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Agrip
begar fjdlskylduhjukrun var innleidd & LSH var pad gert i anda stefnu spitalans ad hafa sjiklinginn i
fyrirrdmi og svo i samraemi vid syn og stefnu hjukrunar um ad efla samstarf vid sjuklinga og fjélskyldur

peirra i medferd og akvardanatdku. Markmidid med pessari innleidingu var ad baeta gaedi hjukrunar og

efla samstarf vid sjiklinginn og fjélskyldu hans.

Sjukrahusinnlagnir barna, hvort sem peer eru skipulagdar eda Oveentar, valda alagi i fjdlskyldum og pa
sérstaklega a foreldrana. Med innleidingu fjélskylduhjiukrunar & Barnaspitala Hringsins (BH) sem fellst
i stuttum medferdarsamraedum og byggir a hugmyndafreedi Calgary-fjdlskylduhjukrunar, var markmidid

ad auka gaedi hjukrunar vid bérn og fidlskyldur peirra.

Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna upplifun maedra & BH af studningi og freedslu fra
hjukrunarfraeedingum auk pess ad kanna upplifun peirra af fjdlskylduvirkni og anaegju peirra med

heilbrigdispjonustuna a BH.

Rannsoéknarsnidid er lysandi pverskurdarsnid. batttakendur voru hentugleikadrtak foreldra 123
barna sem fengu heilbrigdispjonustu & BH. Svérun var 49% (N=60). | pessari rannsokn verda adeins

skodud svor fra maedrum 46% (n=56). Vid gagnaurvinnslu var notud lysandi télfreedi og t-prof.

Foreldrarnir svorudu premur spurningalistum um: studning og fraedslu hjukrunarfreedinga vid
fiolskyldur, fjdlskylduvirkni og aneegju med heilbrigdispjonustuna.

Helstu nidurstdédur voru peer ad maedur sem &ttu barn med langvinna sjukdéma uppliféu
marktaekt meiri hugreenan og heildar studning. Pser meedur sem éttu sjélfar vio alvarleg veikindi ad
strida eda einhver annar i fjolskyldunni, upplifdu markteekt minni tilfinningalegan studning og
heildarstudning. baer maedur sem tdldu sig hafa fengid freedslu um sjukdom barnsins upplifdu
marktaekt meiri hugreenan studning, tilfinningalegan studning og heildarstudning en paer maedur sem
ekki toldu sig hafa fengid freedslu. Maedur barna sem hvorki taka lyf reglulega né hafa pau legio a
spitala adur upplifdu markteekt meiri anaegju med peer upplysingar sem paer fengu vardandi sjukdém
barnsins og medferdina vid honum en maedur barna sem taka inn lyf reglulega og hafa legio a spitala

aour.

pessar rannséknarnidurstodur gefa hjikrunarfraedingum a barnasvidi tilefni til ad alykta ad
freedsla til meedra/foreldra barna & spitalanum hafi ahrif & og baeti upplifun peirra af studningi og hafi

einnig ahrif a mat peirra & anaegju med heilbrigdispjénsutu.

Lykilord: Foreldrar, bdrn, sjdkrahdsinnlégn, barnahjakrun, fjélskylduhjakrun, fjélskyldustudningur,

fidlskylduvirkni og &neegja med heilbrigdispjénustuna.






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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1 Inngangur

Landspitali haskdlasjukrahts (LSH) hefur gefid Gt ad gildi hans séu umhyggja, fagmennska, 6ryggi og
framproun (Landspitali Haskoélasjukrahus, 2013). Undir pessum gildum er medal annars talad um ad
bera umhyggiju fyrir sjuklingnum og samstarfsfolki, hafa gagnreynda pekkingu og 6gud vinnubrégd ad
leidarljési og ad leggja 6ryggi sjuklinga og starfsmanna til grundvallar i allri pjénustu asamt aherslu a
frampréun i pjénustu og pekkingu (Landspitali Haskdlasjukrahus, 2013). begar fjélskylduhjakrun var
innleidd a Landspitala (LSH) & arunum 2007 — 2011, var pad gert i anda stefnu spitalans ad hafa
sjuklinginn i fyrirrimi og svo i samraemi vid syn og stefnu hjukurnar um ad efla samstarf vid sjuklinga
og fj6lskyldur peirra i medferd og &kvardanatoku. Markmidid med pessari innleidingu var ad baeta

gaedi hjukrunar og efla samstarf vid sjuklinginn og fjdlskyldu hans.

