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Ágrip 

Þegar fjölskylduhjúkrun var innleidd á LSH var það gert í anda stefnu spítalans að hafa sjúklinginn í 

fyrirrúmi og svo í samræmi við sýn og stefnu hjúkrunar um að efla samstarf við sjúklinga og fjölskyldur 

þeirra í meðferð og ákvarðanatöku. Markmiðið með þessari innleiðingu var að bæta gæði hjúkrunar og 

efla samstarf við sjúklinginn og fjölskyldu hans. 

Sjúkrahúsinnlagnir barna, hvort sem þær eru skipulagðar eða óvæntar, valda álagi í fjölskyldum og þá 

sérstaklega á foreldrana. Með innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á Barnaspítala Hringsins (BH) sem fellst 

í stuttum meðferðarsamræðum og byggir á hugmyndafræði Calgary-fjölskylduhjúkrunar, var markmiðið 

að auka gæði hjúkrunar við börn og fjölskyldur þeirra. 

Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna upplifun mæðra á BH af stuðningi og fræðslu frá 

hjúkrunarfræðingum auk þess að kanna upplifun þeirra af fjölskylduvirkni og ánægju þeirra með 

heilbrigðisþjónustuna á BH. 

Rannsóknarsniðið er lýsandi þverskurðarsnið. Þátttakendur voru hentugleikaúrtak foreldra 123 

barna sem fengu heilbrigðisþjónustu á BH. Svörun var 49% (N=60). Í þessari rannsókn verða aðeins 

skoðuð svör frá mæðrum 46% (n=56). Við gagnaúrvinnslu var notuð lýsandi tölfræði og t-próf. 

Foreldrarnir svöruðu þremur spurningalistum um: stuðning og fræðslu hjúkrunarfræðinga við 

fjölskyldur, fjölskylduvirkni og ánægju með heilbrigðisþjónustuna. 

Helstu niðurstöður voru þær að mæður sem áttu barn með langvinna sjúkdóma upplifðu 

marktækt meiri hugrænan og heildar stuðning. Þær mæður sem áttu sjálfar við alvarleg veikindi að 

stríða eða einhver annar í fjölskyldunni, upplifðu marktækt minni tilfinningalegan stuðning og 

heildarstuðning. Þær mæður sem töldu sig hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins upplifðu 

marktækt meiri hugrænan stuðning, tilfinningalegan stuðning og heildarstuðning en þær mæður sem 

ekki töldu sig hafa fengið fræðslu. Mæður barna sem hvorki taka lyf reglulega né hafa þau legið á 

spítala áður upplifðu marktækt meiri ánægju með þær upplýsingar sem þær fengu varðandi sjúkdóm 

barnsins og meðferðina við honum en mæður barna sem taka inn lyf reglulega og hafa legið á spítala 

áður.  

Þessar rannsóknarniðurstöður gefa hjúkrunarfræðingum á barnasviði tilefni til að álykta að 

fræðsla til mæðra/foreldra barna á spítalanum hafi áhrif á og bæti upplifun þeirra af stuðningi og hafi 

einnig áhrif á mat þeirra á ánægju með heilbrigðisþjónsutu. 

 

Lykilorð: Foreldrar, börn, sjúkrahúsinnlögn, barnahjúkrun, fjölskylduhjúkrun, fjölskyldustuðningur, 

fjölskylduvirkni og ánægja með heilbrigðisþjónustuna. 
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Abstract 

University Hospital´s (LSH) values are caring, professionalism, security and development. Caring for 

patients and colleagues using evidence-based knowledge and disciplined methodology, patient safety 

as basis plus a focus on the development of services and expertise. When family care was introduced 

in the hospital, it was to promote collaboration with patients and their families in the management and 

decision making. The goal of this implementation was to improve the quality of care and promote 

collaboration with the patient and his family.  

Hospitalization of children, whether planned or unexpected, causes stress in families, 

especially the parents. With the implementation of family nursing at Children's Hospital (CH), which 

uses short interviews and dialogue based on the principles Calgary family nursing the goal was to 

improve the quality of care for children and their families.  

The purpose of this study was to explore the experiences of mothers in CH of support and education 

of nurses as well as to explore their experiences of family functioning and satisfaction with health 

services in CH. 

The sample represents a cross-sectional profiles. Participants were a convenience sample of 

123 parents of children receiving health services in CH. The response rate was 49% (n = 60). This 

study only examined responses from mothers, 46% (n = 56). The data analysis was used descriptive 

statistics and t-tests. 

The parents answered three questionnaires: the support and education of nurses with 

families, family functioning and satisfaction with health care. 

The main findings were that mothers who had a child with chronic illness experienced significantly 

greater cognitive and overall support. The mothers who were themselves or had an other family 

member seriously ill experienced significantly less emotional support and overall support than the 

mothers who didn´t. The mothers who said they received information about the child's illness 

experienced significantly greater cognitive support, emotional support and overall support than the 

mothers who did not.  

Mothers of children who do not take medication regularly, nor have they been in the hospital 

before experienced significantly greater satisfaction with the information they received regarding the 

child's disease and treatment with him than mothers of children who take medication regularly and 

have been in hospital before.  

These studies give nurses of the children smart reason to conclude that education for mothers 

/ parents of children in the hospital affect and improve the experience of their support, and also 

influence their assessment of satisfaction with healtcare service at CH. 

 

Keywords: parents, children, hospitalization, child care, family nursing, family support, family 

functioning and satisfaction with health care. 
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Þakkir 

Ég vil byrja á að þakka þeim fjölskyldum sem gáfu sér tíma til að svara spurningarlistunum og tóku 

þannig þátt í rannsókninni því án þeirra þátttöku hefði rannsóknin ekki orðið að veruleika.  

Ég þakka Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur fyrir leiðsögn og hvatningu á meðan á vinnu við 

rannsóknarverkefnið stóð og Önnu Ólafíu Sigurðardóttur, sérfræðingi í fjölskylduhjúkrun þakka ég 

veittan stuðning og hvatningu. Einnig vil ég þakka samstarfsfólki mínu á dagdeild barna fyrir stuðning 

og þolinmæði í þessu ferli og síðast en ekki síst Guðrúni Eygló Guðmundsdóttur og Oddný 

Kristinsdóttur, hjúkrunarfræðingum fyrir aðstoð í öllu þessu ferli, sem og Gillian Holt hjúkrunarfræðingi 

með aðstoð við enska þýðingu.  

Síðast en ekki síst þakka ég fjölskyldu minni, eiginmanni mínum Elvari Trausta Guðmundssyni og 

sonum mínum Guðmari Leif, Ástmar Kristni og Heiðmari Trausta fyrir ómetanlegan stuðning, skilning 

og hvatningu á meðan á meistaranámi mínu stóð. 
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1 Inngangur 

Landspítali háskólasjúkrahús (LSH) hefur gefið út að gildi hans séu umhyggja, fagmennska, öryggi og 

framþróun (Landspítali Háskólasjúkrahús, 2013). Undir þessum gildum er meðal annars talað um að 

bera umhyggju fyrir sjúklingnum og samstarfsfólki, hafa gagnreynda þekkingu og öguð vinnubrögð að 

leiðarljósi og að leggja öryggi sjúklinga og starfsmanna til grundvallar í allri þjónustu ásamt áherslu á 

framþróun í þjónustu og þekkingu (Landspítali Háskólasjúkrahús, 2013). Þegar fjölskylduhjúkrun var 

innleidd á Landspítala (LSH) á árunum 2007 – 2011, var það gert í anda stefnu spítalans að hafa 

sjúklinginn í fyrirrúmi og svo í samræmi við sýn og stefnu hjúkurnar um að efla samstarf við sjúklinga 

og fjölskyldur þeirra í meðferð og ákvarðanatöku. Markmiðið með þessari innleiðingu var að bæta 

gæði hjúkrunar og efla samstarf við sjúklinginn og fjölskyldu hans.  

Á barnadeildum eru foreldrar og forráðamenn líka skjólstæðingar hjúkrunarfræðinga ásamt barninu. 

Foreldrar og forráðamenn eru aðalábyrgðarmenn og umönnunaraðilar barna sinna (Foster, Whitehead 

og Maybee, 2010; Ball, Bindler og Cowen, 2010; Moore, Mah og Trute, 2009). En lítið er vitað um 

upplifaðan stuðning foreldra af samskiptum við heilbrigðisstarfsmenn.  

Tilgangur þessarar rannsóknar er að skoða upplifaðan stuðning mæðra, upplifun þeirra af virkni innan 

fjölskyldunnar og ánægju þeirra með þá þjónustu sem veitt er á Barnaspítala Hringsins (BH). Verið er 

að meta ávinning af innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á BH sem fór fram á árunum 2007 – 2011 og fól í 

sér það markmið að veita fjölskylduhjúkrun til að styðja við foreldra barna á BH og auka öryggi og 

ánægju þeirra með heilbrigðisþjónustuna.  

1.1 Rannsóknarviðfangsefni  

Það er mikið vitað um áhrif sjúkrahúsinnlagna á sjúklinginn og aðstandendur hans í dag. Veikindi og 

sjúkrahúsinnlagnir hafa ekki bara áhrif á daglegt líf sjúklingsins heldur einnig áhrif á daglegt líf 

aðstandenda hans (Wright og Bell, 2009; Wright og Leahey, 2011; 2013). Þegar einstaklingur greinist 

með langvinnan sjúkdóm hefur það óhjákvæmilega áhrif á alla fjölskyldumeðlimi og það er hlutverk 

hjúkrunarfræðinga að fræða og veita stuðning með það að leiðarljósi að bæta líðan fjölskyldunnar og 

aðstoða hana að aðlagast veikindunum (Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2011). 

Ekki er hægt að horfa eingöngu á það hvernig hver og einn innan fjölskyldunnar bregst við þegar um 

alvarleg veikindi er að ræða, heldur verðum við að horfa á það hvernig fjölskyldan er samsett og 

hvernig hún vinnur saman (Wright og Bell, 2009; Wright og Leahey, 2013; Svavarsdóttir og 

Sigurðardóttir, 2013). Í Barnasáttmála Sameinuðuþjóðanna frá árinu 1989 er tilgreint „að allir 

þjóðfélagshópar, en sér í lagi foreldrar og börn, eigi að fá upplýsingar um og aðgang að fræðslu og fái 

þannig aðstoð við að beita grundvallarþekkingu varðandi heilbrigði barna og næringu“. 

Heilbrigðisþjónusta undanfarinna ára hefur einkennst af því að horfa á sjúklingin nær eingöngu, en 

ekki þá sem standa honum næst eins og foreldra eða forráðamenn, eins og um er að ræða þegar 

sjúklingar eru börn. Þróun heilbrigðisþjónustu síðustu ára hefur verið á þann veg að sjúkrahúsinnlagnir 

eru sífellt að styttast og þeir sem leggjast inn á sjúkrahús eru mun veikari en áður. Nálgun innan 

heilbrigðisþjónustunnar hefur því þróast á þann hátt að gert er ráð fyrir að fjölskyldan sé virk í þáttöku í 
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umönnun sjúklingsins (Thomlinson, 2012; Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og Elísabet 

Konráðsdóttir, 2005). Meðal annars til að styðja við fjölskyldur í umönnun veikra ættingja var 

fjölskylduhjúkrun innleidd á Landspítala Háskólasjúkrahús. Á Barnaspítala Hringsins hófst innleiðing 

fjölskylduhjúkrunar árið 2009 og lauk henni árið 2011. Fyrir valinu varð hugmyndafræði Calgary 

fjölskylduhjúkrunar. Á þessu tímabili fengu allir hjúkrunarfræðingar fræðslu og þjálfun í þeim aðferðum 

sem beitt er innan Calgary fjölskylduhjúkrunar (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía 

Sigurðardóttir, 2013).  

Í þessari rannsókn/spurningakönnun er verið að skoða upplifun foreldra af stuðningi frá 

hjúkrunarfræðingum, hvernig virkni fjölskyldunnar er að mati foreldranna og það hvort foreldrar upplifi 

ánægju með þá heilbrigðisþjónustuna sem fá á BH. 

Rannsóknin var gerð á BH og voru þátttakendur þægindarúrtak foreldra á öllum deildum spítalans. 

Foreldrarnir voru valdir af handahófi yfir sex mánaða tímabil, frá desember 2010 og þar til í júní 2011. Í 

þessum spurningum var ekki athugað séstaklega hvort foreldrum hafði verið veitt fjölskylduhjúkrun á 

meðan á sjúkrahúsdvölinni stóð. Spurningalistarnir sem voru lagðir fyrir foreldrana eru um upplifun af 

stuðningi og fræðslu frá hjúkrunarfræðingum, um fjölskylduvirkni og um ánægju með 

heilbrigðisþjónustuna, auk bakgrunnsupplýsinga um bæði fjölskylduna og barnið. Gagnasöfnun fór 

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

(EBSCO Host), ProQuest, PubMed, Sience Direct og Google Scholar. Leitarorðin sem notuð voru eru 

eftirfarandi: children- parents family-hopitalization, pediatric- nurses- parents- support- information 

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

patient satisfaction, 

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

við að lesefnið væri ekki eldra en 10 ára, nema um frumheimildir væri að ræða. 

1.2 Rannsóknarspurningar  

Tilgangur þessarar rannsóknar var að kanna upplifun mæðra á BH af stuðningi og fræðslu frá 

hjúkrunarfræðingum, auk þess að kanna upplifun þeirra af fjölskylduvirkni og ánægju þeirra með 

heilbrigðisþjónustuna á BH. Í rannsókninni var leitast við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: 

1. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra: 

 a) eftir því hvort þær eigi barn/ungling með langvinnan sjúkdóm eða ekki? 

b) eftir því hvort aðrir í fjölskyldunni eigi við alvarleg veikindi að stríða eða ekki? 

c) eftir því hvort þær telji sig hafa fengið upplýsingar um sjúkdóm barnsins/unglingsins eða ekki? 

2. Er marktækur munu á fjölskylduvirkni að áliti mæðra eftir tímalengd frá sjúkdómsgreiningu 

barnsins/unglingsins? 

3. Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna; 

a) eftir hjúskaparstöðu mæðra? 

b) eftir því hvort barnið/unglingurinn verið lagt inn á spítala vegna veikinda eða ekki? 



  

17 

c) eftir því hvort þær telji sig hafa fengið upplýsingar um sjúkdóm barnsins/unglingsins eða 

ekki? 

d) eftir því hvort barnið/unglingurinn þurfi að taka reglulega inn lyf? 

1.3 Gildi rannsóknarinnar 

Gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun snýst um að meta þá þekkingu sem búið er að innleiða á LSH og 

hvort verið sé að nota þau „verkfæri“ sem Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið og Calagary 

fjölskyldumatslíkanið hafa uppá að bjóða innan heilbrigðisþjónustunnar og sem hjúkrunarfræðingar 

geta notað til hagsbóta fyrir fjölskyldur þeirra skjólstæðinga sem þeir sinna. Veikindi eins 

fjölskyldumeðlims hafa áhrif á alla aðra einstaklinga innan fjölskyldunnar og því er það mikilvægt fyrir 

hjúkrunarfræðinga að líta á fjölskylduna sem eina heild og að markmiðið sé að hjálpa einstaklingunum 

í fjölskyldunni að aðlagast veikindum og efla þá í umönnuninni (Wright og Leahey,2011,2013).  

Með því að efla þekkingu hjúkrunarfræðinga á þeirri hugmyndafræði sem fjölskylduhjúkrun byggir á 

og með því meðal annars að nota stuttar meðferðarsamræður sem skammtíma meðferð til að styðja 

við fjölskyldurnar, ættu hjúkrunarfræðingar að geta betur komið til móts við þarfir foreldranna á 

markvissan hátt. Með því að hjúkrunarfræðingar noti meðferðarspurningar samkvæmt hugmyndafræði 

Calgary fjölskyldumeðferðar líkansins ættu hjúkrunarfræðingar allir að geta stigið sömu sporin í því að 

reyna að uppfylla sem best þarfir foreldranna fyrir stuðning.  

Það er mikilvægt fyrir okkur hjúkrunarfræðinga að bjóða upp á gagnreynda starfshætti til að reyna 

stöðugt að bæta gæði þeirrar hjúkrunar sem veitt er og þar með auka ánægju skjólstæðinga okkar og 

fjölskyldna þeirra. Þessi rannsókn er framlag til hjúkrunarstéttarinnar varðandi það hvernig við komum 

að stuðningi við fjölskyldur og er hún mikilvægur liður í þekkingargrunni fjölskylduhjúkrunar á LSH. 
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2 Fræðilegur bakgrunnur 

Hér á eftir verður fjallað um hugtakið fjölskylda, fjölskylduhjúkrun, kenningarlegan bakgrunn 

rannsóknarinnar, stuðning hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur barna á sjúkrahúsi, virkni innan þessara 

fjölskyldna og ánægju foreldra með þá þjónustu sem veitt er í sjúkrahúsinnlögnum.  

2.1 Fjölskylda 

Þegar skoðaðar eru skilgreiningar á fjölskyldum almennt þá segja hefðbundnar skilgreiningar til um 

hvaða einstaklingar tilheyra fjölskyldunni. Breytingar á því hvernig fjölskylda er skilgreind hafa haldist í 

hendur við þróun samfélagsins. Ef notaðir eru mælikvarðar eins og blóðbönd, ættleiðing eða 

hjónaband til þess að skilgreina fjölskylduna geta mörkin verið hamlandi og þurfa hjúkrunarfræðingar 

því oft að skilgreina fjölskylduna út fyrir hefðbundin tengsl (Wright og Leahey, 2011, bls. 79). Ein 

skilgreining á fjölskyldu sem notuð hefur verið er sú að fjölskylda sé samstæða einstaklinga sem hafa 

áhrif hver á annan, yfirleitt eru þeir tengdir blóðböndum, ættleiðingu eða hjónabandi og eru háðir hvor 

öðrum um að framkvæma mikilvæg hlutverk og störf sem tilheyra því að vera í fjölskyldu (Åstedt-Kurki, 

Tarkka, Paavilainen, Lehti, 2002). Önnur skilgreining á fjölskyldu sem hefur verið notuð er að 

fjölskylda sé eining fjölskyldumeðlima þar sem þeir finnist þeir tilheyra hvor öðrum vegna 

tilfinningalegra tengsla eða annarra tengsla og meðlimir fjölskyldunnar búa yfirleitt saman (Åstedt-

Kurki, Tarkka, Rikala, Lehti og Paavilainen, 2008). Í nýrri skilgreiningum er skilningurinn víðari og til að 

mynda skilgreina Hohashi, Honda og Kong (2008) fjölskylduna á þann veg að hún sé hópur tveggja 

eða fleiri einstaklinga sem tengdir séu sameiginlegum böndum og tilfinningalegri nálægð og finnist þeir 

vera fjölskylda. Ein sú víðasta skilgreining á fjölskyldu sem fram hefur komið er skilgreining Wright og 

Leahey (2011, 2013) en þær skilgreina fjölskylduna sem hverja sem hún segist vera (Kaakinen, 

Gedaly-Duff, Coehlo og Hanson, 2010, bls.3). Með þessari skilgreiningu geta hjúkrunarfræðingar tekið 

tillit til þeirra hugmynda sem einstaklingarnir hafa um fjölskylduna, og þau sambönd sem 

einstaklingarnir í fjölskyldunni  telja að skipti þá máli. Hvaða sambönd séu mikilvæg fyrir þau og hvaða 

sambönd skipti þá máli varðandi upplifun þeirra af veikindum og heilbrigði (Wright og Leahey, 2013, 

2011). Kaakinen, Hanson og Denham (2010) vilja bæta við að fjölskylda sé hópur einstaklinga sem 

sjálfur skilgreini sig sem fjölskyldu. 

Fjölskylda er grunneining samfélagsins þar sem ríkja ákveðin gildi og hefðir. Ýmislegt hefur þó áhrif 

á virkni fjölskyldunnar eins og það samfélag sem fjölskyldan tilheyrir og sú menning sem fjölskyldan 

lifir samkvæmt. Það er því mikilvægt að hafa í huga hve fjölbreytilegar fjölskyldur geta verið (Glasper 

og Richardson, 2011).  

