad pau fai heilbrigdispjonustu a
sjukrah(si. Adlogun foreldra ad veikindum barna er afar mikilveeg og skiptir
miklu mali til pess ad takast & vid veikindi barnsins & arangursrikan hatt (Miles,
2003). Hjukrunarfreedingar geta adstodad vid adlogunarferli fjolskyldunnar med
pvi ad nota hugmyndafraedi fjolskylduhjikrunar, med markvissum samtélum,
sem felast i pvi ad syna fjolskyldunni virdingu, hlusta og veita tilfinningalegan
studning og fraedslu par sem tekid er tillit til mismunandi parfa hverrar einstakrar
fjolskyldu.

pegar summuskor & listanum um Lifsgaedi fjolskyldunnar voru skodud
fundust engar sambarilega islenskar rannsoknir til ad bera nidurstédurnar saman
vid, par sem ekki hefur verid birt nein rannsokn par sem sama meelitekid hefur
verid notad. Ekki fannst heldur erlend rannsékn med sambeerilegu Urtaki og var
notad hér i rannsokninni. Tiberg og Hallstrom (2009) pyddu yfir & sansku,
meldu areidanleika og forprofudu listann um lifsgeedi fjolskyldunnar (e. PedQL
Family Impact Module) & artaki foreldra (n=103) 4-19 ara barna med sykursykil.
Heildarlifsgedi sensku foreldranna voru M 66,5 (n=103) & medan
heildarlifsgedi foreldranna hér i rannsékninni eru M 61,5 (n=51). Lifsgeedi
foreldranna i pessu urtaki eru mun lakari en sansku foreldranna. Pegar
undirpeettir lifgeedalistans eru skodadir kemur i ljos ad islensku foreldrarnir lidur
verr likamlega M 50,1 (n=59), heldur en sznsku foreldrarnirunum, M 67,5

(n=103), og var munurinn & undirpattum listans mestur & milli hépanna pegar
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kom ad likamlegri lidan. Adsteedur hopanna eru einnig Glikar par sem flestir
islensku foreldrarnir eru inniliggjandi & sjukrahlsi med bérnum sinu, & medan
sensku foreldrarnir koma med born sin til eftirlits & gdngudeild vegna
sykursykil.

Rannsokn Varni o.fl. (2004) & réttmaeti og areidanleika spurningalistans um
Lifsgeedi fjolskyldunnar (e. PedQL Family Impact Module), syndi mikinn mun &
heilsutengdum lifsgeedum foreldra sem attu bérn med Ostddugt heilsufar (e.
medically fragile children) og bjuggu i heimahusi, samanborid vid foreldra barna
med &stodugt heilsufar sem voru i langtimavistun. Heildarlifsgeedi foreldra
barnanna sem bjuggu heima voru M 62,5 (n=11) & medan lifsgaedi foreldra barna
i langtimavistun voru M 81 (n=12). Heildarlifsgaedi foreldranna i pessu Grtaki eru
b6 verst M 61,5 (n=51) og minni en hja badum hépunum i rannsékn Varni og
félaga. Samanburdur milli islenska hdpsins og hinna hépanna er p6 eflaust
Oraunhafur par sem pad er svo margt sem getur haft ahrif a svor foreldranna, svo
sem hvenar rannsoknirnar voru framkveemdar, efnahagsastand pjodfélagsins
pegar gégnum var safnad og fleiri peettir. Jafnframt er ekki 6likleg ad heilsutengd
lifsgeedi foreldra barna sem eru inniliggjandi & sjukrahusi séu einfaldlega ekki
g6d. Buast ma vid ad foreldrarnir hafi ahyggjur af heilsufari barnsins sem
veentanlega er ekki stodugt par sem foreldrarnir eru med bornin inniliggjandi &
sjukrahusinu.

Ollum sjukrahtsinnlégnum fylgir roskun & hogum foreldra og foreldrar eru oft
mjog preyttir. Barnid parfnast stodugrar athygli vegna veikindanna.
Eftirlitsteekjum og lyfjadeelum fylgja oft mikid 6naedi baedi dag og nott. Truflun
getur verid a svefni og matmalstimum foreldra. Allt petta og fleira til hefur ahrif
& orku og likamlega lidan foreldra inniliggjandi barna, sem endurspeglast i minni
heilsutengdum lifsgedum foreldra hér i rannsékninni. Pessi takmorkudu lifsgeedi
foreldranna endurspegla svo enn frekar mikilveegi pess ad pad purfi ad hlia ad
adstandendum veikra barna & sjukrahisum. Hjukrunarfraedingar geta lagt sitt af

morkum vid pessar adstedur og hugmyndafraedi fjolskylduhjukrunar med
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Calgary- fjolskyldumatslikaninu og medferdarlikaninu er raunhafur valkostur
fyrir hjukrunarfredinga til ad veita foreldrum inniliggjandi barna studning og
fraedslu i medferdarsamtolum.

Erla Kolbran Svavarsdottir og Brynja Orlygsdottir (2006b) gerdu rannsokn a
pvi hvernig foreldrar meta heilsutengd lifsgaedi skolabarna sinna & aldrinum 10-
12 é&ra. Par kom i ljos ad foreldra barna med heilsufarsvandamal matu lifsgaedi
barna sinna marktekt verr en foreldrar friskra barna. | rannsoknum 4
heilsutengdum lifsgeedum foreldra, par sem foreldrar eru einnig bednir um ad
meta lifsgeedi barnanna sinna hefur komid i ljos ad pegar foreldrar meta lifsgeedi
barna sinna takmérkud er yfirleitt samsvorun milli pess hvernig peir meta eigin
lifsgeedi. Pannig ad ef foreldra meta lifsgaedi sin litil er auknar likur & ad lifsgeedi
barnsins séu einnig takmdrkud (Asta Hardardéttir o.fl., 2009; Panepinto o.fl.,
2009; Tiberg o.fl., 2009; Scarpelli, o.fl., 2008).

Rannsdknarspurning 1

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlogunarleidum og lifsgeedum

milli foreldra eftir pvi hvort peir eiga barn med langvinnan sjukdom eda
skammvinnan sjukdém?
Nidurstédur rannsdknarspurningar 1 leiddu i 1jos ad foreldrar barna med langvinn
veikindi upplifa marktekt meiri heildarstudning og hugranan studning en
foreldrar barna med 6nnur veikindi. A lifsgedalistanum i undirpattinum um
ahyggjur voru nidurstodur mjog nélegt pvi ad vera marktekar (p=0,056).

Pegar barn greinist med langvinnan sjukdém, eins og t.d. sykursyki 1 eda
krabbamein, fer af stad akvedid ferli, sem er skipulagt og midar ad pvi ad veita
foreldrum og barni eins gddan studning og hagt er midad vid adstedur hverju
sinni. T kringum bada pessa sjukdémaflokka vinnur teymi fagfolks sem sérhafir
sig i ad veita pann studning sem parf til ad glima vid sjukdéminn, badi heima og
& sjukrahdsinu. Fjolskyldur barnanna fa studning fra hjukrunarfreedingum baedi &

deildinni sem barnid leggst inn & og frd hjukrunarfreedingum a gongudeildum,
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sem vinna pvert & deildir. A goéngudeild og einnig & dagdeild vinna
hjokrunarfredingar sem hafa mikla pekkingu & &kvednum langvinnum
sjukdomum og hafa einnig reynslu i ad veita foreldrum studning i samraemi vid
pann sjukdom sem barnid er med. Pad hefur Orugglega ahrif & upplifun
foreldranna af studningi, ad fa studning fra hjukrunarfreedingum og fagfdlki sem
hafa 6dlast sérpekkingu og reynslu i ad takast & vid akvedna sjukdéma. Af pessu
ma draga pa Aalyktun ad mikilvegt sé ad proa afram sérfraedipekkingu
hjukrunarfreedinga a akveonum sjukdémum og préa einnig storf peirra & pann
veg ad peir geti ad sem best adstodad fjolskyldur og bdrn sem glima vid
langvinna sjukdéma. Margir hjukrunarfreedingar & almennum deildum eru einnig
reynslumiklir pegar kemur ad ymsum langvinnum sjukdémum barna og geta veitt
fjolskyldum fraedslu og studning sem skilar sér til foreldra. Mikilveegt er p6 ad
gera ekki litid ar skemmri veikindum barna sem krefjast innlagna & sjukrahus.
peir foreldrar purfa einnig ad fa faglegan stuoning fra hjakrunarfreedingum til ad
geta létt peim pa reynslu og alag sem fylgir 6llum veikindum barna og
sjukrahdsinnlégnum peirra.