A barnadeildum eru foreldrar og forradamenn lika skjolsteedingar hjakrunarfreedinga dsamt barninu.
Foreldrar og forradamenn eru adalabyrgdarmenn og uménnunaradilar barna sinna (Foster, Whitehead
og Maybee, 2010; Ball, Bindler og Cowen, 2010; Moore, Mah og Trute, 2009). En litid er vitad um

upplifadan studning foreldra af samskiptum vid heilbrigdisstarfsmenn.

Tilgangur pessarar rannséknar er ad skoda upplifadan studning meedra, upplifun peirra af virkni innan
fidlskyldunnar og anaegju peirra med pa pjonustu sem veitt er & Barnaspitala Hringsins (BH). Verid er
ad meta avinning af innleidingu fjolskylduhjukrunar & BH sem for fram & arunum 2007 — 2011 og fol i
sér pad markmid ad veita fjdlskylduhjakrun til ad stydja vid foreldra barna & BH og auka 6ryggi og

anaegju peirra med heilbrigdispjénustuna.

1.1 Rannsdknarvidfangsefni

Pad er mikid vitad um &hrif sjukrahusinnlagna a sjuklinginn og adstandendur hans i dag. Veikindi og
sjukrahasinnlagnir hafa ekki bara ahrif & daglegt lif sjuklingsins heldur einnig ahrif & daglegt lif
adstandenda hans (Wright og Bell, 2009; Wright og Leahey, 2011; 2013). begar einstaklingur greinist
med langvinnan sjukdom hefur pad 6hjakveemilega ahrif 4 alla fjdlskyldumedlimi og pad er hlutverk
hjukrunarfraedinga ad freeda og veita studning med pad ad leidarljési ad baeta lidan fjolskyldunnar og
adstoda hana ad adlagast veikindunum (Elisabet Konradsdéttir og Erla Kolbrin Svavarsdottir, 2011).
Ekki er haegt ad horfa eingdngu & pad hvernig hver og einn innan fjélskyldunnar bregst vid pegar um
alvarleg veikindi er ad reeda, heldur verdum vid ad horfa a pad hvernig fjdlskyldan er samsett og
hvernig han vinnur saman (Wright og Bell, 2009; Wright og Leahey, 2013; Svavarsdottir og
Sigurdardéttir, 2013). | Barnasattmala Sameinudupjodanna fra arinu 1989 er tilgreint ,ad allir
pjoofélagshopar, en sér i lagi foreldrar og born, eigi ad fa upplysingar um og adgang ad freedslu og fai
pannig adstod vid ad beita grundvallarpekkingu vardandi heilbrigdi barna og neeringu®.
Heilbrigdispjonusta undanfarinna ara hefur einkennst af pvi ad horfa & sjuklingin naer eingdngu, en
ekki p4 sem standa honum naest eins og foreldra eda forrddamenn, eins og um er ad raeda pegar
sjuklingar eru bérn. bréun heilbrigdispjénustu sidustu ara hefur verid & pann veg ad sjukrahasinnlagnir
eru sifellt ad styttast og peir sem leggjast inn & sjikrahds eru mun veikari en 4dur. Nalgun innan

heilbrigdispjonustunnar hefur pvi proéast & pann hatt ad gert er rad fyrir ad fjdlskyldan sé virk i pattoku i
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umoénnun sjuklingsins (Thomlinson, 2012; Arna Skuladotti, Audur Ragnarsdottir og Elisabet
Konradsdottir, 2005). Medal annars til ad stydja vid fjdlskyldur i umdnnun veikra aettingja var
fiélskylduhjakrun innleidd & Landspitala Haskdlasjukrahis. A Barnaspitala Hringsins hofst innleiding
fidlskylduhjukrunar arid 2009 og lauk henni arid 2011. Fyrir valinu vard hugmyndafreedi Calgary
fidlskylduhjakrunar. A pessu timabili fengu allir hjukrunarfraedingar fraedslu og pjalfun i peim adferdum
sem beitt er innan Calgary fjdlskylduhjokrunar (Erla Kolbran Svavarsdéttir og Anna Olafia
Sigurdardottir, 2013).