2.2 Fjölskylduhjúkrun 

Í gegnum tíðina hefur þátttaka fjölskyldunnar verið hluti af þeirri hjúkrun sem veikur einstaklingur hefur 

fengið þó að það hafi ekki alltaf verið litið á fjölskylduna sem hluta af hjúkruninni ( Wright og Bell, 

2009). Á barnadeildum hafa fjölskyldur barna haft tækifæri til að dvelja hjá barninu frá því á áttunda 

áratug síðustu aldar og hefur samvinna á milli fjölskyldna og heilbrigðisstarfsmanna farið vaxandi á 

þessu tímabili og ekki síst nú síðustu árin. Á síðustu 30 árum hefur einnig orðið mikil þróun í 
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fjölskylduhjúkrun og hefur samstarf bæði hjúkrunarfræðinga og lækna og svo fjölskyldunnar aukist 

jafnt og þétt á þessum tíma.  

Lykilþáttur í bataferli sjúklinga er fjölskyldan og er aðkoma hennar ómissandi þáttur þar sem 

rannsóknir hafa sýnt að veikindi eins fjölskyldumeðlims hefur áhrif á heilsu og daglegt líf annarra 

fjölskyldumeðlima ( Wright og Bell, 2009; Sarajarvi, Haapamaki og Paavilainen, 2006). Shields (2010) 

hefur talað um að fjölskylduhjúkrun sé leiðin til þess að sinna börnum og foreldrum þeirra innan 

heilbrigðisþjónustunnar, fjölskylduhjúkrunin hugsi um heilbrigðisþjónsutuna fyrir fjölskylduna en ekki 

bara barnið eða einstaklinginn. Þetta á einnig við þegar einstaklingur greinist með langvinnan sjúkdóm 

hefur það óhjákvæmilega áhrif á alla fjölskylduna eins og áður hefur komið fram. Það er því hlutverk 

hjúkrunarfræðinga að fræða og veita fjölskyldunni stuðning með það að leiðarljósi að bæta líðan 

fjölskyldunnar, aðstoða hana að aðlagast veikindunum og hafa þannig áhrif á bataferlið (Elísabet 

Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2011). Fjölskylduhjúkrun snýst um að hjúkrunarfræðingar 

starfa með fjölskyldu sjúklings og öðru heilbrigðisstarfsfólki í samvinnu þannig að allir njóti góðs af. Í 

þessu bandalagi fær hver og einn að deila bæði hæfileikum og reynslu af sjúkdómum og hjúkrun 

sjúklinga ( Ball ofl., 2010). Innan fjölskylduhjúkrunar hefur reynsla fjölskyldunnar af því að eiga barn 

með langvinna sjúkdóma einna mest verið rannsökuð (Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2008).  

Aukið vægi fjölskylduhjúkrunar á síðustu árum má helst sjá í þróun á klínískri hjúkrun, auknum 

tækifærum til menntunar á sviði fjölskylduhjúkrunar, alþjóðlegum fjölskylduhjúkrunarráðstefnum og 

með útgáfu vísindatímarits um fjölskylduhjúkrun, Journal of Family Nursing. Tímaritið hefur verið 

tileinkað rannsóknum, kenningum og menntun um fjölskylduhjúkrun. Það er því sífellt verið að minna 

hjúkrunarfræðinga á það hversu mikilvægt það er að hafa fjölskylduna með í hjúkruninni (LeGrow og 

Rossen, 2005). En þrátt fyrir að fjölskylduhjúkrun sé einn af hornsteinum heilbrigðisþjónustunnar á 21. 

öldinni þá hafa hjúkrunarfræðingar talið að helstu hindranirnar í starfi þeirra í fjölskylduhjúkrun séu 

skortur á tíma, þekkingu eða ónóg þekking á fjölskylduhjúkrun (Foster, Whitehead og Maybee, 2010; 

Harrison, 2010, Mikkelsen og Fredriksen, 2011). Til dæmis hefur The American Academy of Pediatrics 

(AAP) lagt til að fjölskylduhjúkrun verði innleidd á öllum barnaskurðdeildum þar í landi (Espinel, Shah, 

McCormick, Krakovitz og Boss, 2014).  

2.3 Kenningarlegur bakgrunnur fjölskylduhjúkrunar 

Það er mikilvægt fyrir okkur hjúkrunarfræðinga sem erum að nota Calgary- fjölskyldumatslíkanið 

(CFAM) og Calgary- fjölskyldumeðferðarlíkanið (CFIM) í hjúkrun við börn og fjölskyldur þeirra, að 

þekkja til þeirrar hugmyndafræði sem liggur þar að baki. Á bak við hugmyndafræði fjölskylduhjúkrunar 

sem byggir á Calagary módelinu eru sex kenningar; póstmódernismi, kerfakenning, stýrifræði, 

samskiptakenning, breytingakenning og líffræði hugarstarfs (Wright og Leahey,2011, 2013). Wright og 

Leahey (2011, 2013) nefna að enginn einn hugtakarammi sé hinn eini rétti í hjúkrun fjölskyldna, heldur 

verði hjúkrunarfræðingar að vera meðvitaðir um það að nota margar kenningar í vinnu sinni með 

fjölskyldur. Eins hafa Alþjóðasamtök hjúkunarfræðinga ICN (International Council of Nurses) og WHO 

(Alþjóða heilbrigðismálastofnunin) beint þeim tilmælum til hjúkrunarfræðinga að CFAM líkanið verði 

notað í klínískri vinnu með fjölskyldum á heilbrigðisstofununum (Wright og Leahey, 2011, bls.75). 



  

21 

Kaakinen og félagar (2010) eru sammála því og mæla með að hjúkrunarfræðingar þurfi að nota 

margar kenningar í vinnu sinni með fjölskyldum.  

Póstmódemismi: Í póstmódemisma eru sjónarmiðin endalok einfaldrar heimsmyndar og að 

mikilvægt sé að trúa á fjölbreytileikann (Moules, 2000; Wright og Leahey, 2011, 2013). Innan 

fjölskylduhjúkrunar verður þessi hugmynd virk með því að heilbrigðisstarfsfólk viðurkenni að þær leiðir 

sem fjölskyldan notar til að skilja og upplifa veikindi eru jafnmargar og fjölskyldurnar sem upplifa þau. 

Innan fjölskylduhjúkrunar má fá fram góðar vísbendinga ef hlustað er á það sem fjölskyldan hefur að 

segja. Þegar borin er virðing fyrir þekkingu og reynslu hjúkrunarfræðnga og fjölskyldunnar ýtir það 

undir samvinnu þeirra á milli og er þess konar verklag hornsteinn í tengslavinnu í hjúkrun (Wright og 

Leahey, 2011, 2013).  

Kerfakenningin: Árum saman hafa heilbrigðisstarfsmenn notað kerfakenninguna til þess að efla 

skilning sinn á fjölskyldum (Wright og Leahey, 2011, 2013). En kerfakenningin byggir á þeim 

hugmyndum að líta verði á kerfi sem heild og að það sé ekki hægt að horfa á einstaka hluta þess án 

þess að horfa á heildina. Til dæmis er fjölskyldan samsett úr einingum sem eru einstaklingarnir í 

fjölskyldunni. Þeir eru einnig hluti af stærra kerfi sem er samfélagið sem fjölskyldan býr í. Með því að 

nota kerfakenninguna getum við skoðað samskipti innan fjölskyldunnar. Fjölskyldan er kerfi og ef það 

verður einhver breyting hjá einum einstakling innan fjölskyldunnar hefur það áhrif á hina (Wright og 

Leahey, 2011, 2013). Þeir Allmond, Buckman og Gofman (1979) leggja til að þegar verið er að hugsa 

um fjölskylduna sem kerfi, sé henni líkt við óróa. Ef hreyfing kemst á einn hluta óróans hefur það áhrif 

á aðra hluta hans og þeir hreyfast með. Einnig er talað um að sem eining sé fjölskyldan sterkari en 

hver og einn einstaklingur innan hennar (Wright og Leahey, 2013). 

Stýrifræði: Eru samskiptavísindi og kenningar um stjórnun. Þegar gagnvirk samskiptakerfi eins og 

til dæmis fjölskyldukerfi, eru skoðuð má sjá að hegðun eins einstaklings í fjölskyldunni hefur áhrif á 

hegðun annarra fjölskyldumeðlima. Á þessu þurfa hjúkrunarfræðingar að hafa skilning á og viðurkenna 

svo að einstaklingurinn hafi síður tilhneigjingu til að kenna einhverjum í fjölskyldunni um erfiðleikana 

sem fjölskyldan stendur frammi fyrir. Það eru viðbrögð einstaklinganna við vandamálinu sem geta 

orsakað sjálft vandamálið (Wright og Leahey, 2011, 2013). 

Samskiptakenningar: Í rannsóknum á samkiptum er áherslan á gagnkvæm áhrif einstaklinga. Innan 

fjölskyldna gegna samskipti margvíslegum tilgangi eins og að kenna einstaklingum hegðunarreglur 

innan fjölskyldunnar, hjálpa þeim að læra á umhverfi sitt, útskýra hvernig hægt sé að leysa ágreining, 

hlúa að og efla sjálfstraust allra einstaklinganna í fjölskyldunni ásamt því að kenna þeim að tjá 

tilfinningaástand sitt á uppbyggilegan hátt innan fjölskyldunnar sem einingar (Wright og Leahey, 2011, 

2013). Öll samskipti eru mikilvæg og það er ekkert til sem heitir engin samskipti þar sem öll samskipti, 

hvort sem þau eru með eða án orða flytja skilaboð í návist annara einstaklinga (Watzlawick, Beavin og 

Jackson, 1967; Wright og Leahey, 2011, 2013). 

Breytingakenningar: Margar hugmyndir hafa komið fram hjá fræðimönnum varðandi það hvernig og 

ekki síst hvað verði til þess að breytingar verði innan fjölskyldna. Fjölskyldur eru stöðugt að takast á 

við breytingar jafnvel án þess að vera meðvitaðar um það (Wright og Leahey, 2011, 2013). Þegar 

fjölskyldur verða fyrir veikindum eða áföllum verða breytingar hjá þeim og það þarf að bregðast við 

þeim til að ná aftur jafnvægi innan fjölskyldunnar. Er það gert með eða án utanaðkomandi aðstoðar. 
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Með meðferðarsamtölum ná hjúkrunarfræðinga að kynnst fjölskyldunum og mynda tengsl við þær og 

geta því aðstoðað meðlimi hennar við að koma auga á upplifun og líðan hvers og eins, sem fjölskyldan 

getur síðar nýtt sér til úrlausna. Með meðferðasamtali er oft stuðlað að breytingum til bóta og einnig að 

fjölskyldan sjálf sé þátttakandi í að leysa sín vandamál eða að hún fái jafnvel nýja sýn á þau (Wright 

og Leahey, 2013). 

Líffræði hugarstarfs: Þeir Maturana og Varela (1992) hafa lýst líffræði hugarstarfs og sett fram þá 

kenningu að hver og einn einstaklingur skilji þá atburði og þá reynslu sem þeir verða fyrir á sinn 

einstaka hátt. Byggja þeir þessa kenningu sína á líffræði og lífeðlisfræði en ekki heimsspeki. Sá 

heimur sem við þekkjum og allir sjá er ekki heimurinn heldur heimur sem við köllum fram ásamt 

öðrum. Þær Wright og Leahey (2011, 2013) tala um að ef hjúkrunarfræðingar nái í 

meðferðarsamtölum að tileinka sér þessa siðferðislegu afstöðu sem Maturana og Varela minnast á hér 

að ofan, verði hjúkrunarfræðingarnir forvitnari um þann heim sem hver og ein fjölskylda kallar fram og 

hvernig þessi heimur fjölskyldunnar hefur áhrif á getu einstaklingsins til að gíma við eða ráða við 

veikindi sín. Kjarninn í þessum kenningum um líffræði hugarstarfs er kærleikur eða ást á annari 

manneskju. 

2.4 Calgary – fjölskyldumatslíkanið 

Calgary fjölskyldumatslíkanið (Calgary Family Assessment Model, CFAM) er það tæki eða tól, sem 

hjúkrunarfræðingar nota til þess að kynnast fjölskyldunni, aðstoða hana við að greina þann vanda sem 

fjölskyldan stendur frammi fyrir og síðast en ekki síst, að draga fram styrkleika hennar. Líkan þetta 

byggir á ramma þriggja megin matsþátta, sem eru formgerð, þroski og virkni fjölskyldunnar. Matið gerir 

hjúkrunarfræðingum einnig kleift af greina hvað eigi að leggja áherslu á í meðferðinni sem veitt verður. 

Er þetta mat hjúkrunarfræðingsins gert í samráði við fjölskylduna (Wright og Leahey, 2013).  

Þessir þrír þættir, formgerð (uppbygging), þroski og virkni fjölskyldunnar byggja svo á ákveðnum 

undirflokkum (mynd 1). Uppbygging fjölskyldunnar eða formgerð hennar felur í sér nokkra þætti eins 

og það hvernig fjölskyldan er samsett, einhleypur, giftur, röðun systkina, fjölskyldubönd, þjóðerni og 

þjóðfélagsstétt (Wright og Leahey, 2013).Oft er gott að setja fram sögu og tengsl innan fjölskyldunnar, 

á myndrænan hátt með fjölskyldutré og tengslakorti. Eru það hjálpartæki sem notuð eru til að meta 

samsetningu fjölskyldunnar, tengsl innan hennar og nánasta umhverfis hennar. Eru þetta góð 

hjálpartæki sem gefa haldgóðar upplýsingar um fjölskylduna á skjótan og myndrænan máta (Wright og 

Leahey, 2011,2013). 

Hver og ein fjölskylda fetar sig í gegnum mismunandi þroskaskeið sem einkennast af þeim 

verkefnum sem fjölskyldan er að glíma við á hverju tímabili ævinnar. Talið er að þroskaskeið í 

lífshlaupi hverrar fjölskyldu séu sex og á hverju þeirra þarf fjölskyldan að takast á við breytingar, bæði 

tilfinningalegar og breytingar í stöðu hennar. Mikilvægt er að greina á hvaða þroskastigi fjölskylda er. 

Það getur verið mikill munur á því hvaða burði fjölskyldan hefur til að takast á við viðfangsefni sín, 

miðað við þroskastig. Til að mynda er mikill munur á þroskastigi ungrar fjölskyldu með lítil börn og svo 

hjónum sem búið hafa saman í áratugi (Wright og Leahey, 2011,2013).  
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Mynd 1. Skýringarmynd af Calgary-fjölskyldumatslíkaninu. 

 

Fjölskylduvirkni skiptist í virkni/athafnir (e. instrumental) og tjáningu (e.expressive). Athafnir felast 

meðal annars í því hvernig fjölskyldur takast á við athafnir daglegs lífs. Tjáning fjölskyldunnar felst 

meðal annnars í samskiptum, hvernig vandamál eru leyst, hlutverkum, áhrifum og völdum 

fjölskyldumeðlima (mynd 1) (Wright og Leahey, 2011,2013). 

Þegar hjúkrunarfræðingar nota Calgary- fjölskyldumatslíkanið þá þurfa þeir að skoða vel hvaða 

undirflokkur er mikilvægastur og brennur mest á að skoða með fjölskyldunni í hvert sinn. Einnig þurfa 

þeir hjúkrunarfræðingar sem framkvæma svona mat á fjölskyldum að hafa í huga að matið er háð 

viðhorfi þeirra til lífsins (Wright og Leahey, 2011, 2013).  
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2.5 Calgary – fjölskyldumeðferðalíkanið 

Fjölskylduhjúkrunarmeðferð byggist á meðferðarsambandi milli hjúkrunarfræðinga og fjölskyldu að 

mati Wright og Bell (2009). Fjölskylduhjúkrunarmeðferð er gagnvirk á þann hátt að ekkert er gert við 

fjölskylduna eða fyrir hana, heldur er unnið með henni, þannig verður meðferðin ekki til ef engin 

samskipti eru fyrir hendi. Í hjúkrunarmeðferðum notar hjúkrunarfræðingur klínískt mat og meðvitaðar 

athafnir sem hafa upphaf og enda. Tilgangurinn er að koma á breytingum og draga úr þjáningum. 

Líklega er Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið (CFIM) fyrsta líkan sinnar tegundar sem þróað hefur 

verið til þess að vinna með fjölskyldum innan hjúkrunar. Með líkaninu er tekið mið af styrkleikum og 

þrautseigju fjölskyldna í viðfangsefnum daglegs lífs. Út frá þeim upplýsingum sem fram koma er hægt 

að ræða hvað lífssýn fjölskyldan hefur, hugleiða lausnir og setja fram markmið. Byggist meðferðin á 

samstarfi hjúkrunarfræðings við fjölskyldu þar sem sérþekking fjölskyldunnar á viðfangsefnum sínum 

skiptir mestu máli sem og endurgjöf hjúkrunarfræðings, gagnkvæm virðing hans og viðurkenning á 

framlagi beggja (Leahey og Harper-Jaques, 1996). Með því að draga fram styrkleika fjölskyldunnar 

getur meðferðarsambandið haft jákvæð og uppbyggileg áhrif og stuðlað að breytingu eða aðlögun að 

nýjum viðfangsefnum fjölskyldunnar. Hjúkrunarmeðferðum er beitt til að stuðla að, bæta og viðhalda 

virkni og starfsemi fjölskyldunnar á vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissviði (sjá mynd 2). Breyting á einu 

sviði hefur áhrif á breytingu á öðru sviði (Wright og Leahey, 2013).  

 

                    Virknisvið fjölskyldunnar                          Hjúkrunarmeðferðir 

 

Mynd 2. Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkanið 
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Markmiðið með spurningum á vitsmunasviði er að reyna að hafa áhrif á skynjun fjölskyldunnar á 

ástandinu svo fjölskyldan geti sjálf fundið nýjar leiðir til að leysa vandamálin (Wright og Leahey, 

2011,2013). Með spurningum á tilfinningasviði er markmiðið að efla getu fjölskyldunnar til að takast á 

við erfiðleika og koma á tilfinningalegu jafnvægi, en tilfinningalegt ójafnvægi  getur verið þröskuldur 

fyrir fjölskyldur þannig að þær eigi erfitt með að takast á við vandamál (Wright og Leahey, 2011,2013). 

Á atferlissviði reynum við að láta spurningarnar aðstoða fjölskylduna í að bregðast við aðstæðunum 

sem hún er komin í, með því að styðja og styrkja fjölskylduna í umönnunarhlutverki (Wright og Leahey, 

2011,2013). 

Meðferðarlíkanið byggir á samskiptum og meðferðarsamtali á milli hjúkrunarfræðings og fjölskyldu, 

sem getur haft meðferðarlegt gildi og stuðlað að breytingum. Meðferðarsamtal við fjölskyldur gefur 

einnig fjölskyldunni tækifæri til að tjá sig, en slíkt getur stuðlað að auknu öryggi og trausti og dregið úr 

kvíða og þjáningu. Það byggist á þeirri hugmynd að það sé græðandi að fá að tala um veikindin (e. 

talking is healing) (Wright og Bell, 2009). 

2.6 Stuttar meðferðarsamræður 

Viðtöl og samtöl eru mikilvægar gagnasöfnunaraðferðir og með þeim er mikið af upplýsingum aflað á 

stuttum tíma sem endurspegla margvíslegt og flókið samspil hugsana, hegðunar, skynjana og 

tilfinninga (Helga Jónsdóttir, 2003). Viðtöl og samtöl eiga vel við þegar verið er að skoða reynslu fólks 

af sjúkdómum og meðferð. Þegar rætt er að við unglinga er mikilvægt að hafa í huga að 

tengslamyndun sé traust og að ræða við þau á jafnréttisgrundvelli (Engel, 2006). Til að ná góðum 

árangri með samtali er virk hlustun mikilvæg (Helga Jónsdóttir, 2003). Það á ekki síst við í samtölum 

við unglinga (Engel, 2006).  

Skilgreina má virka hlustun sem þá færni að skilja bæði tilfinningar og tjáningu viðmælanda og 

endurvarpa með orðum viðmælanda til að vera viss um að vera að skilja hlutina rétt. Rannsakandi 

túlkar því tjáningu með og án orða (Polit og Beck, 2008). Mikilvægt er að hafa í huga að óyrt tjáning er 

allt eins mikilvægt og yrt tjáning. Einnig að oft á tíðum má fá meiri upplýsingar úr svipbrigðum og 

raddblæ en því sem sagt er (Helga Jónsdóttir, 2003) og það að hlusta er list (Munhall, 2007). Hvert 

samtal sem hjúkrunarfræðingar taka þátt í stuðlar að breytingu á líffræðilegu, sálfélagslegu og andlegu 

sviði sjúklingsins og fjölskyldu hans (Wright og Leahey, 2011, 2013).  