Foreldra barna med langvinn veikindi hofou marktekt meiri (p=0,056)
ahyggjur en foreldrar barnanna med skemmri veikindi. Pad stadfestir pad sem
pegar hefur komid fram um ad langvinnir sjukdémar barna valdi éalagi i
fjolskyldum (Wright og Leahey, 2009; Wright og Bell, 2009). Langvinn veikindi
barna er afar 6lik en 6ll hafa pau ad einhverju leyti ahrif & heilsufar barnanna,
jafnvel til framtidar (Melnyk, 2000). Rannséknin sem hér um raedir stadfestir ad
foreldrar barna med langvinn veikindi hafa meiri ahyggjur af framtid barnsins, af
medferd og aukaverkunum hennar, ahyggjur af vidbrégdum annarra vegna
veikinda barnsins og um ahrif veikindanna & adra i fjdlskyldunni. Ahyggjur
foreldranna endurspegla ad peir purfa & studningi ad halda til ad takast & vid
pessar adsteedur. Ekki reyndist vera neinn munur & 6drum pattum i lifsgeedum
foreldra eftir pvi hvort peir eiga langveik born eda born med skemmri veikindi.

Margar rannsoknir & heilsutengdum lifsgeedum foreldra sem eiga born med
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langvinn heilsufarsvandamal hafa synt ad foreldrar peirra bua vid lakari lifsgeedi
en foreldrar i samanburdarhopum sem eiga frisk born (Asta Hardardottir o.fl.,
2009; Haukur F. Gislason, 2006). I rannsokninni hérna kemur ekki fram munur &
lifsgeedum foreldra langveika barna og foreldra barnanna sem eru ad glima vid
onnur veikindi, sem geta einnig verid alvarleg pé pau teljist ekki langvinn.

Rannsdknarspurning 2

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir pvi hvort peir eda adrir i fjdlskyldunni hafa greinst med alvarlegan
sjukddm eda ekki?

Hér kom i 1j6s ad foreldrar sem sjalfir eru med sjukdom, eda adrir i fjdlskyldu
peirra, upplifa marktekt minni heildarstudning og tilfinningalegan studning en
foreldrar par sem enginn annar i fjolskyldunni glimir vid alvarleg veikindi.
Einnig kom i ljos ad lifsgeedi tengd samskiptum innan fjolskyldunnar eru
markteekt verri par sem sjukdémar eru nl pegar til stadar. pessar nidurstodur
stadfesta kenningar um pad ad sjukdomar og veikindi hafa ahrif & fjolskyldur
(Bell og Wright, 2011; Wright og Leahey, 2009). Veikindin sem nu pegar eru til
stadar i fjolskyldunni hafi &hrif & skynjun foreldra af studningi
hjukrunarfredinga. per fjélskyldur sem pegar glima vid veikindi purfa a enn
meiri studning ad halda samanbordid vid fjolskyldur par sem engin 6nnur
veikindi eru til stadar. Veikindadlagid sem fyrir er eykur likurnar & pvi ad
foreldrarnir upplifi minni studning fra hjikrunarfredingum. Oliklegt er hins
vegar ad pessi hopur fai minni studning fra hjukrunarforeldrum en adrir foreldrar.
Liklegra er ad peir hafi meiri porf fyrir studning vegna heilbrigdisvandaméalanna
sem fyrir eru og margféldunaréhrifa peirra. Hjukrunarfredingar purfa ad hafa
petta i huga pegar peir eru kynnast fjolskyldum og ettu ad afla upplysinga um
pad hvort foreldrar eda adrir i fjolskyldunni séu ad glima vid heilsufarsvandamal

pegar born leggjast inn & sjukrahus. bessi hopur parf jafnvel sérhaefdari pjonustu
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en adrir til ad fa naegilegan studning til pess ad takast & vid pau morgu
heilsufarsvandamal sem eru i umhverfi peirra.

I svérun vid rannsoknarspurningunni  komu einnig fram marktaekar
nidurstédur & lifsgaedalistanum um vandamal i samskiptum innan fjélskyldunnar.
par sem veikindi eru pegar til stadar er meira um samskiptavandamal innan
fjolskyldu, eins og streitu og 4agreining milli fjolskyldumedlima vid
sameiginlegar akvardanatokur og lausn fjlskylduvandamala, heldur en i hépnum
par sem engin annar en barnid er ad glima vid veikindi. Stydur pad vel
hugmyndafreedi fjélskylduhjukrunar ad sjukdomar geti valdido vandamalum i
fjolskyldum og pa ekki sist samskiptavandamalum (Wright og Leahey, 2009;
Wright og Bell, 2009).

Rannsoknarspurning 3

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir pvi hvort peir hafa fengid freedslu um sjukdém barnsins eda ekki?

pad voru tiu foreldrar sem svorudu ad peim hefdi ekki verid veitt fraedsla um
sjukddm barnsins. Su reynsla virdist hafa ahrif & skynjun foreldra af studningi.
Foreldrar barnanna upplifa marktaekt verri heildarstudning, hugreenan studning
og tilfinningalegan studning en foreldrar barna sem hafa fengid fraedslu um
sjukdéminn. Einstaka sinnum getur verid erfitt ad veita freedslu um sjukdém hja
barni, sérstaklega pegar ekki er vitad ndkvemlega hvad pad er sem veldur
veikindunum. Engu ad siour er haegt ad halda foreldrum vel upplystum um &stand
barnsins og gang mala. Athyglivert er og edlilegt ad foreldrar sem hafa ekki
fengio fredslu um sjukddém barnsins noti markvisst meira adlogunarleidir IlI,
sem felast i ad reyna skilja leeknisfraeedilegar hlidar sjukdémsins med pvi ad vera i
samskiptum vid fagfélk og adra foreldra. Foreldrarnir eru ad kalla eftir hjalp og
studningi sem felst i freedslu, sem peir hafa ekki ennpa fengid.

Fjoldi rannsékna & porfum foreldra veikra barna a sjukrahisum hafa stadfest

ad mikilveegustu parfirnar eru félgnar i ad fa stddugt upplysingar og freedslu um
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astand barnsins og pad sem framundan er (Foster, o.fl. 2010; Helga Bragadottir
o.fl,. 2006, Hopia o.fl., 2005). Mikilveegt er ad fagfolk sé medvitad um petta,
vegna pess ad pegar born leggjast inn & sjukrahGs eda purfa fa par
heilbrigdispjonustu, er pad i flestum tilfellum alltaf vegna alvarlegra veikinda og
vid slikar adsteedur verda foreldrar OOruggir og purfa stodugt fledi af
upplysingum. Foreldrar hafa ahuga & pvi ad skilja pad sem verid er ad gera fyrir
barnio og hver vegna, til pess ad geta sett pekkinguna i rokrétt samhengi vid
heilsufar barnsins (Ball, o.fl. 2010).

Rannsoknarspurning 4

Er markteekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
milli foreldra eftir pvi hvort barn hefur adur legio & BH (einu sinni eda oftar)
eda er par i fyrsta sinn?

Hér syndu nidurstédurnar ad foreldrar sem hafa legid oftar en einu sinni med
barnid sitt & sjukrahdsinu hafa marktekt meiri ahyggjur af heilsufari barnsins en
peir foreldra sem eru par i fyrsta sinn. Endurteknar sjukrahusinnlagnir barna geta
endurspeglad 6stodugt heilsufarsastand barnsins. Pad eru pvi midur moérg bérn
sem eru fastagestir & sjlkrahGisum og er pad aldrei Oskastada foreldra. A slikum
stundum getur sjukrah(sio samt sem adur verido sa stadur par sem foreldrum
finnst peir 6ruggastir i veikindum barnsins (Eyglé Gudmundsdottir, 2011).
Nidurstddurnar hérna eru peer somu og hja foreldrum barna med langvinn
veikindi. Badir hdparnir hafa marktaekt meiri &hyggjur af barninu.

Engin marktekur munur var hérna & milli foreldranna eftir pvi hvort barnid
hafi 4dur legid & BH hvad vardar upplifun peirra af hugrenum- og
heildarstudningi eins var hja foreldrum langveiku barnanna. bad bendir til pess
ad i hopunum eru ekki somu foreldrarnir. Bornin sem eiga endurteknar komur &
sjukrahus eru ekki endilega eingéngu langveik bérn. Born geta purft ad leggjast
inn endurtekid vegna adgerda, slysa og sykinga svo einhver demi séu tekin, pau

purfa ekki ad vera langveik til pess. Einnig bendir petta til pess ad parna sé hopur
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foreldra & ferd sem kemur endurtekid & sjukrahisid med born sin og pyrfti ad fa
betri studning.

Rannsdknarspurning 5

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir pvi hvort peir hafa porf fyrir studning fra fagfélki nina eda ekki?