| pessari rannsékn/spurningakénnun er verid ad skoda upplifun foreldra af studningi fra
hjukrunarfraedingum, hvernig virkni fidlskyldunnar er ad mati foreldranna og pad hvort foreldrar upplifi
angegju med pa heilbrigdispjonustuna sem fa a BH.

Rannsoéknin var gerd a BH og voru patttakendur paegindarirtak foreldra & 6llum deildum spitalans.
Foreldrarnir voru valdir af handahéfi yfir sex méanada timabil, fra desember 2010 og par til i juni 2011. |
pessum spurningum var ekki athugad séstaklega hvort foreldrum hafdi verid veitt fjdlskylduhjakrun a
medan a sjukrahusdvolinni st6d. Spurningalistarnir sem voru lagdir fyrir foreldrana eru um upplifun af
studningi og freedslu frd hjokrunarfreedingum, um fjdlskylduvirkni og um &nasegju med
heilbrigdispjonustuna, auk bakgrunnsupplysinga um beedi fjdlskylduna og barnid. Gagnasofnun for
fram med heimildaleit & veraldarvefnum. Leitad var ad fraedilegu lesefni i leitarforritunum Cinahl
(EBSCO Host), ProQuest, PubMed, Sience Direct og Google Scholar. Leitarordin sem notud voru eru
eftirfarandi: children- parents family-hopitalization, pediatric- nurses- parents- support- information
education-intervention, family- pediatric- nursing, parents- family- nursing, parents-family functioning,

patient satisfaction,

Einnig var rynt i heimildarskrar m.t.t. lykilhugtaka vio lestur & fraedilegu lesefni. Reynt var ad mida

vid ad lesefnid veeri ekki eldra en 10 ara, nema um frumheimildir veeri ad reeda.

1.2 Rannsdknarspurningar
Tilgangur pessarar rannsoknar var ad kanna upplifun maedra & BH af studningi og fraedslu fra
hjukrunarfraedingum, auk pess ad kanna upplifun peirra af fjdlskylduvirkni og aneegju peirra med

heilbrigdispjonustuna & BH. | rannsokninni var leitast vid ad svara eftirfarandi rannséknarspurningum:
1. Er markteekur munur & upplifudum studningi maedra:
a) eftir pvi hvort peer eigi barn/ungling med langvinnan sjukdém eda ekki?
b) eftir pvi hvort adrir i fjdlskyldunni eigi vid alvarleg veikindi ad strida eda ekki?
c) eftir pvi hvort peer telji sig hafa fengid upplysingar um sjukdém barnsins/unglingsins eda ekki?
2. Er markteekur munu & fj6lskylduvirkni ad aliti maedra eftir timalengd fra sjukdémsgreiningu

barnsins/unglingsins?
3. Er markteekur munur a ansegju meedra med heilbrigdispjénustuna;
a) eftir hjuskaparstédu maedra?

b) eftir pvi hvort barnid/unglingurinn verid lagt inn & spitala vegna veikinda eda ekki?
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c) eftir pvi hvort peer telji sig hafa fengid upplysingar um sjikdom barnsins/unglingsins eda
ekki?

d) eftir pvi hvort barnid/unglingurinn purfi ad taka reglulega inn lyf?