Stuttar fjölskyldusamræður, sem oft er kallað 15 mínútna viðtal, byggir á þeirri hugmynd að stutt 

viðtal geti verið árangursríkt og hjálplegt, ef stuðst er við ákveðna lykilþætti sem eru: meðferðarsamtal, 

kurteisi, fjölskyldutré/tengslakort, meðferðarspurningar og að benda fjölskyldu á styrkleika sína og 

hrósa fyrir það sem vel er gert (Wright og Leahey, 2013; Martines, D‘Artois og Rennick, 2007) 

Aðferðin hefur á íslensku fengið nafnið Calgary-fjölskyldumatslíkan og meðferðarlíkan, og byggir á 

traustum hugmyndafræðilegum grunni, klínískri reynslu og gagnreyndri þekkingu. Aðferðin er 

hjálpartæki fyrir heilbrigðisstarfsfólk til að nálgast fjölskyldur sem glíma við heilsufarsleg vandamál á 

kerfisbundin hátt, með viðurkenndum aðferðum. Gengið er út frá því að veikindin hafi áhrif á alla í 

fjölskylduna og að breytingar verði á samskiptum og tengslum innan hennar vegna veikinda. Calgary–

fjölskyldumatslíkanið og meðferðarlíkanið veitir leiðsögn um hvernig við getum metið fjölskyldur, vitað 

hvenær og hvernig eigi að veita sérhæfða hjúkrunarmeðferð til að mýkja eða minnka líkamlegar, 
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Stuttar fjölskyldusamræður með eða án sjúklings 

1. Hefjið samræðurnar með sérstakt markmið í huga sem hægt er að 
ná á stuttum tíma 

2. Heilsið öllum, kynnið ykkur og tilgang samræðna 
3. Metið lykilatriði í innri og ytri uppbyggingu fjölskyldu( 

fjölskyldutré/tengslanet) 
4. Spyrjið meðferðarspurninga, svo sem; 

a. Hvað brennur helst á ykkur núnar? 
b. Á hverni í fjölskyldunni hafa veikindin mest áhrif? 
c. Ef það væri ein spurning sem þú/þið gætuð fengið svar við 

núna, hver væri hún? 
d. Hvað hefur reynst ykkur best/síst hjálplegt við svipaðar 

aðstæður? 
e. Hvernig getum við stutt best við þig og fjölskyldu þína? 

tilfinningalegar og andlegar þjáningar sem fylgja sjúkdómum. Greining og meðferð á þessum 

breytingum getur haft í för með sér jákvæð áhrif á líðan og virkni fjölskyldunnar.(Wright og Leahey, 

2013 ;Wright & Bell, 2009).  

Hjúkrunarfræðingar sem hafa skilning á þeirri kenningu að veikindi eru fjölskyldumálefni geta 

auðveldlega tileinkað sér þá þekkingu og hæfni er þarf til að taka stutt fjölskylduviðtöl (Wright og 

Leahey, 2011, 2013). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Mynd 3. Stuttar fjölskyldusamræður 

 

Meðferðarsamtöl eins og stuttar fjölskyldusamræður hafa ákveðinn tilgang og tímamörk, en þær 

krefjast þess líka að hjúkrunarfræðingurinn hlusti vel. En virk hlustun er hjúkrunarfræðingum mikilvæg 

til þess að skilja aðstæður fjölskyldunnar. Að hlusta á það sem foreldrar segja og segja ekki, skiptir 

miklu máli (Wright og Leahey, 2011, 2013). 

Það er mikilvægt að fyrstu kynni hjúkrunarfræðings og fjölskyldu séu góð, því þar er lagður 

grunnurinn að meðferðarsambandinu og hugsanlegum árangri þess. Þegar unnið er með fjölskyldur er 

mikilvægt að sýna þeim áhuga, kurteisi og virðingu, í upphafi er því mikilvægt að heilsa öllum og 

kynna sig meða nafni (Wright og Leahey, 2011, 2013). Svona stuttar fjölskyldusamræður geta í raun 

farið fram hvar sem er en nauðsynlegt er að tryggja næði og friðhelgi. Þessi samtöl þurfa ekki að vera 

löng enda ekki markmiðið með þeim að leysa öll vandamál skjólstæðinga okkar heldur eru þau ætluð 

til þess að bæta líðan og sýna fjölskyldunni skilng (Wright og Leahey, 2013). 

Þegar hjúkrunarfræðingur teiknar upp fjölskyldu og/eða tengslakort í stuttum fjölskyldusamræðum, 

hefur hann meginþætti Calgary fjölskyldumatslíkansins í huga um uppbyggingu, þroska og virkni 

fjölskyldunnar (sjá mynd 3) 

Með fjölskyldutré og /eða tenglsakorti má fá upplýsingar um það hverjir tilheyra nánustu fjölskyldu, 

hvert sé hlutverk fjölskyldumeðlima og hver séu tengsl þeirra innan og utan fjölskyldunnar. Á þessum 

sama tíma og upplýsinga er aflað er hjúkrunarfræðingurinn að kynnast fjölskyldunni og 

meðferðarsamband byrjar að myndast (Wright og Leahey, 2013).  
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Mynd 4  Fjölskyldutré og tengslakort 

 

Meðferðarspurningar gegna lykilhlutverki í meðferðarsamtali, þær veita fjölskyldumeðlimum  

tækifæri á að láta í ljós skoðanir sínar, viðhorf og eigin skýringar á veikindunum sem barnið glímir við. 

Það ýtir undir endurspeglun og íhugun á núverandi aðstæðum (Wright og Leahey, 2013). Í 

meðferðarsamtali beinast meðferðarspurningarnar að mismunandi sviðum í fjölskylduvirkni þ.e. 

vitsmunasviði, tilfinningasviði og atferlissviði (sjá mynd 2) (Wright og Leahey, 2013). Markmiðið með 

spurningum á vitsmunasviði er að reyna að hafa áhrif á skynjun fjölskyldunnar á ástandinu svo 

fjölskyldan geti sjálf fundið nýjar leiðir til að leysa vandamálin (Wright og Leahey, 2011,2013). Með 

spurningum á tilfinningasviði er markmiðið að efla getu fjölskyldunnar til að takast á við erfiðleika og 

koma á tilfinningalegu jafnvægi, en tilfinningalegt ójafnvægi  getur verið þröskuldur fyrir fjölskyldur 

þannig að þær eigi erfitt með að takast á við vandamál (Wright og Leahey, 2011,2013). Á atferlissviði 

reynum við að láta spurningarnar aðstoða fjölskylduna í að bregðast við aðstæðunum sem hún er 

komin í, með því að styðja og styrkja fjölskylduna í umönnunarhlutverki (Wright og Leahey, 

2011,2013).  
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Það að benda á styrkleika fjölskyldunnar hefur jákvætt meðferðargildi. Því þá er horft á jákvæðar 

hliðar og getu fjölskyldunnar en ekki staðið í stað í erfiðleikunum. Það hefur verið sýnt fram á jákvæð 

langtímaáhrif þess að benda á styrkleika fjölskyldu, á líðan í fjölskyldum (Wright og Leahey, 2013; 

Wright og Bell, 2009).  

Í lok samræðnanna er mikilvægt að reyna að taka saman þær niðurstöður sem fram komu, spegla 

viðtalið aðeins, og benda á möguleg úrræði fyrir fjölskyldurnar. 

2.7 Fjölskylduvirkni 

Fjölskylduvirkni er flókið samskiptaferli innan fjölskyldunnar. Annarsvegar er talað um þætti er 

varða stoðir fjölskyldunnar í daglegu lífi (e. Instrumental functioning) sem eru þættir eins og að hafa 

ofaní sig og á. Hins vegar er um að ræða þætti er varða tjáningarmynd fjölskyldunnar (e. expressive 

functioning) og eru þar skoðaðir þættir er varða tilfinningalega tjáningu innan fjölskyldunnar, samvinnu 

og lausn vandamála, samskipti innan fjölskyldunnar og það hvernig tilfinningaleg hegðun birtist (Wright 

og Leahey, 2011,2013). Fjölskylduvirkni vísar til raunveruleika fjölskyldunnar á hverjum tíma.  

Hugtakið nær til ákveðinna þátta innan starfsemi fjölskyldunnar svo sem athafna daglegs lífs, 

tjáningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamála,og samskipta og hegðunar. Við mat á athöfnum 

daglegs lífs kemur fram sá styrkur og þau bjargráð sem fjölskyldur búa yfir. Þegar fjölskyldur takast á 

við erfið viðfangsefni og verkefni eins og áföll vegna veikinda er mikilvægt að greina þessa þætti. Í 

fjölskylduhjúkrun leitast hjúkrunarfræðingar við að greina þessa þætti, aðstoða fjölskyldur við að varpa 

ljósi á verkefnin sem tengjast áfallinu eða veikindunum og draga fram þá styrkleika sem fjölskyldan býr 

yfir til að takast á við þau. Bryndís Stefanía Halldórsdóttir (2013) nefnir þessi samskipti virka 

fjölskylduhjúkrun og vísar þar með til enska orðsins fit þar sem áhersla er á að vinna með styrkleika og 

hvetja fjölskylduna ti að nota eigin aðlögunarleiðir á öllum sviðum. Fjölskylduvirkni vísar til athafna 

fjölskyldunnar eða sambands milli fjölskyldumeðlima og aðstæðna í umhverfi þeirra (Hohashi, Honda 

og Kong, 2008).  

Ýmislegt hefur þó áhrif á virkni fjölskyldunnar eins og það samfélag sem fjölskyldan tilheyrir og sú 

menning sem hún lifir samkvæmt. Það er því mikilvægt að hafa í huga hve fjölbreytilegar fjölskyldur 

geta verið (Glasper og Richardson, 2011). Tilgangur þess að meta fjölskyldur er að ákvarða virkni 

fjölskyldunnar, samskiptamynstur, styrkleika og veikleika, sem og heilsufar fjölskyldunnar í heild og 

hver einstaklings innan hennar. Allar þessar upplýsingar hjálpa hjúkrunarfræðingnum að koma auga á 

hluti sem þarf að skoða betur og einnig þær þarfir sem fjölskyldan hefur ( Berman, Snyder, Kozier og 

Erb, 2008). Þegar um veikindi er að ræða er fjölskylduvirkni mikilvægt hugtak (Wright og Leahey, 

2011,2013). Stuðla má að því að fjölskyldan vinni saman sem eining að lausnum á þeim aðstæðum 

sem upp geta komið með samvinnu, með því að fjölskyldumeðlimir beri virðingu hver fyrir öðrum í sínu 

hlutverki, það er (barn, föður, móðir, amma eða afi). Sú samvinna og virðing sem stuðlað er að þarf að 

einkennast af þolinmæði þar sem minnkuð virkni tímabundið vegna veikinda eða álags getur verið 

eðlilegt ástand (Wright og Leahey, 2011, 2013). Það er því mikilvægt að fjölskyldumeðlimirnir þekki 

viðbrögð hver annars við erfiðleikum og geti rætt það af gagnkvæmri virðingu. Hjúkrunarfræðingar 

geta haft áhrif á fjölskylduvirkni og geta bætt tengsl innan fjölskyldunnar og stutt fjölskyldumeðlimi í 

veikindum eða erfiðleikum. Þess lags stuðningur hefur reynst vel hjá þeim sem hlut eiga og hafa þeir 

upplifað meiri sátt og aukið sjálfsálit þegar kemur að því að sigrast á erfiðleikum (Wright og Bell, 

2009). 
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2.8 Stuðningur við fjölskyldur 

Í Íslenskri orðabók Forlagsins (2010) er stuðningur sagður vera; „hjálp, aðstoð, liðveisla, það að styðja, 

liðsemd, fulltingi“. Newton og Lamarche (2012) gerðu fræðilega samantekt á þeim aðferðum sem 

hægt væri að beita til þess að auka stuðning til foreldra langveikra barna. Samkvæmt þeirra samantekt 

er mikilvægt að passa það að fara ekki út fyrir fagleg mörk í samskiptum við foreldra. Það getur haft 

meðferðarlegt gildi fyrir foreldra ef hjúkrunarfræðingur deilir upplýsingum um sjálfa sig en það verður 

að passa vel uppá mörk milli þess faglega og þess persónulega. Þá kom einnig fram í samantekt 

þeirra að stuðla þurfi að samstarfi milli heilbrigðisstarfsfólks og foreldra svo að báðir hóparnir vinni að 

sameiginlegum markmiðum með hagsmuni barnsins að leiðarljósi. Einnig kom fram að foreldrar hafi 

mismikla þörf fyrir að taka þátt í meðferð barnsins svo mikilvægt er að kanna þörfina hjá hverjum og 

einum ( Newton og Lamarche, 2012).  

Þarfir foreldra barna sem liggja inni á barnadeild eru margar og mismunandi . Þeirra á meðal eru til 

dæmis þörfin fyrir upplýsingar og þörfin fyrir að fá að vera hjá barninu sínu (Helga Bragadóttir, Guðrún 

Kristjánsdóttir, Herdís Gunnarsdóttir, Ragnheiður Sigurðardóttir og Auður Ragnarsdóttir, 2007). En 

rannsóknir hafa sýnt það að börn upplifa minni kvíða, þurfa minna á verkjalyfjum að halda og sýna 

meiri aðlögunarhæfni við innlögn á sjúkrahús ef að foreldrarnir eru þar með þeim (American Academy 

of Pediatrics, 2003). Fyrir foreldra reynist biðin oft erfiðust og það að vita ekki hvað framundan er getur 

valdið þeim miklu öryggisleysi og hugarangri. Því er stuðningur og fræðsla frá hjúkrunarfræðingum og 

öðrum heilbrigðisstarfsmönnum afar mikilvæg. Ef hjúkrunarfæðingar hafa þessar þarfir í huga þá 

verður sú þjónusta sem barninu og foreldrum þess er veitt bæði makrvissari og árangursríkari ( Helga 

Bragadóttir o.fl.,2007).  

Rannsóknarniðurstöður benda til þess að foreldrar þurfa stuðning frá hjúkrunarfræðingum til að 

læra um sjúkdóm barnsins, meðferðina og það sem gerist á sjúkrahúsinu, bæði um reglur þess og siði. 

Þeir þurfa upplýsingar um hvernig þeir geta mætt þörfum barnsins og hvernig þeir geti annast barnið, 

þeir þurfa staðfestingu á mikilvægi sínu sem foreldrar með jákvæðri styrkingu í foreldrahlutverki. Þeir 

vilja að hjúkrunarfræðingar annist þá, hlusti á áhyggjur þeirra og sýni þeim skilning sem einstaklingum. 

Þeir þurfa einnig að finna að hjúkrunarfræðingar séu að veita barninu þeirra bestu hugsanlegu 

umönnun og annist það sem hið einstaka barn foreldranna (Sarajärvi o.fl., 2006; Guðrún 

Kristjánsdóttir, 2001; Miles o.fl., 1999). Fjölskyldur er njóta stuðning hjúkrunarfræðinga á meðan 

barnið þeirra dvelst á sjúkrahúsi, hafa meira sjálfstraust og eru betur í stakk búnar til að takast á við 

erfiðleika, þær geta tekið þátt í ummönnun barnsins og eru hæfari til annast barnið sitt eftir útskrift 

(Sarajarvi o.fl. 2006).  

Þegar hjúkrunarfræðingar á sjúkrahúsi veita tilfinningalegan stuðning og fræðslu til foreldra eykur 

það getu foreldranna til að sinna barninu. Stuðningurinn hjálpar til við aðlögun fjölskyldunnar meðan á 

dvalið er á sjúkrahúsinu, við komur á göngudeildir og veitir foreldrum einnig sjálfstraust til að útskrifast 

heim með barnið sitt (Sarajarvi o.fl. 2006; Hallström, o.fl, 2002). Í rannsókn sem Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir (2005) gerði á kynjamun á tilfinningum foreldra krabbameinsveikra barna á Íslandi kom í 

ljós að mæðurnar upplifðu meiri streitu en feðurnir. Einnig skoðaði hún vellíðan foreldrana og þar 

skoruðu mæðurnar líka lægra en feðurnir þó svo að munurinn hafi ekki verið marktækur. Í 

samanburðarrannsókn sem Keefe, Karlsen, Lobo, Kotzer og Dudley (2006) gerðu kom í ljós að 
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foreldrar óværra barna sem fengu fjórar stuðningsheimsóknir hjúkrunarfræðinga upplifðu ekki minni 

heildarstreitu miðað við samanburðarhópinn sem fékk engar heimsóknir heim. En mæðurnar í 

tilraunahópnum upplifðu hinsvegar marktækt minni streitu varðandi tengsl milli móður og barns en 

mæðurnar í samanburðarhópnum. Í rannsókn þeirra Sigurdardottir, Svavarsdottir og Adkins (2013) þar 

sem þær skoðuðu áhrif stuttra meðferðarsamtala á foreldra barna með astma kom í ljós að að þær 

mæður sem fengu stutt meðferðarsamtal upplifðu meiri heildarstuðning og einnig meiri tilfinningalegan 

og hugrænan stuðning en mæðurnar í samanburðarhópnum. Meðferðarrannsóknir þeirra Erlu 

Kolbrúnar Svavarsdóttur og Önnu Ólafíu Sigurðardóttur (2011), Sólrúnar Kamban og Erlu Kolbrúnar 

Svavarsdóttur (2013) og Auðar Ragnarsdóttur og Erlu Kolbrúnar Svavardóttur (2014) fóru allar fram á 

BH og byggjast á hugmyndafræði Calgary- fjölskylduhjúkrunar, sem er það sama og verið er að skoða 

í þessari rannsókn. Allar þessar rannsóknir rannsökuðu upplifun foreldra af stuðningi 

hjúkrunarfræðinga eftir að foreldrarnir höfðu fengið meðferðsamtöl frá hjúkrunarfræðingi. Í þessum 

rannsóknum var notað mælitækið „Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur“ en það er 

það sama og notað er hér í rannsókninni. Allar rannsóknirnar sýndu fram á að þegar foreldrar taka þátt 

í markvissum fjölskyldusamræðum við hjúkrunarfræðinga, þá upplifa foreldrar meiri heildarstuðning, 

hugrænan og/eða tilfinningalegan stuðning frá hjúkrunarfræðingum eftir meðferðarsamræður miðað 

við samanburðarhóp foreldra barna sem ekki fá meðferðarsamræður. Einnig kom í ljós í þessum 

rannsóknum að feður og mæður upplifðu ekki alltaf stuðning á sambærilega hátt.  

2.9 Ánægja með heilbrigðisþjónustuna 

Pascoe (1983) skilgreindi hugtakið ánægja með heilbrigðisþjónustu sem svar sjúklingsins eða foreldra 

og mati þeirra á því umhverfi sem heilbrigðisþjónustan er veitt í ásamt því ferli og þeirri útkomu sem 

þeir eru að vonast eftir miðað við væntingar þeirra. 

Mælanleg gæði heilbrigðisþjónustu eru mikilvæg heilbrigðisyfirvöldum, bæði sem grunnviðmið 

í alþjóðlegu samhengi og sem stefnumótunartæki stjórnenda við forgangsröðun. Margar breytur eru 

notaðar til þess að mæla gæði þeirrar þjónustu sem veitt er og er ein þessara breyta ánægja. 

Heildaránægja skjólstæðinga er mikilvæg breyta, því ekki einungis getur ánægja stuðlað að betri 

meðferðarheldni heldur getur hún líka haft hvetjandi áhrif á heilsueflandi hegðun (Wilde-Larson, 

Larson, Chantereau og Stael von Holstein, 2005). Þar sem ánægja sjúlinga er huglæg breyta er oft 

erfitt að skilgreina hana og mæla, og eru margir þættir sem hafa áhrif á hana. Engu að síður er hún 

mikilvægt mælitæki til að mæla gæði þeirrar þjónustu sem veitt er (Espinel, Shah, McCormick, 

Krakovitz og Boss, 2014). Oft er talað um að ánægja foreldra jafngildi ánægju sjúklinganna þegar um 

er að ræða börn, eins og í þessu verkefni (Li, Lianxiong, Wu, Luan og Hao, 2013; Helga Bragadóttir 

ofl., 2007).  