Foreldrar sem hoféu porf fyrir studning nina héfou marktaekt meiri ahyggjur
af bornum sinum og matu tilfinningalega lidan sina verri en foreldrar sem hoféu
ekki porf fyrir studning. Tilfinningaleg lidan skv. spurningalistanum um lifsgadi
felst i kvioa, depurd, reidi, vonleysi og vanmatti foreldra.

Rokrétt er ad alykta ad sennilega eru pad ofangreindar tilfinningar sem hafa
ahrif & porf foreldra fyrir studning. Frekar en ad pad sé studningsleysi sem valdi
peim, par sem pessir foreldra skynja ekki marktekt minni studning fra
hjakrunarfredingum en adrir foreldrar. Hér ma enn og aftur sja& merki pess
hvernig veikindi, likamlegt og andlegt alag hefur ahrif & upplifun foreldra af
studningi (Wright og Bell, 2009).

Foreldrar sem hafa porf fyrir studning nuna eru einnig med marktaekt meiri
ahyggjur af bornum sinum, eins og hoépur peirra foreldra sem eiga born med
langvinn veikindi og foreldrarnir sem hafa legid oftar en einu sinni med barnid
sitt & sjukrahdsinu. Pad bendir til pess ad i hépnum séu foreldrar barna med badi
langvinn veikindi og foreldrar barna sem parfnast endurtekinna innlagna.

Hér kom einnig i 1j6s ad likamleg lidan foreldranna sem hafa porf fyrir
studning nuna er nalaegt pvi ad vera marktaekt verri p=0,073 en hinna sem ekki
hafa porf fyrir studning. Peir hafa einnig marktaekt minni (p=0,059) getu, prek
og tima til ad takast & vid verkefni daglegs lifs midad vid pa sem hafa ekki porf
fyrir studning. Forvitnilegt er p6 ad sjd ad i pessum hépi eru ekki neinar
markteekar nidurstodur milli hépa um hvernig foreldrarnir eru ad upplifa studning
fra hjukrunarfreedingum. Rokrétt hefdi verid ad aatla ad hépurinn sem telur sig

hafa porf fyrir stuoning fagfolks, upplifdi marktekt minni studning
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hjakrunarfraedinga en hopurinn sem hefur ekki porf fyrir studning. Alykta ma ad
lidan foreldra, badi tilfinningaleg og likamleg vanlidan, &hyggjur foreldra af
heilsufari barns og ef foreldrum gengur illa ad takast & vid daglegt lif vegna
preytu og alags, hafi ahrif & porf peirra fyrir studning fré fagfolki..

Rannsdknarspurning 6

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir aldri barnsins?

I ranns6knarspurningu nimer 6 var kannad hvort aldur barns hefdi ahrif &
upplifun & studningi frd hjakrunarfredingum, adlégunarleidir og heilsutengd
lifsgeedi foreldra. Engar marktaekar nidurstéour komu i ljés. Aldur barns virdist
pvi ekki hafa ahrif & pad hvernig foreldra upplifa studning, hvada adlogunarleidir
peir eru ad nota og aldur barnsins hefur ekki ahrif & lifsgaedi foreldranna.

bekkt er po ad aldur barns getur haft ahrif & heilsutengd lifsgaedi foreldra. |
rannsokn Astu Hardarddttur o.fl. (2009) & heilsutengdum lifsgaedum foreldra
barna med CP (e. cerebral palsy), kom m.a. fram ad lifsgedi foreldranna eru
verst pegar bornin eru & aldrinum 10 til 14 &ra og eru verri en hja foreldrum eldri
0g yngri barna med CP. I rannsokn fra Taiwan (Hsieh o.fl., 2008) & foreldrum
barna med proskaskerdingu kom i ljés ad aldur barns hafdi neikveed ahrif a
lifsgeedi foreldranna. Lifsgadi foreldra voru minni pvi yngra sem barnid var. |
pessari rannsékn kemur ekkert slikt fram enda er hér verid ad bera saman
foreldra barna med oOlik vandamal og forsendur pvi allt adrar og eru varla

samanburdarhafar.

Rannsoknarspurning 7

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir aldri foreldra?

I rannsoknarspurningu nr. 7, pegar aldur foreldra var skodadur, kom enginn
marktekur munur i 1jés & milli mismunandi aldurshépa vardandi upplifun peirra

af studningi fra hjukrunarfreedingum eda & adlogunarleidum peirra. 1 1jos kom ad
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heilsutengd lifsgaedi elstu foreldranna 51- 60 &ra voru mun betri en annarra. bad
er p6 ekki haegt ad Utiloka villu i peim nidurstédum par sem Urtak foreldra i
aldurshdpnum 51-60 &ra var ekki nema prir foreldrar sem eykur likur & villu sem

eflaust er haegt ad gera rad fyrir her.

Rannsdknarspurning 8

Er marktekur munur a skynjudum studningi, adlégunarleidum og lifsgeedum
foreldra eftir mismunandi fj6lskylduhégum?

Sidasta rannséknarspurningin var um mun & milli hépa foreldrar eftir
mismunandi fjolskylduhdégum peirra. Enginn munur var & milli hdpa & upplifun
af studningi fra hjakrunarfradingum eda adlogunarleidum. A lifsgedalistanum
kom i ljos ad einstedir foreldrar matu félagslega lidan sina verri en giftir
foreldrar og foreldrar i sambud. i félagslegri lidan var verid ad meta patti eins
hvort foreldrum finnst peir einangradir, hvort peir eigi erfitt med ad fa studning
fra 6orum, félaglega virkni peirra og hvort peir hafi orku i slika virkni.
Nidurstddurnar eru rokréttar og ma etla ad foreldra sem bda einir med bérnum
sinum hafi ekki sama adgengi ad félagskap fra degi til dags en par sem foreldrar

bua saman.

Takmarkanir rannsoknarinnar

Urtakid i rannsokninni er litid pegindaurtak foreldra barna sem fengu
heilbrigdispjonustu & BH & rannsoknartimabilinu. Pbagindadrtak ryrir alltaf
alhafingargildi rannsékna og engan veginn er haegt ad fullyrda ad Grtakid sem
hér um raedir sé demigert fyrir pydi foreldra & BH & umraeddu timabili. Pvi er
erfitt er ad heimfaera nidurstddur rannsoknarinnar & allt pydi foreldra barna sem
fengu heilbrigdipjénustu & BH & rannsoknartimabilinu. Auk pess er brottfall hatt,
af peim 123 fjolskyldum sem sampykktu patttoku barust svor fra 60 fjolskyldum.
Ekki er nokkur leid ad gera sér i hugarlund hvernig foreldrar sem kusu ad taka

ekki patt i rannsokninni hefdu svarad.
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Upplysingarnar sem aflad var i rannsékninni voru fra foreldrum barna af
6llum deildum BH. Mjdg forvitnilegt er ad geta borid saman mismunandi deildir
sem pjonusta bérn, m.t.t. hvernig foreldrar upplifa pa pjonustu sem peir fa &
mismunandi deildum. Urtakid hér i rannsokninni gefur ekki tilefni til ad bera
saman mismunandi deildir par sem svorun var pad léleg & 6drum deildum en &
legudeild barna en padan koma svor fra (n=41) 68,3% foreldranna. Foreldrar sem
eru a legudeild barna hafa langflestir farid i gegnum bradamoéttoku barna i
upphafi veikindanna og hitt par hjokrunarfredinga. Ef barn greinist med
langvinnan sjukdom eins og krabbamein eda sykursyki ma buast vid ad
hjukrunarfredingar Ur teymum sem tilheyra pessum sjukdémum hitti bérn og
foreldra peirra & legudeildum. bannig er erfitt ad segja til um pad hvort svor
foreldra um upplifun af studningi hjukrunarfreedinga séu fyrst og fremst ao
endurspegla studning sem peir fa hja hjakrunarfreedingum a vidkomandi deild.
Liklegra pykir mér ad peir séu ad lysa upplifun af studningi fra peim

hjakrunarfreedingum sem peir hafa hitt a spitalanum.

Hagnyting rannsoknarinnar fyrir hjukrun

I rannsokninni hefur baedi verid skdpud ny pekking og pekking sem pegar var
til hefur verid stadfest. Nidurstodur rannsdknarinnar veita upplysingar um ad
hjakrunarfraedingar & BH eru ad veita foreldrum langveikra barna marktaekt betri
studning en foreldrum barna sem eru ad glima vid 6nnur veikindi. pad bendir
m.a. til pess ad sérpekking hjukrunarfreedinga & akvednum sjukdémum er ad
skila sér til foreldra barna med langvinna sjukdéma. Rannsoknin synir einnig og
stadfestir ad veikindi barna og annarra fjolskyldumedlima hefur vidtek ahrif i
fjolskyldum og hafa ahrif a fleiri en pa sem bera sjukdéma (Moules og Laing,
2011).

porf fyrir studning einn og sér virdist ekki hafa ahrif & heildar lifsgeedi
foreldra en hann virdist engu ad sidur hafa ahrif & tilfinningaleg lifsgaedi peirra.