1.3 Gildi rannsoOknarinnar

Gildi rannséknarinnar fyrir hjakrun snyst um ad meta pa pekkingu sem buid er ad innleida a LSH og
hvort verid sé ad nota pau ,verkfeeri® sem Calgary fjolskyldumedferdarlikanid og Calagary
fidlskyldumatslikanid hafa uppa ad bjoda innan heilbrigdispjénustunnar og sem hjikrunarfraedingar
geta notad til hagsbéta fyrir fjolskyldur peirra skjolsteedinga sem peir sinna. Veikindi eins
fidlskyldumedlims hafa ahrif & alla adra einstaklinga innan fjdlskyldunnar og pvi er pad mikilvaegt fyrir
hjukrunarfraedinga ad lita a fjélskylduna sem eina heild og ad markmidid sé ad hjalpa einstaklingunum

i fijolskyldunni ad adlagast veikindum og efla pa i umdnnuninni (Wright og Leahey,2011,2013).

Med pvi ad efla pekkingu hjukrunarfraedinga & peirri hugmyndafreedi sem fjolskylduhjakrun byggir a
0g med pvi medal annars ad nota stuttar medferdarsamreedur sem skammtima medferd til ad stydja
vid fjélskyldurnar, eettu hjukrunarfreedingar ad geta betur komid til moéts vid parfir foreldranna a
markvissan hatt. Med pvi ad hjukrunarfreedingar noti meoferdarspurningar samkvaemt hugmyndafreedi
Calgary fjolskyldumedferdar likansins aettu hjikrunarfraedingar allir ad geta stigido sému sporin i pvi ad

reyna ad uppfylla sem best parfir foreldranna fyrir studning.

Pad er mikilvaegt fyrir okkur hjikrunarfraedinga ad bjéda upp a gagnreynda starfsheetti til ad reyna
stdédugt ad baeta geedi peirrar hjukrunar sem veitt er og par med auka anaegju skjolsteedinga okkar og
fidlskyldna peirra. Pessi rannsokn er framlag til hjukrunarstéttarinnar vardandi pad hvernig vid komum

ad studningi viod fjdlskyldur og er han mikilveegur lidur i pekkingargrunni fidlskylduhjakrunar & LSH.
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2 Freedilegur bakgrunnur

Hér a eftir verdur fjallad um hugtakid fjolskylda, fjolskylduhjakrun, kenningarlegan bakgrunn
rannséknarinnar, studning hjakrunarfreedinga vid fjdlskyldur barna & sjukrahdsi, virkni innan pessara

fjlskyldna og aneegju foreldra med péa pjonustu sem veitt er i sjukrahdsinnlégnum.

2.1 Fjolskylda

begar skodadar eru skilgreiningar & fjdlskyldum almennt pa segja hefébundnar skilgreiningar til um
hvada einstaklingar tilheyra fjolskyldunni. Breytingar & pvi hvernig fjdlskylda er skilgreind hafa haldist i
hendur vid préun samfélagsins. Ef notadir eru meelikvardar eins og bl6dbodnd, eettleiding eda
hjonaband til pess ad skilgreina fjdlskylduna geta mérkin verid hamlandi og purfa hjukrunarfreedingar
pvi oft ad skilgreina fjdlskylduna at fyrir hefdbundin tengsl (Wright og Leahey, 2011, bls. 79). Ein
skilgreining & fjdlskyldu sem notud hefur verid er s ad fjdlskylda sé samsteeda einstaklinga sem hafa
ahrif hver a annan, yfirleitt eru peir tengdir bl6dbéndum, eettleidingu eda hjénabandi og eru hadir hvor
ddrum um ad framkveema mikilveeg hlutverk og storf sem tilheyra pvi ad vera i fjdlskyldu (Astedt-Kurki,
Tarkka, Paavilainen, Lehti, 2002). Onnur skilgreining & fijdlskyldu sem hefur verid notud er ad
fiolskylda sé eining fjdlskyldumedlima par sem peir finnist peir tilheyra hvor 6drum vegna
tilfinningalegra tengsla eda annarra tengsla og medlimir fiolskyldunnar bua yfirleitt saman (Astedt-
Kurki, Tarkka, Rikala, Lehti og Paavilainen, 2008). i nyrri skilgreiningum er skilningurinn vidari og til ad
mynda skilgreina Hohashi, Honda og Kong (2008) fjélskylduna & pann veg ad hun sé hépur tveggja
eda fleiri einstaklinga sem tengdir séu sameiginlegum bdndum og tilfinningalegri nalaegd og finnist peir
vera fjolskylda. Ein su vidasta skilgreining & fjélskyldu sem fram hefur komid er skilgreining Wright og
Leahey (2011, 2013) en peer skilgreina fjélskylduna sem hverja sem hin segist vera (Kaakinen,
Gedaly-Duff, Coehlo og Hanson, 2010, bls.3). Med pessari skilgreiningu geta hjikrunarfraedingar tekid
tillit til peirra hugmynda sem einstaklingarnir hafa um fjdlskylduna, og pau sambodnd sem
einstaklingarnir i fjlskyldunni telja ad skipti pa mali. Hvada sambdnd séu mikilveeg fyrir pau og hvada
sambond skipti pa mali vardandi upplifun peirra af veikindum og heilbrigdi (Wright og Leahey, 2013,
2011). Kaakinen, Hanson og Denham (2010) vilja beeta vio ad fjdlskylda sé hépur einstaklinga sem
sjalfur skilgreini sig sem fjolskyldu.