Innan heilbrigðiskerfisins er talað um að skynjuð gæði byggist að miklu leiti á trausti er ánægja 

metin eftir ýmsum leiðum. Í flestum ánægjukönnunum sem eiga að segja til um gæði er gert ráð fyrir 

að það sé auðvelt að gera samanburð á þjónustunni eða að mikil reynsla sé af henni. Talað er um að 

erfiðara sé að meta ánægju þar sem þjónustan byggir á trausti, einfaldlega vegna þess að 

skjólstæðingurinn veit ekki hversu vel fagmaðurinn vann sína vinnu, líkt og hjá heilbrigðisstarfsfólki 

(Lovelock og Writz, 2007) 
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Leahey og Svavarsdóttir (2009) komu fram með að nauðsynlegt er fyrir hjúkrunarfræðinga að 

nýta sér gagnreynda þekkingu meðfram starfi sínu á legudeildum. Notkun gagnreyndrar þekkingar 

gerir hjúkrun skjólstæðinga bæði skilvirkari og árangursríkari ásamt því að hjúkrunarfræðingarnir vinna 

störf sín af meiri fagmennsku.  

Hefur Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) hvatt til þess að ánægja þeirra sem þiggja 

heilbrigðisþjónustu sé mæld reglulega. Deloitte (2008) gerði könnun á ánægju almennings með 

heilbrigðisþjónustuna þar í landi (N=300), meðal 18-75 ára Bandaríkjamanna. Niðurstöður þeirrar 

könnunar sýna að almenningur vill aukin samskipti við heilbrigðisstarfsfólk í gegnum netið, aðgang að 

sjúkraskrá sinni og meira ákvörðunarvald  er lúta að meðferðarmöguleikum sínum.  

Í könnun sem gerð var á þjónustu heilsugæslu höfuðborgarsvæðisins (N=447) kom í ljós að meirihluti 

skjólstæðinga hennar eða 78% voru mjög ánægð eða ánægð með þjónustuna. 

Þær rannsóknir sem gerðar hafa verið hér á landi á þörfum foreldra sem eiga börn á sjúkrahúsum 

benda til þess að það séu ákveðnar þarfir sem foreldra telji mikilvægast að séu uppfylltar. Eru þetta 

meðal annars þarfir er lúta að upplýsingum og því að geta verið hjá barninu, að foreldrum finni að 

þeim sé treyst og að þeir geti treyst heilbrigðisstarfsfólkinu, að foreldrarnir upplifi stuðning og að það 

sé samhæfing í þeirri þjónustu sem þau fá (Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir, 2001).  

Í lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 kemur fram að sjúklingar á Íslandi eigi rétt á 

sammfelldri þjónustu og að heilbrigðisstarfsfólk viðhafi samstarf (Lög um réttindi sjúkling nr. 74/1997). 

Flestar þær rannsóknir sem gerðar hafa verið til að kanna ánægju með heilbrigðisþjónustuna innan 

barnadeilda gefa til kynna að það sé yfirleitt mikil ánægja með heilbrigðisþjónustuna og að sú ánægja 

sé tengd aðgengi að læknum, að samvinna sé á milli fjölskyldunnar og heilbrigðisstarfmanna um 

meðferðarúrræði, að borin sé virðing fyrir tilfinningum fjölskyldunnar og það hvernig foreldrarnir meta 

heilsu barna sinna (Ebrahim, Singh og Parshuram, 2013). Einnig hefur verið talað um að fjölskyldur 

langveikra barna og fjölskyldur barna með sérþarfir séu ánægðari með þá þjónustuna sem þeim er 

veitt fái fjölskyldan að taka þátt í öllum ákvarðanatökum er varða umönnun og meðferð barnsins 

(Kuhlthau, Bloom, Van Cleave, Knapp, Romm, Klatka, Homer, Newacheck og Perrin, 2011). Þegar 

skoðaðir eru þeir þættir sem foreldrar telja mikilvægastir í samskiptum sínum við hjúkrunarfræðinga 

sem vinna með börnum þá tala þeir meðal annars um mikilvægi þess að hjúkrunarfræðingarnir beri 

virðingu fyrir þeim og barninu þeirra og sýni þeim áhuga; framkvæmi verk sín af öryggi og útskýri 

hlutina vel og á skiljanlegu máli. Foreldrarnir mátu það þannig að ef þessir þættir ásamt fleirum væru 

uppfylltir þá væru foreldrarnir ánægðir með þjónustu hjúkrunarfræðinganna (Kinder og Allen, 2014). 

Þær rannsóknir sem gerðar hafa verið á ánægju foreldra með þjónustuna á bráðamóttökum barna 

sýna að þeir þættir sem foreldrarnir horfa á með tilliti til ánægju með þjónustuna eru; framkoma 

starfsfólks, verkjameðferð, veitt fræðsla, að fá að vera hjá barninu og biðtími á bráðamóttökunni. Ef 

þessi atriði eru uppfyllt þá eru foreldrarnir ánægðari með þjónustuna sem veitt er (Byczkowski, 

Fitzgerald, Kennenbeck, Vaughn, Myers, Kachelmeyer og Timm, 2013). 
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3 Aðferðafræði 

Hér á eftir er aðferðafræði rannsóknarinnar lýst en um er að ræða lýsandi þverskurðarsnið (e. 

cross-sectional study). Gerð er grein fyrir því rannsóknarsniði sem notað er í rannsókninni, ásamt 

úrtaki, gagnasöfnun, mælitækjum, úrvinnslu gagnanna, gæðum gagnanna og  þeirri siðfræði sem höfð 

var að leiðarljósi við framkvæmd rannsóknarinnar. Í megindlegum rannsóknum eins og þessari sem 

hér er kynnt, er verið að vinna með breytur (e. variables). En breytur er hvert það fyrirbæri sem 

rannsakað er og er breytilegt á milli einstaklinga og eða fyrirbæra (Amalía Björnsdóttir, 2003). 

3.1 Rannsóknarsnið 

Eins og fram kemur hér að ofan kallast það rannsóknarsnið sem notað var í rannsókninni lýsandi 

þverskurðarsnið (e. cross-sectional study) og flokkast það sem eitt snið megindlegra rannsóknarniða. 

Þegar megindleg aðferðafræði er notuð í rannsóknum eru rannsóknarfyrirbærin mæld nákvæmlega 

með tölum og notuð eru þar til gerð mælitæki eins og spurningalistar. Þar er gögnum safnað saman á 

einum tímapunkti hjá einum eða fleiri hópum í einu og oftar en ekki er miklum upplýsingum safnað á 

stuttum tíma og í því felst meðal annars styrkur spurningakannana ( Burns og Grove, 2004; Þorlákur 

Karlsson, 2003; LoBiondo-Wood og Haber, 2002 og Nieswiadomy, 1998). Einnig eru 

þverskurðsrannsóknir einnig mikið notaðar til þess að kanna breytingar (Polit og Beck, 2008). Þegar 

greina á göng megindlegra rannsókna fer sú greining fram með nákvæmum tölfræðilegum aðferðum 

(Polit og Beck, 2008; Sigurlína Davíðsdóttir,2003). 

Í lýsandi þverskurðarrannsóknum eru oftast notaðir spurningalistar til þess að mæla eða lýsa 

viðfangsefninu sem verið er að skoða. Hægt er að skoða fjölda breyta í einu, tíðni þeirra og fylgni á 

milli þeirra ef hún er til staðar (Polit og Beck, 2008). Þannig má rannsaka félagslegan veruleika með 

viðurkenndum vísindalegum aðferðum, með því að fá frá fólki upplýsingar um skoðanir þess og 

tilfinningar, upplýsingar sem oft á tíðum er ekk hægt að afla með öðru móti (Sigurlína Davíðsdóttir, 

2003). Þetta rannsóknarsnið lýsir í raun ástandinu eins og það er í raun og veru með því að kanna og 

lýsa ákveðnum fyrirbærum í raunverulegum aðstæðum (Polit og Beck, 2008; Burns og Grove, 2004).  

Eins og áður sagði þá eru þversniðsrannsóknir algengt rannsóknarsnið og henta vel til að skoða 

stóra hópa og má nota í flestum ef ekki öllum greinum heilbrigðisvísinda. Í þversniðsrannsóknum er 

ekki um inngrip að ræða og það er ekki reynt að hafa áhrif á óháðu breytuna í rannsókninni (Polit og 

Beck, 2008; Þorlákur Karlsson, 2003). Þegar verið er að skoða ákveðna þætti í sjúkrahúsumhverfinu 

eins og líðan skjólstæðinga okkar og/eða aðstandenda þeirra, ánægju skjólstæðinga með veitta 

þjónustu og þessháttar, þá hentar vel að nota þetta rannsóknarsnið og hafa margar rannsóknir verið 

gerðar innan heilbrigðisþjónustunnar, með þessu rannsóknarsniði (Polit og Beck, 2008; Þorlákur 

Karlsson, 2003). Það er líka styrkur þversniðsrannsókna að þær eru réttmætar í þeim skilningi að sterk 

tengsl eru á milli þess sem fólk segist ætla að gera og þess sem það gerir, eins og svo margar 

rannsóknir, bæði innlendar og erlendar, hafa sýnt (Þorlákur Karlsson, 2003).  Svona 

þverskurðarrannsóknir eru líka hentugar sem undirbúningsgagnasöfnun. Þá er farið yfir mikið magn 

ganga í þeim tilgangi að koma auga á þætti sem mætti rannsaka með formlegri hætti en með öðru 

rannsóknarsniðis sem gefur meira réttmæti (LoBiondo-Wood og Haber, 2002). 
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Í rannsókn þessari var notað þvernsniðsrannsóknarsnið þar sem á rannsóknartímabilinu var verið 

að innleiða fjölskylduhjúkrun á Barnaspítala Hringsins (BH). Rannsókn á fyrirbærunum, upplifun 

foreldra af stuðningi frá hjúkrunarfræðingum, fjölskylduvirkni og ánægju með heilbrigðisþjónustuna 

veita upplýsingar um stöðu fyrirbæranna á rannsóknartímanum. Engin íhlutun fór fram á rannsókninni 

og ekki var kannað hvort foreldrum hafi verið veitt fjölskylduhjúkrun. Nú er nýlokið við að gera 

sambærilega rannsókn á BH til að kanna stöðu sömu fyrirbæra nú, þegar innleiðingu 

fjölskylduhjúkrunar á LSH er lokið. 

3.2 Áreiðanleiki og réttmæti 

Trúverðugleiki megindlegar rannsókna fellst í réttmæti þeirra og áreiðanleika. Réttmæti mælitækis 

vísar til gæði rannsókna og nákvæmni ályktana og þess hversu vel það metur það sem því er ætlað 

að meta. Þetta er mikilvægasti eiginleiki mælitækis og segir í raun til um það hvort niðurstöður þess 

hafi einhverja þýðingu (Guðrún Pálmadóttir, 2003). Mikilvægt er að nota viðurkennd og vönduð 

mælitæki til að auka réttmæti rannsókna og hefur því val á rannsóknarsniði, úrtaksaðferð og 

mælitækjum mikil áhrif á gæði rannsókna (Polit og Beck, 2008).  

Mælitæki, eins og til dæmis spurningalistar, hafa oftast hátt ytra réttmæti en innra réttmæti þeirra 

getur verið takmarkað (Nieswiadomy, 1998; Polit og Beck, 2008). Það er því mikilvægt að kanna 

áreiðanleika (e. reliability) og réttmæti (e. validity) þess mælitækis sem leggja á fyrir. Áreiðanleiki vísar 

til þess hve nákvæmar niðurstöðurnar eru og segir ennfremur til um það hvort mikið sé um innri galla í 

mælitækinu sem gætu stuðlað að villum (Guðrún Pálmadóttir, 2003). Réttmæti mælitækis vísar til þess 

hversu vel það metur það sem því er ætlað að meta. Þett er mikilvægasti eiginleiki mælitækis og segir 

í raun til um það hvort niðurstöður þess hafi einhverja þýðingu (Guðrún Pálmadóttir, 2003). Það er því 

mikilvægt að forprófa ný mælitæki áður en þau eru tekin í notkun. 

Innra réttmæti (e. internal valitidy) lítur að því hvort að réttra spurninga hafi verið spurt á 

spurningalistanum til þess að geta svarað rannsóknarspurningunum og þess hvort ályktanir 

rannsóknarinnar séu réttmætar. Ytra réttmæti (e. external validity) byggist á því hvort hægt sé að 

alhæfa út frá niðurstöðum rannsóknarinnar á allt þýðið. Ytra réttmætieykst aftur á móti eftir því sem 

úrtakið er stærra, það er að segja ef notuð eru áreiðanleg mælitæki og byggir það að nokkru leiti á 

innra réttmæti (Polit og Beck, 2008; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003; Guðrún Pálmadóttir, 2003). Þegar 

mælingar eru endurteknar og svipaðar niðurstöður fást í hvert sinn er talað um áreiðanleika. En þau 

mælitæki sem notast skal við í rannsóknum verða að vera áreiðanleg og laus við galla. Áreiðanleiki 

mælitækjanna er líka háður því sem verið er að mæla, má þannig búast við því að hlutlægar 

upplýsingar breytist ekki mikið við endurteknar mælingar á meðan huglægar upplýsingar um viðhorf og 

skoðanir geti breyst við endurteknar mælingar (Polit og Beck, 2008; Guðrún Pálmadóttir, 2003). 

Hægt er að reikna áreiðanleika mælitækis með áreiðanleikastuðli og er hann mældur á skalanum 

0-1. Áreiðanleikastuðull segir til um hvort mælitækið sé að mæla það sem það á að vera að mæla. Við 

mat á áreiðanleikastuðli er 0,9 talið hátt, 0,8 í meðallagi og 0,7 talið freka lágt, en það er þó talið 

ásættanlegt þegar um hóprannsóknir er að ræða. Þegar verið er að meta áreiðanleika spurningarlista 

er áreiðaleikastuðull reiknaður og metinn fyrir hvern þátt í listanum.  
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3.3 Þýði og úrtak (þátttakendur) 

Í rannsókn þessari er úrtakið hluti af fjölskyldum þeirra barna sem nutu heilbrigðisþjónustu á 

Barnaspítala Hringsins (BH) þá sex mánuði sem rannsóknin stóð yfir, eða frá nóvember lokum 2010 til 

maí loka 2011. Þátttakendur í rannsókninni eru foreldrar barna frá öllum deildum innan BH, en það eru 

af bráðamóttöku barna, göngudeild, legudeild, dagdeild og vökudeild. Úrtakið sem um ræðir kallast 

hentugleikaúrtak (e. accidental eða convenience sampling) en þá er notast við þá þátttakendur sem 

gefa kost á sér til þátttöku (Polit og Beck, 2008). Talið er réttlætanlegt að nota hentugleikaúrtak þegar 

tilgangur rannsóknarinnar er ekki að alhæfa um tiltekið hlutfall þýðis (Þorlákur Karlsson og Þórólfur 

Þórlindsson, 2003). Þar sem þýðið er allar þær fjölskyldur barna sem nutu heilbrigðisþjónustu á BH á 

rannsóknartímabilinu, er ekki hægt að alhæfa út frá svona hentugleikaúrtaki á allt þýðið. 

Á öllum deildum var innstökuskilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni sú sama, að svarendur gætu talað, 

skilið og lesið á íslensku. En síðan voru sérstök skilyrði sett fyrir hverja deild fyrir sig. Á bráðamóttöku 

barna var ákveðið að einungis foreldrar barna sem dvalið hefðu yfir nótt yrði boðið að taka þátt, var 

það ákveðið svo hjúkrunarfræðingunum gæfist tími til að kynna rannsóknina og bjóða foreldrum að 

taka þá. Á göngudeild var einungis foreldrum barna með langvinna sjúkdóma boðin þátttaka og á 

dagdeild voru skilyrðin  að barnið væri langveikt og væri að koma endurtekið á deildina með foreldrum 

sínum. Á legudeild barna var miðað við að þátttakendur hefðu dvalið að minnsta kosti einn sólarhring 

á deildinni og á vökudeild voru það einungis foreldrar barna sem höfðu verið lengi á deildinni sem voru 

beðnir um að taka þátt. Þeir foreldrar sem uppfylltu skilyrði rannsóknarinnar voru valdir af 

hjúkrunarfræðingum handahófskennt og kynntu þeir rannsóknina fyrir foreldrunum og afhentu þeim 

kynngingarbréf. Ef foreldrar samþykktu þátttöku skrifuðu þeir undir upplýst samþykki og fengu þeir 

jafnframt afhent lykilorð til að geta svarað spurningalistanum rafrænt á netinu. Það er ekki hægt að 

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

svokölluðu úrtaksbjagi, þar sem ákveðin viðfangsefni þýðisins eru líklegir til að samþykkja þátttöku og 

því er erfitt að alhæfa niðurstöður rannsóknar yfir á allt þýðið og því er ekki hægt að meta hvort úrtakið 

endurspegli þýðið (Þorlákur Karlsson og Þórlindur Þórlindsson, 2003). 

Alls voru það 123 fjölskyldur sem skrifuðu undir upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni en 

svör bárust frá 72 foreldrum frá 60 fjölskyldum. Svörun var því 49% (n=60). Af þeim 12 fjölskyldum þar 

sem báðir foreldrar (móðir og faðir) svöruðu, voru tekin út svör 12 feðra til að gera úrtakið einsleitara 

og til þess að einungis væri notað eitt svar frá hverju barni. Var þetta gert til að tryggja óháðan 

samanburð milli foreldra barnanna. Ákvörðum að taka frekar feður úr úrtakinu en mæður var tekin eftir 

íhugun og í samráði við tölfræðing. Þar sem úrtakið er lítið og þótti því betra að það endurspeglaði 

meira einn hóp og gæfi skýrari mynd af þeim hópi, heldur en að fá meiri breidd í úrtakið. Þeim 

þátttakendum sem samþykkt höfðu þáttöku en ekki svarað könnuninni fengu engar ítrekanir sendar. 

Ekki hafði verið beðið um leyfi fyrir því og engar persónulegar upplýsingar voru skráðar um 

þátttakendur svo sem eins og netföng eða símanúmer. 

3.4 Mælitæki rannsóknarinnar 

Þeir spurningalistar (mælitæki) sem notaðir voru í rannsókninni eru fimm, en tveir spurningalistar til 

viðbótar voru lagðir fyrir foreldra en þeir eru ekki viðfangsefni þessarar rannsóknar. Dr. Erla Kolbrún 
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Svavarsdóttir féll leyfi til að nota spurningalistana og hafa þeir allir verið notaðir áður í rannsóknum 

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

1. Almennar upplýsingar um barnið eða unglinginn 

2. Einkenni fjölskyldunnar 

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

Questionaire) 

4. Ánægja með heilbrigðisþjónustuna: Mat foreldra 

5. Fjölskylduvirkni: spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-FF) 

3.4.1 Almennar upplýsingar um barnið og unglinginn 

Bakgrunnslistinn (fylgiskjal 2) um barnið inniheldur 13 spurningar um kyn, fæðingarár og hvort 

barnið er með langvinnan sjúkdóm. Ef barnið er með langvinnan sjúkdóm er spurt um 

sjúkdómsgreiningu, hversu langt er síðan það greindist, hvort barnið taki lyf og hver hafi umsjón með 

lyfjagjöf. Spurt er um innlagnir á sjúkrahús síðastliðið ár, hvort fræðsla hafi verið veitt um sjúkdóm 

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

þátttakendur tilheyri stuðningshópi og hvort þátttakendum finnist þeir hafa þörf fyrir stuðning frá 

fagfólki á þessari stundu og þá frá hverjum (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 

2010a).  

3.4.2 Einkenni fjölskyldunnar 

Á spurningalistanum (fylgiskjal 3) um bakgrunn fjölskyldu er spurt 11 spurninga um: kyn, aldur, 

menntun, starfshlutfall, starfhlutfall maka, uppruna, trúfélag, fjölskylduhagi, tímalengd 

sambúðar/hjónabands, samanlagðan fjölda heimilismanna og tekjur fjölskyldunnar (Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2010b). 

3.4.3 Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur. Spurningalistinn (fylgiskjal 4) byggir á 

hugmyndafræði kenninganna um Calagary- fjölskyldumats- og meðferðarlíkan (Wright og Leahey, 

2013) og er sérstaklega útbúinn til að mæla áhrif stuðnings sem veittur er með Calgary- 

fjölskylduhjúkrun. Spurningalistinn er íslenskur og er talinn bæði réttmætur og áreiðanlegur (Leahey 

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

(fræðslu) og tilfinningalegum stuðningi hjúkrunarfræðinga. Áreiðanleikastuðull (Cronbachs Alpha) 

listans hefur verið mældur, α = 0.9 (Svavarsdóttir og Sveinbjarnardóttir, 2009). Á forsíðu listans er 

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

best lýsa reynslu sinni eða sýn á samskipti við hjúkrunarfræðinga á barnadeildum. 