Rannsoknin stadfestir ad tilfinningaleg lifsgeedi foreldra sem parfnast studnings
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fagfolks eru minni en annarra foreldra. Langvinn veikindi, itrekadar
sjukrahdsinnlagnir og porfin fyrir studning fra fagfdlki hefur pau &hrif ad
foreldrar hafa meiri ahyggjur af heilsufari barnsins og &hrifum veikindanna &
bérnin en samanburdarhéparnir. Likamleg lidan foreldranna i pessari rannsokn
eru einnig mun verri en i peim rannsoknum sem nidurstddurnar voru bornar
saman vid. Hér eru langflestir foreldranna sem svara spurningalistunum
inniliggjandi med barnid sitt & BH, vegna pess ma blast vid ad peir séu 6rpreyttir
vegna alags og 4 sama tima purfa peir ad medtaka faglegar upplysingar og
freedslu, til ad takast & vid veikindi barna sinna. Af peim sokum er
fjolskylduhjukrun med Calgary- hugmyndafraedinni afar géour valkostur til ad
veita fjolskyldum studning. Par er lagt upp med ad hlusta & fjolskyldur, leyfa
fjolskyldum ad tala Gt um pad sem er peim erfidast og er efst i huga peirra vegna
veikinda barnsins. Hjukrunarfredingar og fjélskyldan geta svo lagt a radin i
sameiningu um hvernig best er ad maeta ahyggjuefnum fjélskyldunnar.

Rannsdkn sambeerileg vid pessa hefur ekki verid gerd a BH adur. Rannséknir
& porfum foreldra hafa adur verid gerdar, en paer rannsoknir hafa synt fram &
hversu mikilveegt pad er ad veita stodugt upplysingar um allt sem vidkemur
heilsufarsastandi barnsins. pessi rannsokn stadfestir petta par sem foreldrar sem
fengid hafa fraedslu upplifa marktaekt meiri heildarstudning, tilfinningalegan og
hugraenan studning fra hjukrunarfredingum en foreldrar sem ekki hafa fengid
freedslu um sjukddm barnsins.

Nidurstddurnar i pessari rannsékn hjalpar hjukrunarfreedingum til ad skilja
hvada breytur hafa &hrif & pad hvernig foreldrar upplifa studning fra

hjakrunarfraedingum.

Tillégur ad framtidarrannsoknum
Miklu mali skiptir ad halda é&fram ad rannsaka pad hvernig
hjakrunarfredingar sem veita fjolskyldumidada hjukrun geta haft ahrif &

fjolskyldur. Forvitnilegt veeri ad skoda upplifun foreldra barna med mismunandi
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heilsufarsvandamal, til ad athuga og sj& hj& hvada hopar hafa brynasta porf fyrir
studning. Slikt var gert i rannsékn Audar Ragnarsdottur (2009) og i kjolfarid er
blid ad rdda hjukrunarfreeding i hlutastodu vid gongudeild barna med
gigtarsjukdoma. Almennt vinna hjikrunarfreedingar & gongudeildum markvisst
ad pvi ad stydja foreldra barna med akvedin sérhafd heilsufarsvandamal.

A BH eru lika fjoldi foreldra barna sem hafa ekki adgengi ad
hjukrunarfreedingum & goéngudeildum fyrir bérn med sérhafd vandamal. Gaman
veeri ad sja tilraunaverkefni & goéngudeild par sem foreldrum veikra barna fra
Ollum deildum & BH veeri bodid ad koma i fjolskylduviotdl vid
hjukrunarfraedinga til pess ad koma & méts vid alagido sem fylgir sjukdémum
barnanna. Gongudeildin veeri pa fyrir alla foreldra sem eiga bdrn sem glima vid
heilsufarsvandamal. Stundum er pad ekki bara sjukdémurinn sjalfur sem er
vandamalid heldur vidbrdgd fjolskyldumedlima vid sjukdomnum sem verda ekki
minna vandamal. Slikt tilraunaverkefni geeti nyst til ad kenna
hjakrunarfreedingum hugmyndafraedi fjolskylduhjiakrunar og breytt Gt pa
pekkingu medal hjukrunarfreedinga ad sjukdoémar hafa mikil ahrif & fjolskylduna,
jafnvel & heill peirra og hamingju (Chesla, 2010).
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Lokaord

,,Bornum skal tryggo i 16gum su vernd og ummonnun sem velferd peirra krefst
skv. pridju malsgrein 76. greinar i stjornarskra Islands. I langflestum tilfellum eru
pad foreldrar barna sem sja um petta mikilveega hlutverk. Foreldrar bera dbyrgd &
bérnum sinum, heilbrigdum eda sjukum. Peir purfa ad meta bornin sin i
veikindum og leita eftir naudsynlegri heilbrigdipjonustu pegar pess er porf.
Stundum eru heilsufarsvandamal barna pad flokin ad porf verdur a sérhafori
pjonustu inni & sjakrahusi.

Nidurstddur rannsoknarinnar hér benda til pess ad lidan foreldra inni &
sjukrahlsinu sé ekki allt of g6d. Heilsutengd lifsgedi peirra eru leegri en i
erlendum samanburdarh6pum. Teeplega helmingur foreldranna finnst peir purfa &
studning ad halda nana, p.e. pegar peir svorudu spurningalistunum, og 17% hafa
ekki fengid neina fraedslu um veikindi barnsins. Stor hluti foreldranna eru sjalfir
med alvarleg heilbrigdisvandamal eda adrir nakomnir i fjélskyldunni og pad
hefur ahrif upplifun foreldra af studningi fra hjukrunarfreedingum. Foreldrar sem
hafa porf fyrir studning ndna, meta tilfinningalega lidan sina verri en foreldra
sem hafa ekki porf fyrir studning.

Freedsla er mikilvaegur ahrifapattur pegar kemur ad upplifun foreldra a
studning fra hjukrunarfraedingum. Foreldrar sem fengid hafa freedslu um sjukdém
barnsins upplifa markteekt betri studning, baedi hugrenan og tilfinningalegan,
midad vid foreldra sem ekki hafa fengid fraedslu. Foreldrar barna med langvinn
veikindi upplifa einnig marktekt betri hugreenan studning en foreldra annarra
barna & sjukrahusinu, sem bendir til pess ad pessir foreldra fai markvissari
pjonustu fra hjukrunarfreedingum en foreldrar annarra barna.

pad ad koma med veikt barn & sjukrahds getur vakid blendnar tilfinningar hja
foreldrum. A sama tima og peir eru sattir vid ad vera i umhverfi par sem verdur

tekist & vid heilsufarsvandamal barnsins hafa foreldrar &hyggjur af heilsufari
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barnsins og afleidingum pess og eru 66ruggir i framandi umhverfi & sjukrahusinu.
Calgary- fjolskylduhjdkrunin var einmitt préud med pad ad leidarljosi ad koma
til méts vio fjolskyldur sem eru ad glima vid veikindi, og hvergi er pad jafn
augljost eins og & vettvangi barnahjukrunar hversu mikilveegt er ad hlia ad
fjolskyldum veikra barna, til ad stydja vid pad natturulega ferli sem felst i ad gera
foreldrum Kleift ad annast bornin sin baedi heilbrigd og sjuk (Astedt-Kurki og
Kaunonen, 2011). Stundum er talad um fjolskylduna sem hornstein hvers
samfélags og i pvi samhengi verda hjakrunarfraedingar sem sinna veikum bérnum
ad vera medvitadir um mikilveegi fjolskyldunnar og hve mikilvaegt er ad veita
fjolskyldum leidsdgn og studning i veikindum pegar foreldrar eru &6ruggir i
hlutverkum sinum vegna étta Ut af heilsufarsastandi barnsins.

Fjolskylduhjukrun er lausnarmidud nalgun sem er raunhafur valkostur til ad
veita fjolskyldum studning og freedslu til ad takast & vid heilsufarsvandamal
barna. Fjolskyldan er mikilveeg i vexti og proska sérhvers barns og aldrei verdur
nog ad veita eingdngu barninu heilbrigdispjonustu. Heilbrigdispjonusta fyrir born
parf ad vera snidin ad pérfum barna og fjolskyldna peirra, auk pess sem hun
verdur ad mata fjolskyldum par sem peer eru staddar hverju sinni. Mikilveegt er
ad pekkingargrunnur barnahjokrunar og fjolskylduhjukrunar byggi &
gagnreyndum rannséknum og einnig er mikilveegt ad meta pa heilbrigdispjonustu
sem er verid veita til ad sja hvort han er skilvirk, arangursrik, snidin ad porfum
fjolskyldna og barna sem purfa & henni ad halda. Barna- og fjélskylduhjukrun
parf ad leida til pess ad fjolskyldur og bérn nai ad vaxa og dafna pratt fyrir pa

erfidleika sem fylgt geta veikindum barna.
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Fylgiskjal 1: Almennar upplysingar um barnid og unglinginn

=]

® N e

9.

HASKOL! ISLANDS

ol

ALMENNAR UPPLYSINGAR UM BARNID OG UNGLINGINN

© 1999 Erla Kolbrun Svavarsdottir & M. McCubbin

® 2010 Erla Kolbriin Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdarddttir

Bamidunglingurinn er: Q drengur O stalka
Hvenzr er bamid/unglinguninn fatt/faeddur ? Hvada ar
Er barnid med langvinnan sjukdom? O ja O nei
Efne:r ... svara parf naest spumingu 9.
Ef ja. Hvada sjukdémsgreiningu er bamid med?
Hve gamalt var barnid/unglingurinn pegar pad/hann greindist?
Hvenzr var barmid/unglingurinn sjakdomsgreint ? Hvada ar,
Parf bamid/unglinginn ad taka inn lyfreglulega QJa Q pet
Hver sér um lyfjagjafir barnsins/unglingsins?

Bamid sjalftunglingurinn a
Fadir = |
Modir a
Foreldrar og bam i sameiningu = |
Adnir (tilgreinir hveryir) a

Hefur bamid‘unglingurinn verid lagt inn 4 spitala vegna veikinda? 0O ja
Ef svarid er ja. tiltakid hversu oft barnid var lagt inn sidastlidid ar?

Einu sinm til tvisvar a
Prisvar til fjorum sinnum a
Fimm sinnum eda oftar a

HIUKAUNARFREDIDENILD 'Ar\l)h"‘ 1A11
RS ETETAN

O pei
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4 HASKOL! ISLANDS

HIUKAUNARFREDIDEILD

10. Hefur pu fengid fredsiu um sjukdom barnsins/unglingsins?
Ef svand er ja. hver veitti fradsluna?
Hjukrunarfredingur
Laknir
Neringarradgjafi
Upplysingar af internetinu
Adrir (tilgreinir hverjir)

[ Ry

ol
v

LNDSPITALL

Dja

11 Hafa einhverjir i fidlskyldunni eda attinni greinst med alvarleg veikindi?

Enginn sem ég veit um

Eg sjalfur

Systkini bamsins/unglingsins
Systkini svarenda

I modurztt

1 foduraett

Annad (tilgreinid hvad)

]

Y W

a

12. Tilheyrid pid studningshépi fyrir fjolskyldur barna med langvinn veikindi?

Qja Onei Efja. i hvada
13. Finnstpe'rpﬁ]mrfaNfJNAé studningi ad halda fra fagfolia?
Ef svarid er ja, fra hverjum ?
Hjikrunarfredingi
Lazkni
Félagsradgjafa
Salfredingi
Neringamradgjafa
Presti

Odrum (tilgreinid hverjum)

Oja

Iy 5 [

Qnei

(5>
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Fylgiskjal 2: Einkenni fjélskyldunnar

-
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)

EINKENNI FJOLSKYLDUNNAR

©2010 Erla Kolbrin Svavarsddttir og Aana Olafia Sigurdardottir

1. Ert pu O karl O kona
2. Hvao ertu gomul/gamall?

19-30 ara

31-40 ara

41-50 ara

51-60 ara

00000

61 ars eda eldri

3. Hver er menntun pin?
O Grunnskoli/Skyldunam
O Framhaldsskoli

O Haskoli

O Framhaldsnam i haskéla

O Annaa (tilgreinid hvad):

4. Hve morg ar hefur pu stundad nam eftir grunnskoéla?
O Minnaen1 ar O13ar O 4-6ar
O7ar Osar Ooar O Meiraen 10 ar
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5. Hvert er starfhlutfall pitt?

O Vinn ekki utan heimilis

O Vinn hiutastarf eda er i nami

O Vinn fullt starf eda er i fullu nami

O Er i fullu starfi a einum stad og vinn annars stadar ad auki

O Atvinnulaus

6. Hvert er starfhlutfall maka?

O Vinnur ekki utan heimilis

O Vinnur hiutastarf eda er i nami

O Vinnur fullt starf eda er i fullu nami

(O Er i fullu starfi 4 einum stad og vinnur annars stadar ad auki

O Atvinnulaus

7. Hver er uppruni pinn?
O Ertu af islenskum uppruna

O Ertu af erlendum uppruna

8.1 hvada trufélagi ertu?
0 I pjodkirkjunni
O Utan trifélaga

0 Annad
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9. Hverjir eru fjolskylduhagir pinir?

O Gift(ur) O Sambud
O Skilin(n) O Einstatt foreldri
0 Exkja/elddll 0 Annad

10. Hve lengi hefur pu verio i sambud/hjonabandi?
O 1 ar eda minna O2-5ar 0O6-10ar

O 11-20ar 0O21-30ar O 31 ar eda meira

11. Hver er samanlagour fjoldi heimilismanna?
O Fulloranir; tilgreinid (1-6)

O Bom (0-18 ara): tilgreinid (1-6)

12. Hverjar eru tekjur fjolskyldunnar a manudi (heildarlaun beggja foreldra)?
O Leegri en 200 pisund

0 201-300 pusund

0 301-400 pusund

O 401-600 pusund

O 601-800 pusund

1801-999 pusund

O Ein milljon eda meira
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Fylgiskjal 3: studningur og fraedsla hjakrunarfredinga vid fjdlskyldur

Ty

b Tt
LANDSPITALI

BASKOIASIHERANLS

Studningur og fredsla hjukrunarfredinga vid fidlskyldur
Spurmingalisti fyrir sjuklinga og adstandendur
(ICE-FPS)

© Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardottir. 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem best 1ysir reynslu pinni eda
syn a samskipti pin vid hjukrunarfreeding(a) a Barnasvidi.

Dbegar visad er til fjolskyldu pinnar er att vid fjolskyldumedlimi i kjarnafjolskyldu
jafnt sem storfjolskyldu.

SKILGREINING A FJOLSKYLDU: Fjolskylda er hopur einstaklinga sem tengjast
sterkum filfinningabéndum. finnst peir tilheyra hver 6drum. og er umhugad um ad
taka patt i 1ifi hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996)

Vinsamlega hafdu i huga ad pad er ekkert eift svar rétt.

Hugrznn studningur

HIUKRUNARFREDINGARNIR A BARNASVIDI HAFA:

1. ..boadist til ad veita okkur upplysingar og faglegt alit
Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

2. ..0tvegad adgengilegt lesefni sem var audvelt aflestrar um veikindin
Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

EEEEN
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..upplyst fijdlskyldu mina um trraedi sem standa okkur til boda i samfélaginu og
hafa reynst hjalpleg fiyrir fjélskyldur 1 svipudum kringumstedum
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

..komid fram med hugmyndir. upplysingar og igrundanir a pann hatt ad vid
geetum lert af peim og velt peim fyrir okkur
[] Eiginlega alltaf
(] Oftast
[J Stundum
[] Sjaldan
[[] Eiginlega aldrei

..lagt aherslu a ad fjolskyldan min noti venjur og hefdir til ad efla heilsu
fjolskyldumedlima
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

Tilfinningalegur studningur

HJUKRUNARFR EDPINGARNIR A BARNASVIDI HAFA:

6.

.. b0did f5lskyldu minni upp 4 folskylduviatol
[] Eiginlega alltaf

[] Oftast

[] Stundum

[] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...hjalpad fiolskyldumealimum ad vidurkenna ad tilfinningaleg vidbrogd okkar
eru réttmzt og hjalpad okkur ad koma peim i jafnvaegi
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

ro
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8. ..hvatt fjolskyldu mina til ad taka patt { pvi med heilbrigdisstarfsfolkinu ad
annast sjiklinginn og hafa bodid okkur studning vid pad
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

0 _ hvatt fjolskyldumedlimi til ad segja veikindasdgu sina. ekki eingdngu sogur af
sjikdomum, einnig sdgur af styrk. prautseigju og pjaningu
[] Eiginlega alltaf
(] Oftast
[J Stundum
[] Sjaldan
[[] Eiginlega aldrei

10. ...dregid fram styrkleika fjolskyldunnar
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
] Stundum
[ Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

11. ..hjalpad fijolskyldumedlimum ad skilja hvernig tilfinningaleg vidbrogd okkar
tengjast veikindunum
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[[] Eiginlega aldrei

12, ..hvatt fjdlskyldu mina til ad taka sér hvild fra uménnuninni
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
] stundum
] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

13, ..verid medvitadir um pau ahrf sem fjolskyldumedlimir hafa hver a annan a
1idan hins veika og a veikindin
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
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deitad  eftir styrkleikum  fiolskyldommar og  takifeerum
fjolskyldumedlinmum pegar styrkur peirra hefur konud i jos
Eiginlega alltaf
Oftast

il

ad hrosa
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Fylgiskjal 4: Lifsgzai fjolskyldunnar

HASKOLI ISLANDS “
HEILBRIGDISVISINDASVID ‘ ’
LANDSPITALI

Lifsgaedi fjolskyldunnar

©1998, JW Varni
©2010 Erla Kolbrun Svavarsdottir og Anna Olafia Sigurdardottir

MAT FORELDRA

Leidbeiningar

Fiélskyldur barna glima oft vié dhygojur og erfidleika sem tengjast heilsu
barnsins.