Á listanum eru 14 spurningar, sem skiptast í tvo flokka: 

1. Hugrænn stuðningur, 5 atriði um fræðslu, upplýsingar og úrræði sem 

veitt hafa verið af hjúkrunarfræðingum 

2. Tilfinningalegur stuðningur, 9 atriði um hvort hjúkrunarfræðingar hafi 
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veitt stuðning til þess að mæta tilfinningalegum þörfum þátttakenda vegna veikinda og hafi bent 

fjölskyldu á styrkleika sem þær hafa til að bera. 

3.4.4 Fjölskylduvirkni (ICE-FF) 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur Íslenski fjölskylduvirkni spurningalistinn (ICE-FF) 

(fylgiskjal 5) var þróaður til að rannsaka áhrif innleiðingar fjölskylduhjúkrunar á LSH (Leahey og Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2009). Þetta er spurningalisti sem mælir fjölskylduvirkni hjá sjúklingum og 

aðstandendum þeirra og svara þátttakendur listanum sjálfir. Listinn var hannaður af tveimur íslenskum 

hjúkrunarfræðingum þeim prófessor Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur og dr. Eydísi Kristínu 

Sveinbjarnardóttir. 

ICE-FF spurningalistinn mælir fjölskylduvirkni hjá sjúklingum og aðstandendum þeirra. 

Spurningalistinn er byggður á hugmyndafræði kenninganna um Calgary fjölskyldumats- og 

meðferðarlíkanið ( Bryndís Stefanía Halldórsdóttir, 2009; Wright og Leahey, 2013). Á forsíðu listans er 

hugtakið fjölskylda skilgreint og leiðbeiningar um það hvernig svara megi listanum. Áreiðanleikastuðull 

(Chronbachs alpha) listans hefur verið mældur, α = 0,9 (Bryndís Stefanía Halldórsdóttir, 2009).  

Á listanum eru 17 spurningar sem skiptast í 4 flokka: 

1. Tjáning tilfinninga: 4 spurningar um tjáningu tilfinninga 

2. Samvinna við lausn vandamála: 5 spurningar um sammvinnu við lausn vandamála. 

3. Samskipti: 4 spurningar um samskipti. 

4. Hegðun innan fjölskyldunnar: 4 spurningar um hegðun innan fjölskyldunnar 

Spurningar eru í formi fullyrðinga sem svarað er á fimm punkta Likert jafnbilakvarða 1-5. 5 stig 

standa fyrir eiginlega alltaf, 4 stig oftast, 3 stig stundum, 2 stig sjaldan og 1 stig eiginlega aldrei (Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009) 

 

3.4.5 Ánægja með heilbrigðisþjónustuna 

Spurningalisti um mat foreldra á ánægju með heilbrigðisþjónustuna (fylgiskjal 6). Þessi 

spurningalisti var upphaflega hannaður af James W. Varni árið 1999 en í þessari rannsókn var notaður 

listi sem búið er að íslenska af þeim Erlu Kolbrúni Svavarsdóttur og Önnu Ólafíu Sigurðardóttur. Þessi 

spurningalisti var hannaður með það í huga að meta ánægju foreldra langveikra barna (Li ofl., 2013). 

Á listanum eru 24 spurningar, sem skiptast í sex flokka: 

1. Upplýsingar: 5 spurningar um ánægju með upplýsingagjöf 

2. Fjölskyldan: 4 spurningar um upplýsingagjöf til fjölskyldunnar 

3. Samskipti: 5 spurningar varðandi samskipti heilbrigðisstarfsstarfsfólks við foreldra eða barnið 

4. Færni: 3 spurningar um færni starfsfólksins gagnvart ykkur 

5. Tilfinningalegar þarfir: 4 spurningar varðandi þann tíma sem heilbrigðisstarfsfólk veitir 

foreldrum og barninu. 

6. Almenn ánægja: 3 spurningar um ánægju með umönnun barnsins 
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Spurningarlistinn spyr um það hve ánægð foreldrar eða forráðamenn eru með þá þjónustu sem 

barnið og fjölskyldan hlýtur í sjúkrahúsinnlögn frá heilbrigðisstarfsfólkinu. Spurningarnar eru í formi 

fullyrðinga sem svarað er á fimm punkta Likert jafnbilakvarða 1-5. 5 stig standa fyrir eiginlega alltaf, 4 

stig oftast, 3 stig stundum, 2 stig sjaldan og 1 stig eiginlega aldrei (Li ofl., 2013). 

3.5 Áreiðanleiki mælitækjanna 

Þegar skoðaður er reiknaður áreiðanleiki eða innra réttmæti spurningalistanna sem notaðir voru 

hér í rannsókninni er hann nokkuð góður og er fyrir ofan 0,7 í öllum þáttum listans nema í einum þætti 

listans um fjölskylduvirkni en þar er undirkafli sem nefnist samvinna og lausn og áreiðanleiki hans er 

undir 0,7 eða er 0.663 sem þykir ekki fullnægjandi í eftirfarandi töflu, tafla 1, má sjá Chronbachs Alpha 

= α gildin 

 

Tafla 1. Áreiðanleiki mælitækjanna 

Spurningalisti      Chronbach Alfa 

Upplifaður stuðningur: 
   

 
Tilfinningalegur stuðningur 

 
0,93 

 
Hugrænn stuðningur 

 
0,92 

  Stuðningur, heildarkvarði   0,94 

Ánægja með heilbrigðisþjónustuna 
  

 
Upplýsingar 

  
0,91 

 
Fjölskyldan 

  
0,89 

 
Samskipti 

  
0,89 

 
Færni 

   
0,81 

 
Tilfinningalegar þarfir 

 
0,85 

  Almenn ánægja     0,87 

Fjölskylduvirkni 
    

 
Tjáning tilfinninga 

  
0,84 

  Samvinna og lausn     0,663 

 
Virkni samskipta innan fjölskyldu 0,87 

 
Hegðun 

   
0,82 

 
Virkni, heildarkvarði 

 
0,88 

       

3.6 Framkvæmd rannsóknar 

Ég ákvað að ganga inn í þetta rannsóknarverkefni eftir fund með leiðbeinanda mínum Dr. Erlu 

Kolbrúni Svavarsdóttur. Hugmyndin að þessu verkefni er hennar. Um uppsetningu spurningalistanna 

sá Anna Ólafía Sigurðardóttir um og gerði það í forritinu „Outcome Survey“ sem er rafrænt 

spurningarforrit og því var hægt að svara spurningakönnuninni með rafrænum hætti. Einnig var búið til 

kynningarbréf fyrir fjölskyldur (fylgiskjal 7) um rannsóknina. Tilgangurinn var meðal annars sá að búa 

til gagnasafn til að meta áhrif innleiðingar fjölskylduhjúkrunarmeðferðar á BH með þeim 

spurningalistum sem lagðir voru fyrir þátttakendur í rannsókninni. Vinna má á fjölbreytilegan hátt úr 

gögnunum og hefur gagnasafnið meðal annars verið notað í öðru meistaraverkefni. 
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Á haustmánuðum 2010 var rannsóknin tilkynnt Persónuvernd (fylgiskjal 1) og þá var einnig sótt um 

leyfi til Vísindasiðanefndar Landspítala (fylgiskjal 9) og til sviðstjóra á kvenna- og barnasviði 

Landspítala. Hjúkrunardeildarstjórum sem og hjúkrunarfræðingum á deildum fengu einnig kynningu á 

rannsókninni. Gagnasöfnun hófs svo í nóvemberlok 2010. Hjúkrunarfræðingar buðu foreldrum að taka 

þátt í rannsókninni og afhentu þeim kynningarbréfið og tóku alltaf fram að foreldrum væri frjálst að 

hafna þátttöku og einnig var foreldrum sagt frá því að það tæku um 30 til 40 mínutur að svara 

spurningalistanum. Ef annað foreldrið eða báðir samþykkti þátttöku, skrifuðu þeir undir upplýst 

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

rannsókninni í „Outcome Survey“ forritinu. Foreldrar gátu svarað rannsókninni í hvaða nettengdri tölvu 

sem er, hvort sem er á sjúkrahúsinu eða heima. Einnig var þátttakendum boðið að fá lánaðar 

nettengdar fartölvur á spítalanum til þess að geta svarað rannsókninni. 

3.7 Gagnagreining og úrvinnsla 

Gagnagreining fer eftir því hvernig gagna er aflað til þess að svara rannsóknarspurningunum. 

Úrvinnsla gagna fór fram með tölfræðiforritinu SPSS (e. Statistical Package for Social Science). Til að 

greina gögnin og svörin við rannsóknarspurningunum var notuð lýsandi tölfræði, eins og fjöldi 

meðaltöl, staðalfrávik og spönn. Notað var t-próf sem er markteknipróf sem notað er til þess að meta 

marktækan mun milli tveggja meðaltala. Unnið var með 95% marktæknimörk. p ≤ 0.05). Er þá hægt að 

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

að niðurstöðurnar séu ekki tilkomnar fyrir tilviljun). 

3.8 Siðfræði rannsóknar 

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

Landspítala (68/2008 og 10.nóv. 2010) (fylgiskjal 9) og einnig var rannsóknin tilkynnt til 

Persónuverndar (nr. S4986) (fylgiskjal 1). Leyfi var einnig fengið hjá sviðstjóra á kvenna- og barnasviði 

Landspítala og rannsóknin kynnt fyrir deildarstjórum á öllum deildum BH. Fjögur meginatriði 

vísindarannsókna voru höfð að leiðarljósi við gerð rannsóknarinnar, þau eru virðing, skaðleysi, 

velgjörðir og réttlæti (Sigurður Kristinsson, 2003). Á kynningarblaði um rannsóknina (fylgiskjal 7) var 

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

gætu sleppt því að svara ákveðnum spurningum. Engin persónuleg tenging við þátttakendur var á 

spurningalistunum og ekki er hægt að rekja svör til þátttakenda. Undirrituð upplýst samþykki fyrir 

þátttöku eru nú geymd í læstum skáp og verður eytt að gagnagreiningu lokinni. 

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

þurfa á heilbrigðisþjónustunni að halda fyrir barnið. 

Við þær aðstæður getur verið erfitt fyrir foreldra að neita að samþykkja að taka þátt í rannsókn sem 

þessari þar sem þeir gætu ályktað að það hefði áhrif á þjónustuna við barnið (Hallstöm, o.fl., 2002). 

Vera má að þetta skýri á einhvern hátt mikið brottfall foreldra sem skrifuðu undir upplýst samþykki en 

tóku svo ekki þátt þegar á reyndi. Engin hætta var á að rannsóknin gæti valdið foreldrum skaða, en 

hún gerði kröfu um að þeir tækju sér tíma til þess að svara rannsókninni. Foreldrar höfðu engan 
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beinan ávinning af þátttöku, en þeim var kynnt að rannsóknin hefði hugsanlega í för með sér betri 

gæði hjúkrunar fyrir fjölskyldur barna sem þurfa í framtíðinni heilbrigðisþjónustu á BH. 
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4 Niðurstöður 

Í þessum kafla er fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar. Rannsóknarspurningarnar sem settar voru 

fram í inngangi eru þrjár í nokkrum liðum og er þeim skipt upp eftir spurningarlistunum. Spurning eitt 

snýr að upplifuðum stuðningi mæðra, spurning tvö snýr að fjölskylduvirkni og spurning þrjú snýr að 

ánægju með heilbrigðisþjónustuna. Verða niðurstöður þeirra kynntar hér bæði í texta sem og í töflum.  

4.1 Bakgrunnur og einkenni úrtaks 

Bakgrunnur og einkenni úrtaksins eru sýnd í töflum. Bakgrunnsupplýsingar foreldranna eru í töflu 2 og 

koma þar fram upplýsingar um kyn, aldur foreldra og fjölskyldu hagi. Í bakgrunnslistanum var spurt um 

fleiri þætti en ég set einungis í þessa töflu þær breytur sem ég er að nota. Bakgrunnsþættir um 

foreldranna og börnin fengust með spurningalistunum einkenni fjölskyldunnar og almennar upplýsingar 

um barnið og unglinginn. 

Tafla 2. Bakgrunnsbreytur mæðranna 

Breyta  n % 

Kyn Kona 56 93% 

 Karl 4 7% 

Samtals:  60 100% 

Aldur foreldra 19 – 40 ára 39 69,60% 

 41 – 60 ára 17 30,40% 

Samtals:  56 100% 

Fjölskylduhagir Í hjónabandi/sambúð 46 82,10% 

 Einstæð móðir 10 17,90% 

Samtals:  56 100% 

 

 

Eins og sjá má eru langflest svörin frá mæðrum 93% (n=56) og einungis 7% (n=4) frá feðrum. Ég tók 

því þá ákvörðun að notast einungis við svör frá mæðrum í þessari rannsókn til að gera hana 

einsleitari. Mæðurnar eru flestar á aldrinum 19 – 40 ára eða tæp 69,60% (n=39) og langflestar þeirra 

eru í hjónabandi eða sambúð 82,10% (n=46). 

Bakgrunnsbreytur barnanna eru sýndar í töflu 3. Þar á með má sjá kyn barnsins, aldur, á hvaða 

deild barnið liggur, hvort barnið sé með langvinnan sjúkdóm, hvort barnið þurfi að taka inn lyf 

reglulega, hvort barnið hafi verið lagt inn á sjúkrahús áður vegna veikinda og hvort aðrir í fjölskyldunni 

hafi greinst með alvarleg veikindi. Bakgrunnsþættir barnanna fengust með spurningalistanum 

almennar upplýsingar um barnið og unglinginn. 
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Tafla 3. Bakgrunnur barnanna 

Breyta  n % 

Aldur barns 1 – 9 ára 25 44,6% 

 10 – 18 ára 28 50,0% 

 Svöruðu ekki 3 5,4% 

Samtals:  56 100% 

Kyn barns Stúlka 25 45% 

 Drengur 31 55,4% 

Samtals:  56 100% 

Á hvaða deild er barnið? Dagdeild 3 5,4% 

 Göngudeild 2 3,6% 

 Legudeild 22D/E 40 71,4% 

 Vökudeild 2 3,6% 

 Bráðamóttaka barna 9 16,1% 

Samtals:  56 100% 

Er barnið með langvinnan sjúkdóm? Já 23 41,1% 

 Nei 30 53,6% 

 Svöruðu ekki 3 5% 

Samtals:  56 100% 

Þarf barnið að taka inn lyf reglulega Já 32 53,3% 

 Nei 27 45% 

 Svöruðu ekki 1 1,7% 

Hefur barnið verið lagt inn á spítala 

áður vegna veikinda? 

 

Já 

 

35 

 

62,5% 

 Nei 21 37,5% 

Samtals:  56 100% 

Aðrir í fjölskyldunni greindir með 

alvarleg veikindi 

 

Enginn 

 

24 

 

42,9% 

 Já ég sjálf eða aðrir í 

fjölskyldunni 

 

32 

 

57,1% 

Samtals:  56 100% 

 

Aldur barnanna skiptist nokkuð jafnt, 45% barnanna voru á aldrinu eins til níu ára (n=25) og 50% 

barnanna voru á aldrinum tíu til átján ára (n=28). Eins og sjá má í töflunni þá voru 5,4% sem svöruðu 

ekki spurningunni um aldur barnsins (n=3%). Drengirnir voru heldur fleiri en stúlkurnar í þessari 

rannsókn, drengir voru 55,4% (n=31) og stúlkurnar voru 44,6% (n=26). Langflestir þátttakendurnir 

komu frá legudeild 22D/E eða 71,4% (n=40). Tæplega helmingur barnanna (n=23) er með langvinna 
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sjúkdóma eða 41,1% þeirra. Rúmlega helmingur barnanna (n=32) þarf að taka inn lyf reglulega eða 

53,6%. Rúmlega helmingur barnanna (n=35) hefur áður legið á sjúkrahúsi eða 62,5%. Rúmlega 

helmingur mæðranna (n=32) eða 57,1% eru sjálfar með alvarleg veikindi eða aðrir í fjölskyldum þeirra. 

 

Mæðurnar voru einnig spurðar um hvort þær hefðu fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins 

og um það hvort þeim fyndist þær þurfa á stuðningi að halda núna frá fagfólki. Þessar upplýsingar 

komu úr spurningalistanum almennar upplýsingar um barnið og unglinginn. 

 

Tafla 4. Fræðsla og þörf fyrir stuðning 

Breyta  n % 

Hefur þú fengið fræðslu um 

sjúkdóm barnsisn7unglingsins? 

 

Já 

 

45 

 

80,4% 

 Nei 9 16,1% 

 Svöruðu ekki 2 3,6% 

Samtals:  56 100% 

Finnst þér þú þurfa á stuðningi 

að halda NÚNA frá fagfólki? 

 

Já 

 

25 

 

44,6% 

 Nei 31 55,4% 

Samtals:  56 100% 

 

Meirihluti mæðranna (n=45) sögðust hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins eða 80,4%. Rúmlega 

helmingur mæðranna (n=31%) telur sig ekki þurfa á stuðningi frá fagfólki að halda núna eða 55,4% en 

tæplega helmingur (n=25) svarar því játandi að þurfa á stuðningi að halda frá fagfólki núna eða 44,6%. 

4.2 Heildarsummuskor spurningalistanna 

Heildarsummuskor er samtala meðaltala úr hverjum þætti úr spurningalistunum þremur sem lagðir 

voru fyrir foreldrana í rannsókninni (tafla 5). 
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Tafla 5. Heildarsummuskor spurningalistanna 

Spurningalistar   N M SD Spönn 

Hugrænn stuðningur (5 atr) 56 14,5 6,83 5 - 25 

Tilfinningalegur stuðningur (9 atr)  56 21,9 10,8 9 - 45 

Stuðningur heildar (14 atr)   56 36,4 16,1 14 - 70 

Upplýsingar ( 5 atr) 
 

56 75,3 21,4 20 - 100 

Fjölskyldan (4 atr) 
 

55 79,7 19,5 18,75 - 100 

Samskipti (5 atr) 
 

55 75,9 19,8 30 - 100 

Færni (3 atr) 
 

55 82,1 16,7 25 - 100 

Tilfinningalegar þarfir ( 4 atr) 52 72,5 18,1 50 - 100 

Almenn ánægja (3 atr) 
 

55 88,5 15,2 25 - 100 

Ánægja heildar( 24 atr)   56 78,6 16,4 30 - 100 

Tjáning tilfinninga (4 atr) 
 

56 16,4 2,68 9 - 20 

Samvinna og lausn vandamála (5 atr) 53 15,3 3,21 6 - 20 

Virkni samskipta (4 atr) 
 

57 15,3 3,13 6 - 20 

Hegðun (4 atr) 
 

55 15,9 2,48 8 - 20 

Virkni heildar (17 atr)   23 68,2 8,4 49 - 85 

 

Á spurningarlistanum um stuðning hjúkrunarfræðinga við mæður má sjá að meðaltalið á 

heildarstuðningi hjúkrunarfræðinga er 36,4 stig þegar hæsta gildið getur verið 70. Hærri stig þýða betri 

upplifun af stuðningi. Heildaránægja er 78,6 stig af 100 stigum og þar er líka að hærri stig þýðir meiri 

ánægja með heilbrigðisþjónustuna. Á spurningalistanum um fjölskylduvirkni má sjá að meðaltalið af 

heildarvirkni fjölskyldanna er 68,2 stig þegar hæsta gildið getur verið 85 stig.  

4.3 Rannsóknarspurningar 

Hér verður fjallað um niðurstöður rannsóknarspurninganna í þeirri röð sem þær voru lagðar fram. Eru 

niðurstöður þeirra birtar í texta og töflum. 

4.3.1 Rannsóknarspurning 1a 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra eftir því hvort þær eiga barn/ungling með 

langvinnan sjúkdóm eða ekki? 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var marktækur munur á upplifuðum stuðningi 

mæðra eftir því hvort þær áttu barn/ungling með langvinnan sjúkdóm sjá töflu 6.  
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Tafla 6. Heildarmeðalskor á stuðningslista eftir því hvort mæður eigi barn með langvinnan 
sjúkdóm eða ekki 

                Á barn með langvinnan sjúkdóm       Á ekki barn með langvinnan sjúkdóm 

 n M sf n M sf df t p 

Hugrænn 

stuðningur 

23 17,52 6,17 30 12,53 6,74 51 2,802 

 

0,007* 

Tilfinningal. 