Her 3 naestu sidum verda talin upp nokkur atridi sem gastu verid eda hafa verid
erfid fyrir big og fidlskylduna. Vinsamlegast segdu okkur hve erfid pessi atridi
hafa verid fyrir pig undanfarinn MANUD med bvi ad sefja X i videigandi reit:

0 =f pau eru Aldrei arfid

1 =f pau eru Eiginlega aldrei =rfid
2 =f pau eru Stundum erfid

3 =f pau eru Oft erfid

4 =f pbau eru Naestum alltaf erfid

bad eru engin rétt eda rong svor.
Ef bu skilur ekki einhverja spurningu pa bidjum vid big ad leita eftir adstod.

s S S ——
Lifsgaeai fjolskyldunnar ©1998, JW Vami: 2010, Eria Kolbrin Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardéttir 1
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HASKOLI ISLANDS
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Hve oft hefur bad komid fyrir undanfarinn MANUD ad bu hefur fundid fyrir

AN
v

LANDSPITALI

AARGLAR I REANUN

eftirfarandi einkennum sem afleidingu af veikindum barnsins:

Likamleg lidan Aldrei Elgmle_ga Stundum | Oft | Naestum
aldrei alltaf
1. Eg finn til preytu yfir doginn 0 1 2 3 4
2. Eg finn til preytu pegaor ég vakne &
morgnana 0 1 2 3 4
3. Mér finnst ég of preytt/ur il pess ad gera
pbad sem ég hef gaman qu 0 1 2 3 4
4. Eg fee hofudverk 0 F ) 2 3 4
5. Mér finnst ég vera preklitil /breklitill 0 1 2 3 4
6. Mér er 6glatt 0 1 2 3 4
Tilfinningaleg lidan Aldrei Elglnle?a Stundu Oft | Naestum
aldrei m alltaf
1. Eg er kvidin/kvidinn 0 1 2 3 -4
2. Eg er dapur/dépur 0 1 2 3 -4
3. Eg finn til reidi 0 1 2 3 4
4. Eg er vonsvikin/vonsvikinn 0 1 2 3 4
5. Eg finn til vanméttar eda vonleysis 0 b § 2 3 4
a 2 Aldrei | Eiginlega | Stundu Oft | Naestum
Félugsteg titan aldrei m alitaf
1. Mér finnst ég einangrud/adur fréd 6drum 1 2 4
2. Eg G i erfidleikum med ad fé studning fra 0 1 2 3 4
6drum
3. Eg & erfitt med ad finna tima til ad toka patt
i félagslifi/hitta vini/fara Ot @ medal folks 0 1 2 3 4
4. Eg hef ekki ncegilego orku/dthald til pess ad
taka patt i félagslifi /hitta vini/fara &t @ medal 0 1 2 3 4
folks

Lifsgaedi fidlskyldunnar ©1998, JW Varni: 2010, Erla Kolbrin Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardettir 2
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HASKOLI ISLANDS
HEILBRIGDISVISINDASVID

AN
v

LANDSPITALI
Vitsmunir Aldrei | Eiginlega | Stundu Oft | Neestum
¥ aldrei m alltaf
1. Eg G erfitt med ad einbeita mér 0 1 2 3 4
:éfg a erfitt med ad muna pad sem folk segir 0 1 2 3 a
3.Eg & orfn’l mf:e <':|6 muna bad sem verid var 0 1 2 3 a
ad segja mér rétt Gdan
4. Eg & erfitt med ad h hratt / hrad:
: go.cr| med ad hugsa hratt / hradar 0 1 2 3 a
ugsanir
5. Eg 6 erfitt med oé muna hvad ég var ad 0 1 2 3 a
hugsa um bara rétt Gdan.
e Aldrei | Eiginlega | Stundu Oft | Naestum
asnni aldrei m alltaf
1. Mér finnst Arir skilji ekki pa st6d
4 .cr mnns S?mo rir skilji e IbQSO U sem o 1 2 3 4
fiolskyldan er i
2. Eg & erfitt med ad tal heilsu b ins vid
g a ernti meo a ala um hellsu bamsins vi o 1 2 3 4
adra
3. Eg G erfitt med ad segjo leeknum og
hjdkrunarfreedingum hvernig mér lidur o 1 2 3 4
Ah sur Aldrei | Eiginlega | Stundu Oft | Neestum
Y99) aldrei m alltaf
1. Eg hef ahyggjur of pvi hvort medferd
g hef ahyggijur o pvi hvort medfer 0 1 2 3 a
barnsins ber arangur
2. Eg hef ahyggjur of avkaverkunum
lyfiomedferdarinnar /laeknismedferdarinnar 0 1 2 3 4
3. Eg hef ahyggjur af pvi hvernig adrir
bregdast vid heilbrigdisastandi barnsins 0 1 2 3 4
4. Eg hef ahyggijur of pvi hvada éhrif veikindi
barnsins hafa é adra fislskyldumedlimi 0 1 2 3 4
5. Eg hef ahyggjur aof framtid barnsins 0 1 2 3 4

Sjé neestu sidu . /.
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HASKOLI ISLANDS “
HEILBRIGDISVISINDASVID ‘!
LANDSPITALI

Leidbeiningar

Hér ad nedan eru talin nokkur atridi sem gaetu hafa veist fjolskyldu pinni
erfid. Vid biéjum pig ad meta hve oft pessi atridi hafa valdié
fjolskyldunni arfidleikum undanfarinn MANUD.

Hve oft hafa eftirtalin atridi valdid fjdlskyldunni erfidleikum undanfarinn
MANUD:

Daglegt lif Aldrei | Eiginlega | Stundu Oft | Naestum

aldrei m alltaf
1. Sameiginleg vidfangsefni fidlskyldunnar taka
lengri tima og krefjast meiri orku/Gthalds en 0 1 2 3 4
Gdur
|2~: Vid elgum erfitt med ad finna tima fil pess cd 0 1 2 3 4
joka heimilisverkum
3. Vid erum of breytt til ad ljika heimilisverkum 0 1 2 3 4

Samskipti innan filskyldunnar Aldrei | Eiginlega | Stundu Oft | Neaestum

aldrei m alltaf

1. Skortur & somskiptum milli fidiskyldumedlima 0 1 2 3 4
2. Agreiningur milli fidlskyldumedlima 0 1 2 3 4
3-.. Erfidleiker vid someiginlega dkvardanatoku 0 1 2 3 a
fiolskyldunnar

4. Erfidleikar vid ad leysa i sameiningu

vandamal fjslskyldunnar 0 1 2 3 4
5. Streita eda spenna milli fjslskyldumedlima 0 1 2 3 -4

Lifsgaesdi fidlskyldunnar ©1998, JW Varni: 2010, Erla Kolbrin Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardottir 4
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Fylgiskjal 5: Aslégunarleidir foreldra

Erla Kolbron Svavarsdéttir, vor 2001
Hjokrunarfrasdidelld Haskola [slands

SPURNINGALISTI UM ADLOGUNARLEIDIR FORELDRA
© 1983 H.l. McCubbin Coping Health Inventory for
Parents

Tilgangur:

foreldrum finnst hjalplegt og ekki hjalplegt til ad na tokum a erfidleikum i
fiolskyidulifinu begar einn eda fleiri | figiskyldunni eru veikir | skamman tima EDA
eiga vid heilsufarsvanda a0 strida svo peir purfa ad vera stodugt undir
lzmknishendi. "Adlogunarleidir” eru skilgreindar sem paer leidir sem einstaklingur
eda hépur notar til ad rada vid pa erfidleika sem stafa af heilsufarsvanda |
fiolskyldunni

Leidbeiningar:

begar pu svarar pessum spurmingalista ert pu bedin/n um ad lesa listann um
"Adlogunarieidir” hér ad nedan, eitt atridi | einu. Fynr hverja adlogunarieid sem pu
notar nuna, vinsamlegast skradu hversu hjalpleg hun er med bvi ad draga hring
um eina af tolunum 0-3,

3 = Mjog hjalpleg
2 = Nokkud hjalpleg
1 = LIitid hjalpleg
0 = Ekki hjaipleg

Fyrir hverja adlogunarleid sem pu notar EKKI vinsamlegast geféu upp astadu
pess. Skradu petta med pvi ad merkja vid adra hvora astazduna | dalknum aftast,
par sem segir. Eg nota ekki pessa leid vegna pess ad "ég vel ad gera pad ekki"
EDA vegna pess ad "pad er ekki mdgulegt”.

g
Il 3 f %
2 3| B 2.
2 = e = | Egnota ekki pessa leid
= 2 =1 vegna pess s0:
A5 £g vel ad Fad er ekki
ADLOGUNARLEIDIR gera bad ekki | moguiegt
] _ =43 R 1 1]
2. Haida sambandi vid vinl, kunningja og
ssttingja, en pad hjdipar mér ad finnast &g
vera virtiur og sampykktiur. 3 2 1 0
s-. T.V. l " l-i ml o -w.' A I 1 A =51 |
ca) Ul 88 hjsipa vi6 a8 stydja mig og
: gy ia il o
4. sofa. 3 | 2 1 | o
Spumingalist um ADLOGUNARLEIDIR FORELDRA Parental Coping Methods Questionnaire
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Erla Kolbrin Svavarsdottir, vor 2001

Hjukrunarfraadidelld Haskola [sland.
* Eg nota ekki pessa leio
vegna pess ad:

veltemqolskylm mlnnaflhug.
nnnn—-
ﬂ!-ﬂ--

T — I I R —
s gecavmnommomsonar | 3 | 2 {0 o] |

26. Gera e-8 med/ umgangast attingja.

Spumingalist um ADLOGUNARLEDIR FORELDRA Parental Coping Methods Questionnaire
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Erla Kolbrin Svavarsdottir, vor 2001
Hjukrunarfraedidelld Haskola [slands Eq nota ekki 1eib
vegna pess ao:

0g hidlpteg
56 hilpleg
% hidipieg

Eg vel 28

Bad ar ekki
ekl sguleg

28. Segja vid sjalfan mig ad &g hafi margt
ad vera pakkla! ir,

30. Utskyra fislskylduadstadur okkar fyrir
vinum og nAgrdnnum, s$vo peir gets skilid
okkur.

32. Halda mér | godu likamlegu formi og
lita ut_

34. Fara reglulega Ut med maka minum
t.d | bid, ut ab boréa 0.5 frv.

40. Lesa meira um heilbrigdisvandamalid
sem veldur mér ahyggium.

~ Komast 1 burlu (a8 heman, 173 Gum
peim verkefnum og abyrgd sem par er) til
ad 14 svolitia hvild, ; q 40

44, Trua pyl a8 mahin muni ataf 0

Spumingalisti um ADLOGUNARLEIDIR FORELDRA Parental Coping Methods Questionnaire
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Fylgiskjal 6: Kynningarbréf um rannséknina og upplyst sampykki fyrir
batttoku

F Y
C») HASKOLI ISLANDS v
WIUKAUNARFRADIDEILD LANDSPATALL

Kynningarbréf fyrir rannsoknina
Arangur f j6lskylduhjikrunarme3ferdar & Barnaspitala Hringsins

Agretu foreldrar (forradamenn)

Yhkur er biér med bodid ad taka patt 1 rannsokn nm arangur hyiknmannedferdar a
Bamaspitala Hnngsins (BH) par sem adlogunarledir, anegja med heilbngdishjonustuna,
lifsgredi fiolskylduna, folskylduvirkni og upplifaduy stedningus vid folskyldwe & Bamaspitala
Hrngsins verda kannadar a tvemnur timabilum (november'desember 2010-pantar 2011 og i
april-jimi 2011), Rannsokn pesst hefur vend nlkynnt til Personuverndar og sampykke af’
Sidanemd Landspitala.

Tilgangur

Tilgangwr rannséknarmear e ad Kanna dvinning af folskyldubpikmmanmedfesd fynir
fjolskyidur barna og unglinga sem fenmd hata heilbrigdispjonustu a bamasvid Landspitala
par sem studmmgur vid folskylduna, fiolskylduvirknt, adlogunarleitir, hifsgedi fjolskyldna og
fegpa med heilbrigdishjonustunn verda skodud eftr veitta medferd; en nyvend hefin
fiolskvidulyiknm verid mnleidd 4 Barmaspitala Hringsins,

Afhveryu e pid valin?

Ykkur er bodin patttaka § rannsoknmm par sem [n8 eigid bam sem fengid hefir
heilbrigdispjénustu & Bamaspitala Hrngsims. Hjukminarfredingur og sérfredileknar kynna
rnmsokmnn fyrir vkkur. Ef pid akvedid ad taka patt munu rannsakendur hafa samband vid
vhkur

Hyad felor parmaka { raonsokoinn i sér?

Spurningalistum rannsoknarinnar er svarad rafreent. Badur foreldrar enu bednur um ad svara
spurngalistum & Netmuo er tengjast aliennum upplvsingum um fjolskyviduna og banud,
studnmg vid fjolskylduna. fjolskyviduvirkm, lifsgredi, adlogunarleidir og anegia med
heilbrigdispionustuna. Pad tekur up.b. 40 mininu fyrir ykkur ad svara listunwn. Mikilvege
er ad pid svand hvort 1 sinn lagi. par sem spooarmmd ykkar geta venid olik.

Er embver avinnmgur eda aheetta af bamaku?

Engin tryggng er fyrm bemum avimungt af pamodku 1 rannsokmnm 6rum en peim sem lean
getur tl beettrar hdanar fjolskyldumedlima. Hins vegar geta Golskyldur barma sem pigegn
heilbrigdispjonustu 4 Barnaspitala Hrmgsins i framtidinm notid gods af patttoku ykkar nu ef
rannsokmn leidur tul aukms skibmngs i pvi hiveng heilbngMsstarfsfolk getur 1 mein mach
stutt vid fidlskyldur barma sem fengid hafa heilbngdispjonustu & Bamaspitala Hrngsms.

Hver hetur adgeng ad pessum gdgmmm og rannsoknarmidurstodum?

Oll gogn verda geymd i lestum eldvéroum skjalaskap i Eirbergs. hisnaed
hjukrunarfredideildar Haskola Islands og verdur eytt ad razmsokn lokmni. Rannsakendur eru
bunduir pagnarheiti og eru peir einn sem hafa aagang ad pessumn gognum. Pessar upplyvsingar
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A ap

verda EKKI gevindar med lekna- og hjiknmarskVrslun bansins pins, og mun patrtaka i
rannsokninm ekki hafa nem ahnt' a uménmm bamsins og eda medterd pess og fidlskyldunnar
ad pemmn leyn, Nafnahst foreldry verdur gevimdur medan 4 rannsokomnm stendur, en wn leid
og rannsoknmm er lokad verdur nafualista, viiryvstu sampykki og fumedgnum patttakenda
evtt. Oskad verdur eftir sérstoku sampykki patttakenda ef i 1jos kemur ad fnungsgn
rannsoknarinaar parf ad vardveita lengur.

Ef pad skiptid s skodun?

Vi h\.eqmn vkkur til a0 taka patt og ad svara ollum sprrningenum, Yekur er heinult ad hatta
patttoku i rannsokaumnmnt hivenzaer sem er eda ad sleppa pvi ad svara emnstokum spurngun an
pess ad skyra pad nanar. Heitid er nafnleynd og upplysmgar verdur ekki hegt d rekja ul
eiusmklinga eftir ad trvinnsly gagna er lokid, Ykkur er frjalst ad hafna patnoku ykkar i
rannsokuinm a hvada stign sem er an ntskynnga og pad mun ekki hafa nein alnf 4 pa
heilbngdispjonustu sem pad eda bam vkkar fer nii eda sidar a spitalanum.