Stuðningur 

23 25.52 10,36 30 19,60 11,02 51 2,005 0,051 

Stuðningur 

heild 

23 43,04  30 32,13 15,69 51 2,541 0,014* 

*p<0,05 

 

Við samanburð milli mæðra sem eiga barn með langvinnan sjúkdóm og hinna með skammvinn, komu í 

ljós marktækar niðurstöður, þegar beitt var t-prófi á meðaltölum milli tveggja hópa. Mæður barna með 

langvinna sjúkdóma skynja marktækt meiri hugrænan stuðning og heildarstuðning frá 

hjúkrunarfræðingum en mæður barna með önnur veikindi (tafla 5). 

4.3.2 Rannsóknarspurning 1b 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra eftir því hvort aðrir í fjölskyldunni séu með 

alvarleg veikindi eða ekki? 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var marktækur munur á upplifuðum 

tilfinningalegum stuðningi og heildarstuðningi mæðra eftir því hvort aðrir í fjölskylduinni hafi greinst 

með alvarleg veikindi sjá töflu 7. 

Tafla 7. Heildarmeðaltalskor á stuðningslista eftir því hvort aðrir í fjölskyldunni greinst með 
alvarleg veikindi 

            Já aðrir greinst með alvarleg veikindi Nei, ekki aðrir með alvarleg veikindi 

 n M sf n M sf df t p 

Hugrænn 

stuðningur 

32 13,15 6,61 24 16,29 6,98 54 1,711 

 

0,090 

Tilfinningal. 

Stuðningur 

32 19,09 10,13 24 25,67 10,81 54 2,312 0,025* 

Stuðningur 

heild 

32 32,25 15,54 24 32,13 15,46 54 2,318 0,024* 

*p<0,05 

 

Þær mæður þar sem það eru ekki aðrir í fjöskyldunni með alvarleg veikindi þær upplifa meiri 

tilfinningalegan stuðning og heildarstuðning en þær mæður sem sjálfar hafa greinst með alvarleg 

veikindi eða einhver í fjölskyldunni hefur greinst með alvarleg veikindi. 
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4.3.3 Rannsóknarspurning 1c 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra eftir því hvort þær telja sig hafa fengið fræðslu um 

sjúkdóm barnsins/unglingsins eða ekki? 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var marktækur munur á upplifuðum stuðningi 

mæðra eftir því hvort þær telji sig hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins, sjá töflu 8. 

Finnst marktækur munu bæði í hugrænum stuðningi, tilfinningalegum stuðningi sem og 

heildarstuðningi sem mæðurnar upplifa.   

Tafla 8. Heildarmeðaltalsskor á stuðningslista eftir því hvort mæður telja sig hafa fengið 
fræðslu eða ekki. 

       Hef fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins     Hef ekki fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins 

 n M sf n M sf df t p 

Hugrænn 

stuðningur 

45 16,09 6,63 9 8,22 2,38 52 3,489 

 

0,001* 

Tilfinningal. 

Stuðningur 

45 23,97 10,87 9 13,22 5,28 52 2,884 0,008* 

Stuðningur 

heild 

45 40,06 18,37 9 21,44 22,79 52 3,490 0,001* 

*p<0,05 

Þær mæður sem segja að þær hafi fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins upplifa mun meiri 

stuðning frá hjúkrunarfræðingum en þær sem telja sig ekki hafa fengið neina fræðslu frá 

hjúkrunarfræðingum. Á það bæði við um upplifaðan hugrænan stuðning, tilfinningalegan stuðning sem 

og heildarstuðning.  

4.3.4  Rannsóknarspurning 2 

Er marktækur munur á fjölskylduvirkni að áliti mæðra eftir tímalengd frá sjúkdómsgreiningu 

barnsins/unglingsins? 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var marktækur munur á tjáningu tilfinninga 

mæðra eftir því hve langt var liðið frá greiningu barnsins/unglingsins, sjá töflu 9. 

Tafla 9. Heildarmeðaltalsskor á virknilista eftir hve langt er frá greiningu barns 

                                 Barn greint 2002-2005              Barn greint 2006-2010 

 n M sf n M sf df t p 

Tjáning 

tilfinninga 

4 14,25 4,57 12 17,83 1,30 14 -2,215 0,044* 

Samvinna og 

lausn 

vandamála 

4 17,50 5,74 12 20,08 3,02 14 -1,184 0,443 

 

Samskipti 3 12,33 5,50 12 15,58 3, 02 13 -1,428 0,416 

Hegðun 4 16,75 1,50 12 15,58 2,35 14 0,919 0,281 

Virkni heild 3 65,33 10,69 12 68,58 7,73 13 -0,609 0.553 

*p<0,05  
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Þær mæður sem eiga börn þar sem styttra er frá greiningu eru marktækt að tjá tilfinningar sínar betur 

að þeirra mati, en þær mæður sem eiga börn þar sem lengra er frá greiningu. Einnig kom fram í 

gögnunum að þær mæður sem eru giftar eða í sambúð upplifi sig betur ná að tjá tilfinningar en þær 

sem eru einstæðar (p=0,0042) 

4.3.5 Rannsóknarspurning 3a 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir hjúskaparstöðu? 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var ekki marktækur munur á ánægju mæðra 

með heilbrigðistþjónustuna eftir því hvort þær voru giftar/ í sambúð eða einstæðar mæður, sjá töflu 10. 

Tafla 10. Heildarmeðtaltalskor á ánægjulista eftir hjúkskaparstöðu mæðra. 

                                   Er í hjónabandi/ sambúð          Einstæð móðir 

 n M sf n M sf df t p 

Upplýsingar 46 14,82 6,72 10 13,00 7,54 54 0,205 0,858 

Fjölskyldan 46 80,70 19,17 9 75,00 21,65 54 0,800 0,478 

Samskipti 46 75,76 19,11 9 76,67 24,23 53 -0.124 0,918 

Færni 46 82,06 16,00 9 82,63 20,91 53 -0,093 0,926 

Tilfinningal.þarfir 44 72,11 15,53 8 75,00 20,86 50 -0,411 0,721 

Almenn ánægja 46 88,76 15,53 9 87,03 13,89 53 0,310 0,743 

Ánægja heild 46 79,25 14,97 10 75,67 22,57 54 0,622 0,537 

*p<0,05 

4.3.6 Rannsóknarspurning 3b 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónsustuna eftir því hvort barnið/unglingurinn 

verið lagt inn á spítala áður vegna veikinda?  

Ánægja með heilbrigðisþjónustunar var einnig metin út frá því hvort barnið hafi áður legið á sjúkrahúsi 

eða ekki. Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var ekki marktækur munur á ánægju 

mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort þær ættu barn sem hafi legið áður á spítala eða ekki, 

nema í einum þætti, upplýsingar (sjá töflu 11). Þar kemur fram að þær mæður sem eiga barn sem 

hefur ekki áður legið á spítala eru ánægðari með þær upplýsingar sem þær fá frá heilbrigðisstarfsfólki 

varðandi sjúkdóminn og meðferðina en þær sem eiga barn sem hefur áður legið á spítala. 
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Tafla 11. Meðaltalsskor á ánægjulista eftir því hvort barn hafi legið á spítala áður eða ekki 

                                   Barn áður legið á spítala          Barn ekki áður legið á spítala 

 n M sf n M sf df t P 

Upplýsingar 35 70,57 23,45 21 83,09 14,96 54 -2,191 0,018* 

Fjölskyldan 34 77,20 20,46 21 83,92 17,51 53 -1,248 0,201 

Samskipti 34 72,64 20,64 21 81,19 17,53 53 -1,576 0,108 

Færni 34 81,43 18,36 21 83,33 13,88 53 -0,407 0,666 

Tilfinningal.þarfir 31 72,51 18,03 21 72,61 18,69 50 -0,020 0,984 

Almenn ánægja 34 86,27 17,15 21 92,06 10,69 53 -1,387 0,129 

Ánægja heild 35 76,15 17,82 21 82,70 13,08 54 -1,462 0,121 

*p<0,05 

4.3.7 Rannsóknarspurningi 3c  

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort mæðurnar telji sig 

hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins? 

Ánægja með heilbrigðisþjónustunar var einnig metin út frá því hvort móðir taldi sig hafa fengið fræðslu 

um sjúkdóm barnsins eða ekki. Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var ekki 

marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort þær hafi fengið fræðslu 

um sjúkdóm barnsins eða ekki, nema í einum þætti, upplýsingar (sjá töflu 11). Þar kemur fram að þær 

mæður sem telja sig hafa fengið fræðslu eru marktækt ánægðari með að tilfinningalegum þörfum 

þeirra og barna þeirra sé uppfyllt en þær mæður sem telja sig ekki hafa fengið fræðslu varðandi 

sjúkdóm barnsins, sjá töflu 12. 

Tafla 12. Heildarmeðaltalskor á ánægjulista eftir því hvort móðir telji sig hafa fengið fræðslu 
eða ekki 

                                   Móðir fengið fræðslu            Móðir ekki fengið fræðslu 

 n M sf n M sf df t P 

Upplýsingar 45 79,78 18,36 9 62,22 22,79 52 2,515 0,054 

Fjölskyldan 44 82,95 18,59 9 70,14 16,61 51 1,899 0,073 

Samskipti 45 78,78 17,23 9 66,67 24,62 52 1,787 0,191 

Færni 45 83,19 16,95 9 79,86 14,25 52 0,551 0,546 

Tilfinningal.þarfir 43 74,85 18,27 9 61,57 13,30 50 2,062 0,023* 

Almenn ánægja 45 89,07 15,87 9 87,96 10,30 52 0,201 0,793 

Ánægja heild 45 81,57 14,71 9 71,40 14,54 52 1,897 0,081 

*P<0,05 

4.3.8 Rannsóknarspurning 3d 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort barnið þurfi að taka 

inn lyf reglulega? 

Ánægja með heilbrigðisþjónustunar var einnig metin út frá því hvort barn þurfi að taka inn lyf reglulega. 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var ekki marktækur munur á ánægju mæðra 

með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort barn þurfi að taka inn lyf reglulega, nema í einum þætti, 
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upplýsingar (sjá töflu 13). Þar kemur fram að þær mæður sem eiga börn sem þurfa ekki að taka inn lyf 

regluleg séu marktækt ánægðari með þær upplýsingar sem þær fá um sjúkdóm barnsins og 

meðferðina en þær mæður sem eiga börn sem þurfa reglulega að taka inn lyf. Gera má að því líkur að 

þær mæður sem eiga börn sem þurfa reglulega að taka inn lyf séu mæður barna með langvinna 

sjúkdóma. 

Tafla 13. Meðaltalskor á ánægjulist eftir því hvort mæður eigi barn sem þarf að taka inn lyf 
reglulega. 

                                         Barn tekur lyf reglulega           Barn tekur ekki lyf reglulega 

 n M sf n M sf df t P 

Upplýsingar 31 69,35 23,76 24 81,87 15,50 53 -2,236 0,022* 

Fjölskyldan 30 75,20 20,26 24 84,63 17,48 52 -1,804 0,072 

Samskipti 30 73,33 20,52 24 78,12 18,69 52 -0,886 0,375 

Færni 30 80,00 18,59 24 84,11 13,91 52 -0,900 0,357 

Tilfinningal.þarfir 27 71,06 18,92 24 73,61 17,60 49 -0,496 0,621 

Almenn ánægja 30 85,27 17,60 24 92,01 10,84 52 -1,641 0,091 

Ánægja heild 31 75,06 18,43 24 82,39 12,30 53 -1,679 0,083 

*p<0,05 
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5 Umræður 

Hér á eftir verður farið yfir niðurstöður rannsóknarinnar, þær túlkaðar og dregnar ályktanir af þeim í 

ljósi þeirrar þekkingar sem til er um efnið og fjallað hefur verið um í fræðilega hlutanum. Farið verður 

yfir rannsóknarspurningarnar í þeirri röð sem þær voru settar fram. Einnig verður velt upp hverjar 

takmarkanir rannsóknarinnar eru og hagnýtingu hennar fyrir hjúkrunarfæðinga og að lokum verður 

komið með tillögur að framtíðarrannsóknum. 

5.1 Rannsóknarspurning 1a 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra eftir því hvort þær eigi barn/ungling með 

langvinnan sjúkdóm eða ekki? 

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna marktækan mun á upplifuðum stuðningi mæðra eftir 

því hvort þær eiga barn/ungling með langvinnan sjúkdóm eða ekki. Mæður barna með langvinnan 

sjúkdóm upplifa marktækt meiri hugrænan stuðning og meiri heildarstuðning frá hjúkrunarfræðingum 

en mæður barna sem ekki eru langveik. Eru þessar niðurstöður í samræmi við aðrar rannsóknir sem 

gerðar hafa verið hér á landi á fjölskyldum langveikra lungnasjúklinga (Bryndís Haraldsdóttir og Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2013), foreldrum barna með gigt, flogaveiki og meðfæddan ónæmisgalla 

(Auður Ragnarsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2014), foreldrum barna með RS vírus á 

bráðamóttöku barna (BMB) (Sólrún W. Kamban og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2013) og foreldrum 

barna með astma (Sigurðardóttir, Svavarsdóttir og Adkins, 2013) þar sem kom fram að foreldrar  

langveikra barna upplifa meiri heildarstuðning ef þær fá stutt meðferðarsamtöl. Einnig kom fram að 

mæður barna með astma sem fá stutt meðferðarsamtöl frá hjúkrunarfræðingi upplifa meiri 

heildarstuðning og einnig meiri hugrænan og tilfinningalegan stuðning en þær mæður barna með 

astma sem ekki fengu svona meðferðarsamtöl (Sigurðardóttir, Svavarsdóttir og Adkins, 2013). 

Fjölskyldur barna með langvinn veikindi hafa að öllum líkindum verið í sambandi við 

heilbrigðisstarfsmenn í einhvern tíma og hafa kannski náð að mynda meðferðarsamband þar og gæti 

það skýrt muninn á milli upplifaðs stuðnings mæðra langveikra barna og þeirra sem eru meira bráðveik 

(Svavarsdóttir og Sigurðardóttir, 2011). 

Leiða má líkur að því að það sé markvisst meira unnið með fjölskylduhjúkrun hjá langveikum 

börnum og þess vegna upplifi þær mæður meiri stuðning en þær sem eiga börn sem ekki eru langveik. 

Á göngudeild BH eru hjúkrunarfræðingar að sinna mörgum hópum þessara langveiku barna eins og til 

dæmis börnum með sykursýki, krabbamein, gigt, astma, flogaveiki og taugasjúkdóma. Það er mikill 

ávinningur fyrir fjölskyldur þessara langveiku barna að geta haft aðgang að hjúkrunarfræðingi sem 

hefur sérhæft sig í þessum ákveðnu sjúkdómum og getur því veitt foreldrum stuðning og fræðslu til 

þess að geta tekist á við sjúkdóminn.  

Það er því mikilvægt fyrir alla og ekki síst fjölskyldur langveikra að stöðugt sé unnið að og þróuð 

sérþekking hjúkrunarfræðinga þannig að þeir séu betur í stakk búnir til þess að aðstoða fjölskyldur 

þessara langveiku barna. En það má ekki gleyma að sinna þessum þáttum hjá foreldrum barna sem 

ekki eru með langvinn veikindi, þeir þurfa einnig að fá faglegan stuðning frá hjúkrunarfræðingum til að 

geta tekist á við veikindin sem upp eru komin og einnig tekist á við það álag sem fylgir 
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sjúkrahúsinnlögnum. Í rannsókn Sólrúnar W. Kamban og Erlu Kolbrúnar Sigurðardóttur (2013) kom 

fram að þær mæður sem komu með barn sitt á BMB vegna RS vírusar og fengu stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing upplifðu marktækt meiri heildarstuðning en þær mæður sem 

ekki fengu slíkar meðferðarsamræður.   

Tel ég að þessi niðurstaða sé í samræmi við hugmyndafræði Calgary sem þessi rannsókn byggir á 

um samstarf milli fjölskyldu og hjúkrunarfræðinga. Í því samstarfi ríkir gagnkvæm virðing á framlagi 

beggja til að finna bestu lausnir fyrir alla (Wright og Leahey, 2013). 

5.2 Rannsóknarspurning 1b 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra eftir því hvort aðrir í fjölskyldunni séu með 

alvarleg veikindi eða ekki?  

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna marktækan mun á upplifuðum stuðningi mæðra eftir 

því hvort þær sjálfar eða aðrir í fjölskyldunni eiga við alvarleg veikindi að stríða eða ekki. Þær mæður 

sem ekki eiga við alvarleg veikindi að stríða eða aðrir í fjöskyldunni upplifa meiri tilfinningalegan 

stuðning og heildarstuðning en þær mæður sem sjálfar hafa greinst með alvarleg veikindi eða einhver 

í fjölskyldunni. 

 Hér má draga þá ályktun að veikindi og sjúkrahúslegur séu ekki farin að hafa áhrif á 

upplifaðan stuðning mæðranna, en eins og fram hefur komið hafa sjúkdómar og veikindi áhrif á 

fjölskyldur (Bell og Wright, 2011; Wright og Leahey,2013). Þegar veikindi eru þegar til staðar hefur það 

sennilega þau áhrif á upplifun foreldra af stuðningi hjúkrunarfræðinga þannig að þær fjölskyldur sem 

glíma við veikindi fyrir þurfi enn frekar á stuðning hjúkrunarfræðinga að halda en fjölskyldur barna þar 

sem engin önnur veikindi eru í fjölskyldunni. Hjúkrunarfræðingar ættu að hafa þetta í huga þegar þeir 

eru að kynnast fjölskyldum og afla upplýsinga um það hvort foreldrarnir sjálfir eða aðrir í fjölskyldunni 

eigi við heilsufarsvandamál að glíma þegar börn leggjast inn á sjúkrahús. Ekki held ég þó að þessir 

foreldrar fái minni stuðning frá hjúkrunarfræðingum en hinir foreldrarnir, heldur séu veikindi þeirra að 

hafa áhrif á upplifun þeirra af þeirri fræðslu og þeim stuðningi sem þeim er veitt af. Sýnt hefur verið 

fram á það í rannsóknum á stuttum meðferðarsamræðum að foreldrum finnist mjög jákvætt ef 

hjúkrunarfræðingurinn sýnir þeim umhyggju og bendir á styrkleika og/eða veikleika þeirra. Foreldrar 

hafa tjáð sig að með því finni þeir fyrir hugrænum stuðningi og virðingu fyrir tilfinningum sínum 

(Hallström, Runeson og Elander, 2002).  

5.3 Rannsóknarspurning 1c 

Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi mæðra eftir því hvor þær telji sig hafa fengið upplýsingar 

um sjúkdóm barnsins/unglingsins eða ekki? 

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna marktækan mun á upplifuðum stuðningi mæðra eftir 

því hvort þær telji sig hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins eða ekki. Þær mæður sem 

telja sig hafa fengið fræðslu upplifa mun meiri hugrænan stuðning, tilfinningalegan stuðning og 

heildarstuðning en þær mæður sem telja sig ekki hafa fengið fræðslu. Er þetta í samræmi við 

rannsóknir á þörfum foreldra að mikilvægustu þarfir foreldranna er stöðug upplýsingagjöf og fræðsla 

um ástand barnsins og það sem í vændum er (Foster o.fl. , 2010; Helga Bragadóttir o.fl,. 2007). 
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Stuðningur og fræðsla frá hjúkrunarfræðingum, sem og öðru heilbrigðisstarfsfóki, er foreldrunum 

mikilvæg. Fagfólkið þarf því að vera meðvitað um þetta þegar börn leggjast inn á sjúkrahús þar sem 

oft við slíkar aðstæður er mikið álag á foreldrunum og þau óörugg og þurfa því sífellt á fræðslu og 

upplýsingum að halda. Foreldrar hafa áhuga á því að skilja það sem verið er að gera fyrir barnið og 

hvers vegna, til þess að geta sett þekkinguna í rökrétt samhengi við heilsufar barnsins (Ball, o.fl. 

2010). Ef hjúkrunarfræðingar og annað heilbrigðisstarfsfólk hefur þessar þarfir í huga verður sú 

þjónusta sem barninu og foreldrum þess er veitt bæði markvissari og árangursríkari (Helga Bragadóttir 

o.fl., 2007). Hér er mikilvægt tækifæri fyrir okkur hjúkrunarfræðinga að nýta okkur stuttar 

meðferðarsamræður til þess að auka þekkingu og efla fræðslu til foreldranna. Í rannsókn þeirra 

Sigurðardóttir og félaga (2013) kom einmitt í ljós að þær mæður barna með astma, sem fengu stuttar 

meðferðarsamræður upplifðu mun meiri heildar-, tilfinningalegan- og hugrænan stuðning en mæðurnar 

í samanburðarhópnum. 

5.4 Rannsóknarspurning 2 

Er marktækur munur á fjölskylduvirkni mæðra eftir því hve langt er liðið frá sjúkdómsgreiningu 

barnsins/unglingsins? 

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna marktækan mun á tjáningu tilfinninga mæðra eftir því 

hve langt var liðið frá greiningu barnsins/unglingsins. Þær mæður sem eiga börn þar sem styttra er frá 

greiningu tjá tilfinningar sínar marktækt betur að þeirra mati en þær mæður sem eiga börn þar sem 

lengra er liðið frá greiningu. Einnig kom fram í gögnunum að þær mæður sem eru giftar eða í sambúð 

upplifi sig betur ná að tjá tilfinnigar sínar en þær mæður sem eru einstæðar (p=0,0042).  

Fjölskylduvirkni er lýsing á því hvernig fjölskyldan starfar á vitsmunalega-, tilfinningalega- og 

atferlissviðinu (sjá mynd 2). Á tilfinningasviðinu er beitt hjúkrunarmeðferðum sem ætlað er að draga úr 

eða efla þær mikilu tilfinningar sem koma í veg fyrir að fjölskyldan sjálf geti leyst sín vandamál (Wright 

og Leahey, 2011, 2013). Það er algengt að sterk tilfinningaviðbrögð vakni þegar fjölskyldur standa 

frammi fyrir erfiðri lífsreynslu eins og langvinnum veikindum barns, og geta þau dregið úr virkni eða 

starfsháttum fjölskyldunnar (Wtight og Leahey, 2011, 2013).  

Það má því leiða að því líkur að þær mæður sem eiga börn með langvinn veikindi, það er lengra 

liðið frá sjúkdómsgreiningu, upplifi minni virkni á tilfinningasviðinu eins og fram kemur hér. Er hér því 

tækifæri fyrir hjúkrunarfræðinga að ræða við þessar mæður og veita þeim stutt meðferðarsamtöl, því 

það að draga fram og viðurkenna erfiðar tilfinningar getur dregið úr tilfinningu um einangrun og 

einmannaleika fjölskyldumeðlims vegna hugsana sinna. Það er því mikilvægt fyrir okkur sem 

hjúkrunarfræðinga að viðurkenna þessar miklu tilfinningar sem fjölskyldan er að upplifa og styðja 

fjölskylduna í því að með tímanum aðlagist hún og læri nýjar leiðir til að ná tökum á aðstæðunum 

(Wright og Leahey, 2011,2013). Margar mæður sem eiga börn með langvinn veikindi upplifa oft erfið 

samskipti og baráttu við heilbrigðiskerfið. 
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5.5  Rannsóknarspurning 3a 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir hjúskaparstöðu? 

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna ekki marktækan mun á ánægju mæðra með 

heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort þær voru giftar/ í sambúð eða einstæðar mæður. Kemur þessi 

niðurstaða aðeins á óvart þar sem rannsóknir hafa sýnt að mæður sem eru giftar/ í sambúð upplifa 

meiri stuðning (Sigurðardóttir o.fl., 2013). En stuðningur og fræðsla er einmitt einn af þeim þáttum sem 

hafa áhrif á ánægju foreldra með heilbrigðisþjónustuna.  

5.6 Rannsóknarspurning 3b 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort barnið/unglingurinn 

hafi áður verið lagður inn á spítala vegna veikinda? 

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna að einungis í einum lið var marktækur munur á 

ánægju mæðra með heilbrigðisþjónsustuna en þær mæður sem áttu börn sem ekki áður höfðu legið 

inni á spítala voru ánægðari með þær upplýsingar sem þær fengu er tengdust sjúkdómi og meðferð 

hans. 

Gera má ráð fyrir því að þær mæður sem eiga börn sem áður hafa legið á spítala eigi börn sem eigi 

við langvinn veikindi að stríða en það þarf þó ekki að vera. Börn geta þurft að koma endurtekið á 

spítala á einhverju tímabili til dæmis tengt slysum eða veikindum en eru ekki langveik.  

Oft eru þættir er viðkoma ánægju og þörfum foreldra barna á spítölum, flóknir og erfitt getur reynst 

að lesa úr þeim. Langvinnir erfiðleikar innan fjölskyldunnar, líkamleg fötlun barns sem og félagsleg 

staða foreldra og vellíðan þeirra hefur áhrif á ánægju þeirra með heilbrigðistþjónustuna (Helga 

Bragadóttir o.fl., 2007). Mikilvægir þættir sem hafa áhrif á ánægju foreldra með heilbrigðisþjónustuna 

eru meðal annars að hjúkrunarfræðingur þekki sögu barnsins, beri virðingu fyrir fjölskyldunni og gefi 

sér tíma þegar verið er að sinna barninu (Ebrahim o.fl, 2013; Byczkowski o.fl., 2013; Kuhlthau o.fl., 

2011). Hjúkrunarfræðingar hafa hér heilmikið tækifæri til þess að sinna foreldrum langveikra barna 

betur og eitt verkfæri sem þeir hafa til þess er stuttar meðferðarsamræður. Þær rannsóknir sem gerðar 

hafa verið hér á landi á fjölskyldum langveikra einstaklinga og stuttum meðferðarsamræðum sýna allar 

að með því að veita stuttar meðferðarsamræður þá upplifa foreldrar aukinn stuðning (Auður 

Ragnarsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2014; Svavarsdóttir o.fl., 2014; Sigurðardóttir o.fl., 2013; 

Bryndís S. Halldórsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2012, Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún 

Svavarsdóttir, 2011) en stuðningur er einmitt einn af áhrifaþáttunum á ánægju með 

heilbirgðisþjónustuna. 

5.7 Rannsóknarspurning 3c 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna eftir því hvort mæðurnar telji sig 

hafa fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins? 

Tölfræðilegar niðurstöður rannsóknarinnar sýna að einungis í einum lið var marktækur munur á 

ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustuna. Þær mæður sem töldu sig hafa fengið fræðslu um sjúkdóm 

barnsins/unglingsins upplifðu að tilfinningalegum þörfum þeirra væri betur mætt en þær mæður sem 

töldu sig ekki hafa fengið fræðslu.  
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Ein af mikilvægustu þörfum sem foreldrar sem eiga börn á spítala telja að séu uppfylltar, lúta meðal 

annars að upplýsingum, það að geta verið hjá barninu og að foreldrarnir upplifi stuðingi og 

samhæfingu í þeirri þjónustu sem þau fá (Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir, 2001). 

Rannsóknir sýna að foreldrum finnst mikilvægt að fá upplýsingar og að þær eigi að vera bæði 

munnlegar og skriflegar þannig að foreldrarnir geti tekið upplýsta ákvörðun varðandi meðferð barnsins 

(Byczkowski o.fl, 2013; Kuhlthau o.fl., 2011). Rannsóknir sýna að það eru jákvæð tengsl á milli veittra 

upplýsinga til foreldra og ánægju þeirra með heilbrigðisþjónustuna (Espinel o.fl., 2014). Þegar 

skoðaðar eru mæður sér, sýna rannsóknir að mæðurnar töldu þarfir tengdar veika barninu og 

upplýsingum marktækt mikilvægari en feður (Sigurðardóttir o.fl., 2013; Helga Bragadóttir o.fl., 2007). 

Það sýnir sig því hér enn og aftur hversu mikilvægt er að við hjúkrunarfræðingar séum sífellt meðvituð 

um það hversu mikilvægt það er að fræða og upplýsa foreldrana um meðferðir og framhaldið. Enn og 

aftur getum við hjúkrunarfræðingar nýtt okkur stutt meðferðarsamtöl til að styðja við foreldrana. 

5.8 Rannsóknarspurning 3d 

Er marktækur munur á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónsutuna eftir því hvort barnið þurfi að taka 

inn lyf reglulega? 

Tölfræðilegar niðurstöður á ánægju mæðra með heilbrigðisþjónustu eftir því hvort barnið þurfi að taka 

inn lyf reglulega sýna einungis marktæka niðurstöðu í einum lið. Þær mæður sem eiga barn sem ekki 

tekur inn lyf reglulega upplifa meiri ánægju með þær upplýsingar sem þær fá varðandi sjúkdóm og 

meðferð barnsins.  

Gera má ráð fyrir að þau börn sem taki inn lyf reglulega séu börn sem eigi við langvinna sjúkdóma 

að stríða. En eins og fram hefur komið valda langvinnir sjúkdómar barna álagi í fjölskyldunum (Wright 

og Leahey, 2011, 2013; Wrigt og Bell, 2009). Og hafa meðal annars langvinnir sjúkdómar barna áhrif 

á upplifun foreldranna á ánægju með heilbrigðisþjónustuna (Helga Bragadóttir o.fl., 2007) og foreldrar 

langveikra barna eru oft að upplifa erfiða baráttu við heilbrigðiskerfið sem kemur niður á viðhorfi þeirra 

til þeirrar þjónustu sem veitt er. Enda hafa tilfinningar, eins og reiði og sektarkennd, áhrif á það hvernig 

við metum ánægju.  

Það kemur enn og aftur að stuttum meðferðarsamtölum sem við hjúkrunarfræðingar getum beitt 

mun meira en gert er, enda hefur það sýnt sig að notkun þeirra hefur jákvæð áhrif á marga þætti og 

ekki síst á upplifaðan stuðning foreldra. Stuðningur og fræðsla er einmitt sá þáttur sem hvað oftast er 

minnst á sem mikilvægan þátt er meta á ánægju með heilbrigðisþjónustuna.  

5.9 Takmarkanir rannsóknar 

Takmarkanir þessarar rannsóknar felst fyrst og fremst í litlu hentugleikaúrtaki (N=56) mæðra barna 

sem nutu heilbrigðisþjónustu á BH á rannsóknartímabilinu. Hentugleikaúrtak rýrir alltaf alhæfingargildi 

rannsókna og er engann veginn hægt að alhæfa um niðurstöður þess fyrir foreldra á BH á þessu valda 

tímabili. Brottfallið í rannsókninni er hátt en af þeim 123 fjölskyldum sem samþykktu þáttöku bárust 

svör frá 60 fjölskyldum, en hér var eingöngu stuðst við svör mæðra (n=56). Upplýsinganna í rannsókn 

þessari var aflað á öllum deildum BH og gaman hefði verið að geta borið saman mismunandi deildir. 

Það er hvernig mæður á mismunandi deildum upplifðu stuðning, fjölskylduvirkni og ánægju með 
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heilbrigðisþjónustuna. Ekki var hægt að bera saman deildarnar þar sem meirihluti svaranna kom frá 

legudeild 71,4% (n=40). 

5.10 Hagnýting rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 

Með rannsókn þessari hefur þekking sem þegar var til staðar verið staðfest og einnig hefur verið 

sköpuð ný þekking. Þessar niðurstöður gefa okkur þær upplýsingar að mæður barna með langvinna 

sjúkdóma upplifi marktækt betri/meiri stuðning en mæður barna sem ekki eiga langveik börn.  

Aftur á móti eru mæður barna með langvinna sjúkdóma hvorki ánægðari né upplifa meiri 

fjölskylduvirkni en hinar sem ekki eiga börn með langvinna sjúkdóma. Er hér því tækifæri fyrir okkur 

hjúkrunarfræðinga að stíga inn í og efla fjölskylduhjúkrunina við þessa skjólstæðinga okkar. Með því 

að beita stuttum meðferðarsamræðum ættum við að geta elft virkni innan fjölskyldnanna. Og þegar 

upplifaður er meiri stuðningur og að fjölskylduvirknin sé í lagi þá hlýtur ánægja með heilbrigðiskerfið að 

aukast. En eins og fram hefur komið þá hafa veikindi eins fjölskyldumeðlims áhrif á alla aðra innan 

fjölskyldunnar og er það mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að líta á fjölskylduna sem eina heild og að 

markmiði sé að hjálpa hverjum og einum í fjölskyldunni að aðlagast veikindum og efla þá í umönnun 

og styrkja þá (Wright og Leahey, 2011,2013). Með því að efla þekkingu hjúkrunarfræðinga á þeirri 

hugmyndafræði sem fjölskylduhjúkrun byggir á og með því meðal annars að nota stuttar 

meðferðarsamræður, ættu hjúkrunarfræðingar að geta betur komið til móts við þarfir foreldranna á 

markvissan hátt. Eins og fram hefur komið hér að framan þá hefur það sýnt sig í rannsóknum á 

stuttum meðferðarsamræðum að þær hafa jákvæð áhrif á upplifaðan stuðning foreldra og jákvæð áhrif 

á það hvernig fjölskyldan bregst við veikindum. Það er mikilvægt fyrir okkur hjúkrunarfræðinga sem 

sinnum þessum börnum með langvinna sjúkdóma og fjölskyldum þeirra, að við höfum þekkingu á 

áhrifum veikinda barna á foreldrana og hvernig við svo getum hjálpað þeim að aðlagast og takast á við 

veikindin á sem árangursríkastan hátt. 

Könnunin á ánægju með heilbrigðisþjónustuna sýndi að mæður barna með langvinna sjúkdóma eru 

ekki ánægðar með þjónustuna á Barnaspítalanum. Ánægjulistinn skiptist upp í undirflokkana; 

upplýsingar, stuðning við fjölskylduna, samskipti, færni, tilfinningalegar þarfir og almenna ánægju og 

var hvergi í þessum undirflokkum marktækur munur á ánægju hjá mæðrum barna með langvinna 

sjúkdóma. Aðeins þær mæður, sem áttu börn sem ekki höfðu áður legið inni á spítala og mæður sem 

áttu börn sem þurfa ekki að taka lyf að staðaldri, voru ánægðar með með þær upplýsingar sem þær 

fengu varðandi sjúkdóm barnsins og meðferðina. Við ættum því að geta nýtt okkur þessar niðurstöður 

til að koma betur til móts við þarfir mæðra/foreldra barna með langvinna sjúkdóma. Af þeim sökum er 

fjölskylduhjúkrun með Calgary- hugmyndafræðinni afar góður valkostur til að veita fjölskyldum 

stuðning. Þar er lagt upp með að hlusta á fjölskyldur, leyfa fjölskyldum að tala út um það sem er þeim 

erfiðast og er efst í huga þeirra vegna veikinda barnsins. Hjúkrunarfræðingar og fjölskyldan geta svo 

lagt á ráðin í sameiningu um hvernig best er að mæta áhyggjuefnum fjölskyldunnar. Enda hefur það 

sýnt sig að góður stuðningur, þó hann sé í stuttan tíma skiptir máli þegar unnið er með fjölskyldur 

barna með langvinna sjúkdóma. Það þarf jafnvel að efla noktun stuttra meðferðarsamræðna á 

Barnaspítalanum almennt, þær virðast ekki vera notaðar nógu markvisst. Ég tel að með notkun stuttra 
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fjölskyldusamræðna séum við að koma til móts við þarfir foreldrana varðandi stuðning og fræðslu, með 

gagnreyndum starfsháttum, sem leiðir til bættarar þjónustu og aukinnar gæði í þjónstunni 

Það er mikilvægt fyrir okkur hjúkrunarfræðinga að nýta okkur upplýsingar sem fram koma í 

rannsóknum til að reyna stöðugt að bæta gæði þeirrar hjúkrunar sem veitt er og þar með auka ánægju 

skjólstæðinga okkar og fjölskyldna þeirra. Þessi rannsókn er framlag til hjúkrunarstéttarinnar varðandi 

það hvernig við komum að stuðningi við fjölskyldur og er hún mikilvægur liður í þekkingargrunni 

fjölskylduhjúkrunar á LSH. 

5.11 Tillögur að framtíðarrannsóknum. 

Eins og fram hefur komið hafa veikindi eins aðila innan fjölskyldu áhrif á alla hina innan hennar (Wright 

og Leahey, 2011,2013). Það er því mikilvægt fyrir okkur hjúkrunarfræðinga að skoða þá þætti sem 

gagnast skjólstæðingum okkar og aðstandendum þeirra að draga úr áhyggjum eða lina þjáningar 

þeirra, sem okkar framtíðarrannsóknir.  

Gaman væri að skoða með stærra úrtaki hvort það er einhver kynjamunur á upplifuðum stuðningi, 

fjölskylduvirkni og ánægju með heilbrigðisþjónustuna. Stærra úrtak myndi hugsanlega einnig gefa svör 

við því hvort eitthvað af bakgrunnsbreytunum eins og til dæmis aldur, menntun og tekjur hafi áhrif á 

upplifaðan stuðning og fjölskylduvirkni.  

Gagnlegt gæti verið að rannsaka ánægju með heilbrigðisþjónustuna með samanburðarrannsókn, 

hafa þá einn hóp sem fær meðferðarsamtöl og annan samanburðarhóp og skoða þá hvort það sé 

breyting á ánægju hjá þessum hóp fyrir og eftir íhlutun. 
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Lokaorð 

Sjúkrahúsinnlagnir barna, hvort sem þær eru skipulagðar eða óvæntar valda álagi í fjölskyldum 

samkvæmt rannsóknum, þá sér í lagi hjá foreldrunum. Enda eru foreldrar aðalábyrgðarmenn og 

umönnunaraðilar barna sinna. Hlutverk hjúkrunarfæðinga að fræða og veita stuðning til foreldranna og 

fjölskyldunnar, með það að leiðarljósi að bæta líðan fjölskyldunnar og aðstoða hana við að aðlagast 

þeim veikindum sem upp hafa komið. En mikilvægt er að stuðla að góðu samstarfi milli 

heilbrigðisstarfsfólks og foreldra svo að báðir hóparnir vinni að sameiginlegum markmiðum með 

hagsmuni barnsins að leiðarljósi. 

 Helstu niðurstöður þessarar rannsóknar voru þær að mæður barna sem fengið hafa fræðslu 

um sjúkdóm barnsins upplifa marktækt betri stuðing, bæði hugrænan, tilfinningalegan stuðning sem og 

heildarstuðning, sé tekið mið af þeim sem ekki hafa fengið fræðslu. Mæður barna með langvinn 

veikindi upplifa einnig marktækt meiri hugrænan stuðning og heildarstuðning en mæður barna með 

önnur veikindi, má leiða líkum að því að foreldrar langveikra barna fá markvissari þjónustu frá 

hjúkrunarfræðingum, meðal annars hjúkrunarfræðingum á göngudeildum, en foreldrar annarra barna.. 

Fræðsla er mikilvægur áhrifaþáttur þegar kemur að upplifun foreldra, þar á meðal mæðra, á stuðningi 

frá hjúkrunarfræðingum. Enda hefur verið sýnt fram á það að góður stuðningur, þó hann sé í stuttan 

tíma skiptir máli, þegar unnið er með fjölskyldur langveikra barna. 

Þegar litið er á niðurstöður varðandi ánægju með heilbrigðisþjónustuna þá kemur í ljós að mæður 

sem eiga börn sem ekki hafa áður legið á spítalanum og þær mæður sem eiga börn sem ekki þurfa að 

taka inn lyf reglulega eru marktækt ánægðari með þær upplýsingar sem þær fengu er tengdust 

sjúkdómi og meðferð hans, en mæður langveikra barna. Er hér því mikilvægur gæðavísir að mínu mati 

á ferð. Hjúkrunarfræðingar þurfa að sinna þessum mæðrum og foreldrum betur, og kannski þarf að 

sníða heilbrigðisþjónustuna betur að þörfum þessara langveiku barna og fjölskyldna þeirra. Við 

heilbrigðisstarfsfólk verðum að muna það að við verðum að mæta fjölskyldunum þar sem þær eru 

staddar hverju sinni. Foreldrar langveikra barna eru oft að upplifa erfiða baráttu við heilbrigðiskerfið 

sem kemur niður á viðhorfi þeirra til þeirrar þjónustu sem veitt er. Enda hafa tilfinningar, eins og reiði 

og sektarkennd, áhrif á það hvernig við metum ánægju. 