Ef 10 oskid frekan urskyrings vegna einhverra spurninga er best ad hafa samband vid
rannsakendur sindedis eda med wlvupost (553 hér fyrir nedan)

Virdmgardyllst,
fyvrir hond ransakenda

Erla Kolbrin Svavarsdottir professor vid hjikrunarfreedideild Haskola Islands
abyrgdarmadur

Rannsakendur:

Exla Kolbetn Svavarsddttir, professor. forstddumadar fedasvids Gokkyldubioknemar HE og LSH. simi 5254218,
petfang: eksidhiis

Anna Olafia Sigurdardd Srfraedinguar i b HTR Kliniskur lektor, sinu 5433737, 8245531,

netfang: anmosig@ landspitaliis

Gudrim Eyelo Gudmundsdotti netfang: gezl lidhaas

Audar Myoll Fradgeirsdonm metfane: anafSit hi s
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Upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsékninni
Arangur f6lskylduhjikrunarme3ferdar é Barnaspitala Hringsins

Kynningarbrél og upplyst sampykKi fyrir pessari rannsokn eru i tviriti og patttakandi
heldur eftir eintaki af hvoru tveggja til upplysingar um pad i hverju patttaka felst,
Med petm heettl verdur kynningarbréf jafnframt hlutl upplysts sampykkis,

Meér hefur verid kynnr edli og umfang pessarar visindarannsoknar og ég sampykki pamoku

dags.

m0dir / forradamadny

fadu / forradmmadu

Ef i hefur spursingar um rétr Jen semn perstiakandi | pessarf visindarannsdbn eda vilt heetta pastroks |
rammsokninmi getur b swiid pér nl Sicanefedar Landspitala, Fossvogt, 108 Revkynvik, Simi: 342 74635, fie: 341
2339, rohvpasmr: sidanefind @ landspitali is
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Fylgiskjal 7: Tilkynning til persénuverndar

Tilkynning um vinnslu
personuupplysinga

Er um ad reeda nyja tilkynningu
eda breytingu a eldn tilkynningu?
Eldra tilkynninganumer sé um
breytta tilkynningu ad r@da:
Nain

Nafn forsvarsmanns (s.s.
forstjora) ef abyrgoarasili er
fyrirtzeki/stofnun:

Heimilisfang:
Postnumer:

Stadur:

Simanumer tengilids:

Titill verkefnis(ss. nafn a skra
eda heiti rannsoknar)

Tilgangur vinnshinnar?

Hvada upplysingar verdur unnid
med?

Numer
S4986

Ny tilkynning

Erla Kolbmin Svavarsdoftir
Erla Kolbmin Svavarsdottir

Hagamel 12
107

Reykjavik
893-3005 893-3005

Arangur fj6lskylduhjukrunarmedferdar 3
Bamaspitala Hringsins —
Vidbotargagnasdofnun

Tveir MS nemendur munu safna gégnun
vardandi arangur af innleidingu
fiolskvlduhjukrunarmedferdar a
Bamaspitala Hringsins med pvi ad
kanna anegju foreldra med
heilbrigdispjonustun og mea pvi ad
kanna mat foreldranna 3 eigin
Lifsgeedum sem og adlogunarleidum
peirra og virkni fjolskydlunnar.
Nemendurnir munu safna gégnum a
tveimur timabilum p.e. i november
2010-januar 2011 og aftur i april 2011-
juni 2011. Verkefnid er MS verkefni
pessara tveggja meistaranema vid
hjukrunarfreedideild Haskola Islands.

Safnad verdur gognum um anzgju
foreldra bama-og unglinga med
langivinn og brad

veikindi, med heilbrigdispjonustuna a
Bamaspitala Hringsins. Eins verdur
safhad gdgnum um upplifadan studning
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foreldra fra hjukrunarfredingum, virkni
fijolskyldunnar, lifsgaedi fjolskydlunnar
og adlégunarleidum foreldranna. Safnad
verdur gognum um anagju foreldra
barna-og unglinga med langivinn og
brad veikindi. med
heilbrigdispjonustuna a Barnaspitala
Hnngsins. Eins verdur safnad gdgnum
um upplifadan studning foreldra fra
hjikrunarfredingum. virkni
fjolskyldunnar, lifsgaedi fjolskydlunnar
og adlogunarleidum foreldranna.

Hvert verda upplysingarnar
sottar? Foreldrum verdur bodid ad svara
spurningarlistum 1 OUTCOME forritinu
aBH
Heimild(ir) til vinnshu
personuupplysinga, sbr. 8. gr. sampykki hins skrada sbr. 1.t
laga um personuvernd og
meofero personuupplysinga

Verdur unnié med vidkvamar Nei
personuupplysingar, sbr 8. tl.
2. gr. laganna?

Viébotarskilyr6i um vinnslu upplyst og skriflegt sampykki hins
vidkvaemra skrada sbr. 1.1L
personuupplysinga, sbr. 9. gr.
laganna?
Frekari skyringar a peim
heimildum sem merkt er vid hér Datttakendur munu skrifa undir upplyst
ad ofan (t.d. lagaakvedi eda ef sampykkiseydublad par sem tilgangur
byggt er a sampykki hins skrada rannsoknarinnar er tilgreindur.
skal hér greint fra efm Datttakendur munu skrifa undir upplyst
sampykkisvfirlysingar) sampykkiseydublad par sem tilgangur
rannsoknarinnar er tilgreindur.
Ef aflad er personuupplysinga fra
6drum en hinum skrada, hvernig Einungis verdur aflad upplysinga fra
er pauppfyllt foreldrum (hinum skrada patttakanda).
vidvorunarskylda gagnvart hinum
skrada. sbr. 21. gr. laganna
Ef aflad er personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum. hvernig er Rannsoknin verdur kynnt fyrir
ba uppfyllt fredsluskylda. sbr. foreldrum af hjukrunarfraedingi/lekni a
20. gr. laganna fredasvidinu.

Verdur personuupplysingum
safnad med notkun
eftirlitsmyndavéla eda annars Nei
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foreldra fra hjukrunarfredingum, virkni
fijolskyldunnar, lifsgaedi fjolskydlunnar
og adlégunarleidum foreldranna. Safnad
verdur gognum um anagju foreldra
barna-og unglinga med langivinn og
brad veikindi. med
heilbrigdispjonustuna a Barnaspitala
Hnngsins. Eins verdur safnad gdgnum
um upplifadan studning foreldra fra
hjikrunarfredingum. virkni
fjolskyldunnar, lifsgaedi fjolskydlunnar
og adlogunarleidum foreldranna.

Hvert verda upplysingarnar
sottar? Foreldrum verdur bodid ad svara
spurningarlistum 1 OUTCOME forritinu
aBH
Heimild(ir) til vinnshu
personuupplysinga, sbr. 8. gr. sampykki hins skrada sbr. 1.t
laga um personuvernd og
meofero personuupplysinga

Verdur unnié med vidkvamar Nei
personuupplysingar, sbr 8. tl.
2. gr. laganna?

Viébotarskilyr6i um vinnslu upplyst og skriflegt sampykki hins
vidkvaemra skrada sbr. 1.1L
personuupplysinga, sbr. 9. gr.
laganna?
Frekari skyringar a peim
heimildum sem merkt er vid hér Datttakendur munu skrifa undir upplyst
ad ofan (t.d. lagaakvedi eda ef sampykkiseydublad par sem tilgangur
byggt er a sampykki hins skrada rannsoknarinnar er tilgreindur.
skal hér greint fra efm Datttakendur munu skrifa undir upplyst
sampykkisvfirlysingar) sampykkiseydublad par sem tilgangur
rannsoknarinnar er tilgreindur.
Ef aflad er personuupplysinga fra
6drum en hinum skrada, hvernig Einungis verdur aflad upplysinga fra
er pauppfyllt foreldrum (hinum skrada patttakanda).
vidvorunarskylda gagnvart hinum
skrada. sbr. 21. gr. laganna
Ef aflad er personuupplysinga fra
hinum skrada sjalfum. hvernig er Rannsoknin verdur kynnt fyrir
ba uppfyllt fredsluskylda. sbr. foreldrum af hjukrunarfraedingi/lekni a
20. gr. laganna fredasvidinu.

Verdur personuupplysingum
safnad med notkun
eftirlitsmyndavéla eda annars Nei
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Fylgiskjal 8: Leyfi sidanefndar Landspitala

N
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rom: joninasi@landspitali.is {mailto:joninasiflandspitali,is]

or

sidanefnddlandspitali. is

Sent: 10, ndvember 2010 12:07

To: sksBhi.ia

Subject: Fré sidanefnd Landspitala

Sel Erla Kolbrun.

Z

>

>

>

>

>

>

>

>

>

>

>

> Medfylgjandi er sampykki 2ifanefndar vid beidni pinni
> vidbétargagnaadfnun

> vid =rindi 68/2008.
4
>
>
>
>
>
>
>
>
>
>
>
>
>
>

Kvedja, Jonina

Jénina Sigurdardottir, forstsdumadur
Sidanefnd LSH,

¢ - 13, Foassvogi,

108, mReykjavik.

Simi: 543 7465

netfang: sidansfnd®landspitali.ias
Fyrirvari [/ Disclaimer

heop://www. landapitali.is/diaclaimer

um

On Behalf
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Fylgiskjal 9: Fjslskyldutré/Tengslakort
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