Stutt meðferðarsamtöl, sem við hjúkrunarfræðingar getum beitt mun meira en gert er, enda hefur 

það sýnt sig að notkun þeirra hefur jákvæð áhrif á marga þætti og ekki síst á upplifaðan stuðning 

foreldra. Stuðningur og fræðsla er einmitt sá þáttur sem hvað oftast er minnst á sem mikilvægan þátt 

við að meta ánægju með heilbrigðisþjónustuna.  

Með því að efla þekkingu hjúkrunarfræðinga á þeirri hugmyndafræði sem fjölskylduhjúkrun byggir á 

og með því meðal annars að nota stuttar meðferðarsamræður sem skammtíma meðferð til að styðja 

við fjölskyldurnar, ættu hjúkrunarfræðingar að geta betur komið til móts við þarfir foreldranna á 

markvissan hátt. Með því að hjúkrunarfræðingar noti meðferðarspurningar samkvæmt hugmyndafræði 

Calgary fjölskyldumeðferðar líkansins ættu hjúkrunarfræðingar allir að geta stigið sömu sporin í því að 

reyna að uppfylla sem best þarfir foreldranna fyrir stuðning.  
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Það er mikilvægt fyrir okkur hjúkrunarfræðinga að bjóða upp á gagnreynda starfshætti til að reyna 

stöðugt að bæta gæði þeirrar hjúkrunar sem veitt er og þar með auka ánægju skjólstæðinga okkar og 

fjölskyldna þeirra. Þessi rannsókn er framlag til hjúkrunarstéttarinnar varðandi það hvernig við komum 

að stuðningi við fjölskyldur og er hún mikilvægur liður í að viðhalda hæfni og þekkingu 

hjúkrunarfræðinga sem vinna með fjölskyldur á LSH. 
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Fylgiskjal 1. Tilkynning til persónuverndar. 

Tilkynning um vinnslu 
persónuupplýsinga 

Númer   
S4986 

Er um að ræða nýja tilkynningu 

eða breytingu á eldri 

tilkynningu? 

Ný tilkynning 

Eldra tilkynninganúmer sé um 

breytta tilkynningu að ræða: 

 

Nafn  Erla Kolbrún Svavarsdóttir 

Nafn forsvarsmanns (s.s. 

forstjóra) ef ábyrgðaraðili er 

fyrirtæki/stofnun: 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir 

Heimilisfang: Hagamel 12 

Póstnúmer: 107 

Staður: Reykjavík 

Símanúmer tengiliðs:             893-3005       

Titill verkefnis(ss. nafn á skrá 

eða heiti rannsóknar) 

 

Árangur 

fjölskylduhjúkrunarmeðferðar 

á Barnaspítala Hringsins --

Viðbótargagnasöfnun 

Tilgangur vinnslunnar?  

Tveir MS nemendur munu 

safna gögnun varðandi 

árangur af innleiðingu 

fjölskylduhjúkrunarmeðferðar 

á Barnaspítala Hringsins með 

því að kanna ánægju foreldra 

með heilbrigðisþjónustun og 

með því að kanna mat 

foreldranna á eigin 

Lífsgæðum sem og 

aðlögunarleiðum þeirra og 

virkni fjölskydlunnar. 

Nemendurnir munu safna 

gögnum á tveimur tímabilum 

þ.e. í nóvember 2010-janúar 

2011 og aftur í april 2011-

júní 2011. Verkefnið er MS 

verkefni þessara tveggja 

meistaranema við 

hjúkrunarfræðideild Háskóla 

Íslands.  
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Hvaða upplýsingar verður unnið 

með? 

 

Safnað verður gögnum um 

ánægju foreldra barna-og 

unglinga með langivinn og 

bráð  

veikindi, með 

heilbrigðisþjónustuna á 

Barnaspítala Hringsins. Eins 

verður  

safnað gögnum um 

upplifaðan stuðning foreldra 

frá hjúkrunarfræðingum, 

virkni  

fjölskyldunnar, lífsgæði 

fjölskydlunnar og 

aðlögunarleiðum foreldranna. 

Safnað verður gögnum um 

ánægju foreldra barna-og 

unglinga með langivinn og 

bráð veikindi, með 

heilbrigðisþjónustuna á 

Barnaspítala Hringsins. Eins 

verður safnað gögnum um 

upplifaðan stuðning foreldra 

frá hjúkrunarfræðingum, 

virkni fjölskyldunnar, 

lífsgæði fjölskydlunnar og 

aðlögunarleiðum foreldranna.  

 

Hvert verða upplýsingarnar 

sóttar? 

 

Foreldrum verður boðið að 

svara spurningarlistum í 

OUTCOME forritinu á BH 

Heimild(ir) til vinnslu 

persónuupplýsinga, sbr. 8. 

gr.  laga um persónuvernd og 

meðferð persónuupplýsinga  

 

samþykki hins skráða sbr. 1. 

tl. 

Verður unnið með viðkvæmar 
persónuupplýsingar, sbr 8. tl. 

2. gr.  laganna? 

Nei 

Viðbótarskilyrði um vinnslu 
viðkvæmra 

persónuupplýsinga, sbr. 9. 
gr.  laganna? 

upplýst og skriflegt samþykki 

hins skráða sbr. 1.tl. 

Frekari skýringar á þeim 

heimildum sem merkt er við hér 

að ofan (t.d. lagaákvæði eða ef 

byggt er á samþykki hins skráða 

skal hér greint frá efni 

 

Þátttakendur munu skrifa 

undir upplýst 

samþykkiseyðublað þar sem 

tilgangur  

http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
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samþykkisyfirlýsingar) rannsóknarinnar er 

tilgreindur. Þátttakendur 

munu skrifa undir upplýst 

samþykkiseyðublað þar sem 

tilgangur rannsóknarinnar er 

tilgreindur.  

Ef aflað er persónuupplýsinga 

frá öðrum en hinum skráða, 

hvernig er þá uppfyllt  

viðvörunarskylda gagnvart 

hinum skráða, sbr. 21. 

gr.  laganna 

 

Einungis verður aflað 

upplýsinga frá foreldrum 

(hinum skráða þátttakanda).  

Ef aflað er persónuupplýsinga 

frá hinum skráða sjálfum, 

hvernig er þá uppfyllt 

fræðsluskylda, sbr. 20. 

gr.  laganna 

 

Rannsóknin verður kynnt 

fyrir foreldrum af 

hjúkrunarfræðingi/lækni á 

fræðasviðinu.  

Verður persónuupplýsingum 

safnað með notkun 

eftirlitsmyndavéla eða annars 

konar vöktunarbúnaðar? Nei  

Verða upplýsingarnar afhentar 

öðrum. Hverjum? 

 

Nei upplýsingarnar verða 

einungis greindar af 

umsóknaraðila og tveimur 

MS  

nemendum hennar. Nei 

upplýsingarnar verða 

einungis greindar af 

umsóknaraðila og tveimur 

MS nemendum hennar.  

Verða upplýsingarnar fluttar úr 

landi? Nei  

Verða upplýsingarnar birtar á 
Netinu / Vefnum? 

Nei  

Hvaða öryggisráðstafanir 
verða 

viðhafðar ? 
Aðgangsorð, Dulkóðun, 

Afmáun persónuauðkenna 

Ef annað. þá hvað? 
 Nafn og/eða stöðuheiti þess sem 

ber ábyrgð á framangreindum 

öryggisráðstöfunum 

 
Verður 

upplýsingunum/auðkennunum 
eytt og þá hvenær? 

 

Að Rannsókn lokinni verður 

gögnum eytt.  

Verður öðrum aðila Nei  

http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2000077.html
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(vinnsluaðila) með skriflegum 
samningi falin vinnsla 

upplýsinganna? 

Kennitala vinnsluaðila: 
(eingöngu tölustafir) 

 

Nafn vinnsluaðila:  

Heimilisfang vinnsluaðila:  

Póstnúmer:  

Staður:  

Hverjar eru skyldur vinnsluaðila 

samkvæmt þessum samningi? 

 

Aðrar athugasemdir tilkynnanda:  
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Fylgiskjal 2. Almennar upplýsingar um barnið og unglinginn 

ALMENNAR UPPLÝSINGAR UM BARNIÐ OG UNGLINGINN    

 1999 Erla Kolbrún Svavarsdóttir & M. McCubbin 

 2010 Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir   

 

1. Barnið/unglingurinn  er:    drengur   stúlka 

2. Hvenær er barnið/unglingurinn fætt/fæddur ? Hvaða ár ____________ 

3. Er barnið með langvinnan sjúkdóm?   já   nei  

 Ef nei ......svara þarf næst spurningu 9.  

4. Ef já. Hvaða sjúkdómsgreiningu er barnið með? _______________ 

5. Hve gamalt var barnið/unglingurinn þegar það/hann greindist? __________ 

6. Hvenær var barnið/unglingurinn sjúkdómsgreint ? Hvaða ár____________  

7. Þarf barnið/unglinginn að taka inn lyf reglulega      Já   nei    

8. Hver sér um lyfjagjafir barnsins/unglingsins? 

Barnið sjálft/unglingurinn                                   

Faðir      

Móðir      

Foreldrar og barn í sameiningu  

Aðrir (tilgreinir hverjir)    

9. Hefur barnið/unglingurinn verið lagt inn á spítala vegna veikinda?     já   nei  

Ef svarið er já, tiltakið hversu oft barnið var lagt inn síðastliðið ár?  

Einu sinni til tvisvar                                

Þrisvar til fjórum sinnum   

Fimm sinnum eða oftar   
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10.  Hefur þú fengið fræðslu um sjúkdóm barnsins/unglingsins?     já  nei  

 Ef svarið er já, hver veitti fræðsluna? 

Hjúkrunarfræðingur                                  

Læknir      

Næringarráðgjafi     

Upplýsingar af  internetinu   

Aðrir (tilgreinir hverjir)   

 11.Hafa einhverjir í fjölskyldunni eða ættinni greinst með alvarleg veikindi? 

Enginn sem ég veit um                           

Ég sjálf/ur     

Systkini barnsins/unglingsins  

Systkini svarenda    

Í móðurætt     

      Í föðurætt    

Annað (tilgreinið hvað)  

12.  Tilheyrið þið stuðningshópi fyrir fjölskyldur barna með langvinn veikindi?    

 já  nei  Ef já, í hvaða________________      

13.  Finnst þér þú þurfa NÚNA á stuðningi að halda frá fagfólki?   já  nei  

Ef svarið er já, frá hverjum ?  

Hjúkrunarfræðingi                            

Lækni     

Félagsráðgjafa    

Sálfræðingi     

Næringarráðgjafa    

      Presti    

Öðrum (tilgreinið hverjum)  
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Fylgiskjal 3. Einkenni fjölskyldunnar 

EINKENNI FJÖLSKYLDUNNAR 

©2010 Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir 

 

1. Ert þú  karl  kona  

2. Hvað ertu gömul/gamall? 

19-30 ára  

31-40 ára  

41-50 ára 

51-60 ára 

61 árs eða eldri 

 

3. Hver er menntun þín? 

 Grunnskóli/Skyldunám 

 Framhaldsskóli  

 Háskóli 

 Framhaldsnám í háskóla   

 Annað (tilgreinið hvað): ________________________ 

 

4. Hve mörg ár hefur þú stundað nám eftir grunnskóla? 

 Minna en 1 ár  1-3 ár  4-6 ár  

 7 ár   8 ár   9 ár   Meira en 10 ár  
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5. Hvert er starfhlutfall þitt? 

 Vinn ekki utan heimilis 

 Vinn hlutastarf eða er í námi 

 Vinn fullt starf eða er í fullu námi   

 Er í fullu starfi á einum stað og vinn annars staðar að auki  

 Atvinnulaus 

 

6. Hvert er starfhlutfall maka? 

 Vinnur ekki utan heimilis 

 Vinnur hlutastarf eða er í námi 

 Vinnur fullt starf eða er í fullu námi   

 Er í fullu starfi á einum stað og vinnur annars staðar að auki  

 Atvinnulaus 

 

7. Hver er uppruni þinn?  

 Ertu af íslenskum uppruna 

 Ertu af erlendum uppruna 

 

8. Í hvaða trúfélagi ertu? 

 Í þjóðkirkjunni  

 Utan trúfélaga 

 Annað 

 

9. Hverjir eru fjölskylduhagir þínir? 

 Gift(ur)  Sambúð 

 Skilin(n)   Einstætt foreldri 
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 Ekkja/ekkill  Annað____________ 

 

10. Hve lengi hefur þú verið í sambúð/hjónabandi?  

 1 ár eða minna  2 -5 ár  6-10 ár 

 11-20 ár    21 -30 ár  31 ár eða meira 

 

11. Hver er samanlagður fjöldi heimilismanna? 

 Fullorðnir; tilgreinið (1-6)_________________ 

 Börn (0-18 ára); tilgreinið (1-6)_____________ 

 

12. Hverjar eru tekjur fjölskyldunnar á mánuði (heildarlaun beggja foreldra)? 

 Lægri en 200 þúsund  

 201-300 þúsund  

 301-400 þúsund  

 401-600 þúsund  

 601-800 þúsund 

801-999 þúsund  

 Ein milljón eða meira 
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Fylgiskjal 4. Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur 

 (ICE-FPS)     
 

© Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009 

 
LEIÐBEININGAR: Vinsamlega merktu x við svarið sem best lýsir reynslu þinni eða sýn á 

samskipti þín við hjúkrunarfræðing(a) á Barnasviði.  

Þegar vísað er til fjölskyldu þinnar er átt við fjölskyldumeðlimi í kjarnafjölskyldu jafnt sem 

stórfjölskyldu.  

 

SKILGREINING Á FJÖLSKYLDU: Fjölskylda er hópur einstaklinga sem tengjast sterkum 

tilfinningaböndum, finnst þeir tilheyra hver öðrum, og er umhugað um að taka þátt í lífi hvers 

annars (Wright, Watson og Bell, 1996) 

 

Vinsamlega hafðu í huga að það er ekkert eitt svar rétt.     

 

 

Hugrænn stuðningur 

 

HJÚKRUNARFRÆÐINGARNIR Á BARNASVIÐI HAFA:  

 

 

1. ...boðist til að veita okkur  upplýsingar og faglegt álit 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

2. ...útvegað aðgengilegt lesefni sem var auðvelt aflestrar um veikindin  

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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3. ...upplýst  fjölskyldu mína um úrræði sem standa okkur til boða í samfélaginu og hafa 

reynst hjálpleg fyrir fjölskyldur í svipuðum kringumstæðum 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

4. ...komið fram með hugmyndir, upplýsingar og ígrundanir á þann hátt að við gætum lært af 

þeim og velt þeim fyrir okkur  

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

5. ...lagt áherslu á að fjölskyldan mín noti venjur og hefðir til að efla heilsu 

fjölskyldumeðlima 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

Tilfinningalegur stuðningur 

 

HJÚKRUNARFRÆÐINGARNIR Á BARNASVIÐI HAFA:  

 

 

6. ...boðið fjölskyldu minni upp á fjölskylduviðtöl 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

7. ...hjálpað fjölskyldumeðlimum að viðurkenna að tilfinningaleg viðbrögð okkar eru 

réttmæt og hjálpað okkur að koma þeim í jafnvægi 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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8. ...hvatt fjölskyldu mína til að taka þátt í því með heilbrigðisstarfsfólkinu að annast 

sjúklinginn og hafa boðið okkur stuðning við það 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

9. ...hvatt fjölskyldumeðlimi til að segja veikindasögu sína, ekki eingöngu sögur af 

sjúkdómum, einnig sögur af styrk, þrautseigju og þjáningu 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

10. ...dregið fram styrkleika fjölskyldunnar    

  Eiginlega alltaf   

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

11. ...hjálpað fjölskyldumeðlimum að skilja hvernig tilfinningaleg viðbrögð okkar tengjast   

veikindunum  

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

12. ...hvatt fjölskyldu mína til að taka sér hvíld frá umönnuninni 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

 

13. ...verið meðvitaðir um þau áhrif sem fjölskyldumeðlimir hafa hver á annan, á líðan hins 

veika og á veikindin        

  Eiginlega alltaf   

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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14. ...leitað eftir styrkleikum fjölskyldunnar og tækifærum til að hrósa fjölskyldumeðlimum 

þegar styrkur þeirra hefur komið í ljós 

  Eiginlega alltaf   

  Oftast  

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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Fylgiskjal 5. Fjölskylduvirkni listi 

Fjölskylduvirkni 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur 

(ICE- FF) 

 
© Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Eydís Kristín Sveinbjarnardóttir, 2009 

 
LEIÐBEININGAR: Vinsamlega merktu x við svarið sem lýsir best þinni sýn á  það hvernig 

fjölskylda þín hefur brugðist við og virkað að öllu jöfnu undanfarnar fjórar vikur. Þegar vísað 

er til fjölskyldu þinnar er átt við fjölskyldumeðlimi í kjarnafjölskyldu jafnt sem stórfjölskyldu.  

 

SKILGREINING Á FJÖLSKYLDU:  Fjölskylda er hópur einstaklinga sem tengjast 

sterkum tilfinningaböndum, finnst þeir tilheyra hver öðrum, og er umhugað um að vera 

þátttakendur í lífi hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996). 

 

Vinsamlega hafðu í huga að það er ekkert eitt svar rétt. 

 

Tjáning tilfinninga 

 

1. Ég geri mér grein fyrir því þegar fjölskyldumeðlimir sýna tilfinningar sínar, t.d. gleði, 

reiði og sorg  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

        Eiginlega aldrei 

 

2. Ég veit hvernig aðrir fjölskyldumeðlimir bregðast við þegar eitthvert okkar er sorgmætt 

        Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 

 

3. Ég veit hvaða áhrif það hefur á aðra fjölskyldumeðlimi þegar ég segi skýrt og greinilega 

hvað ég raunverulega meina 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

4. Ég veit til hvers flest okkar í fjölskyldunni myndu leita, þegar við þurfum einhvern til að 

tala við  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 
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  Eiginlega aldrei  

 

Samvinna og lausn vandamála 

 

5. Ég veit hvernig sambönd innan fjölskyldunnar breytast og þróast þegar vandamál hafa 

verið leyst 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

6. Ef ég og fjölskylda mín horfumst í augu við önnur vandamál á lífsleiðinni þá veit ég 

hvernig við munum takast á við þau 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

7. Ég veit hvaða áhrif það hefur á fjölskyldumeðlimi þegar við hjálpumst að við heimilisstörf 

eða dagleg viðfangsefni   

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

8. Ég veit hver tæki fyrst eftir því ef fjölskyldumeðlimir ynnu saman í stað þess að keppa sín 

á milli  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

9. Ég veit hvernig fjölskyldumeðlimum líður þegar allir bera ábyrgð á daglegum 

heimilisstörfum 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

Samskipti 

 

10. Fjölskyldumeðlimir ræða saman um tilfinningar sínar   

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 
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  Sjaldan 

        Eiginlega aldrei 

 

11. Meðlimir fjölskyldunnar tjá sig skýrt og hreinskilningslega þegar þeir tala saman 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

12. Fjölskyldumeðlimir hafa fundið leiðir til þess að eiga góðar og heiðarlegar samræður (t.d. 

í eigin persónu, símleiðis eða með tölvupósti) 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

13. Þegar upp koma vandmál þá vita allir fjölskyldumeðlimir af þeim 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

Hegðun 

 

14. Ég veit hvað hver og einn fjölskyldumeðlimur gerir þegar hann er reiður  

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

15. Ég þekki viðbrögð allra fjölskyldumeðlima þegar þeir tala hreint út við hvern annan 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  

 

 

16. Ég veit hvað hver og einn fjölskyldumeðlimur gerir við erfiðar kringumstæður 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei  
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17. Ég veit hvernig fjölskyldumeðlimir bregðast við í samskiptum sínum hver við annan (átt 

er við hegðun t.d. skella hurðum, beita þögn, gefa að borða, gefa tíma) 

  Eiginlega alltaf  

  Oftast 

  Stundum 

  Sjaldan 

  Eiginlega aldrei 
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Fylgiskjal 6. Ánægja með heilbrigðisþjónustuna – mat foreldra 
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Fylgiskjal 7. Kynningarbréf 
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93 

Fylgiskjal 8. Upplýst samþykki 
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Fylgiskjal 9. Leyfi siðanefndar 
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