Fj6lskylda er grunneining samfélagsins par sem rikja akvedin gildi og hefdir. Ymislegt hefur p6 ahrif
a virkni fidlskyldunnar eins og pad samfélag sem fjdlskyldan tilheyrir og si menning sem fjdlskyldan
lifir samkvaemt. Pad er pvi mikilvaegt ad hafa i huga hve fjdlbreytilegar fjolskyldur geta verid (Glasper
og Richardson, 2011).

2.2 Fj6lskylduhjakrun

i gegnum tidina hefur patttaka fjolskyldunnar verid hluti af peirri hjukrun sem veikur einstaklingur hefur
fengio po ad pad hafi ekki alltaf verid litid a fjdlskylduna sem hluta af hjakruninni ( Wright og Bell,
2009). A barnadeildum hafa fjdlskyldur barna haft teekifeeri til ad dvelja hja barninu fra pvi & attunda
aratug sidustu aldar og hefur samvinna a milli fjdlskyldna og heilbrigdisstarfsmanna farid vaxandi a

pessu timabili og ekki sist nG sidustu arin. A sidustu 30 arum hefur einnig ordid mikil préun i
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filskylduhjukrun og hefur samstarf baedi hjukrunarfreedinga og leekna og svo fjdlskyldunnar aukist

jafnt og pétt a pessum tima.

Lykilpattur i bataferli sjuklinga er fjdlskyldan og er adkoma hennar 6missandi pattur par sem
rannsoknir hafa synt ad veikindi eins fjolskyldumedlims hefur &hrif & heilsu og daglegt lif annarra
fidlskyldumedlima ( Wright og Bell, 2009; Sarajarvi, Haapamaki og Paavilainen, 2006). Shields (2010)
hefur talad um ad fjélskylduhjikrun sé leidin til pess ad sinna bérnum og foreldrum peirra innan
heilbrigdispjonustunnar, fjélskylduhjiakrunin hugsi um heilbrigdispjonsutuna fyrir fidlskylduna en ekki
bara barnid eda einstaklinginn. Petta a einnig vid pegar einstaklingur greinist med langvinnan sjukdém
hefur pad éhjakveemilega ahrif a alla fjélskylduna eins og adur hefur komid fram. bad er pvi hlutverk
hjukrunarfraedinga ad freeda og veita fjdlskyldunni studning med pad ad leidarljési ad baeta lidan
fidlskyldunnar, adstoda hana ad adlagast veikindunum og hafa pannig ahrif & bataferlid (Elisabet
Konradsdottir og Erla Kolbran Svavarsdottir, 2011). Fjolskylduhjakrun snyst um ad hjukrunarfreedingar
starfa med fidlskyldu sjuklings og 6dru heilbrigdisstarfsfolki i samvinnu pannig ad allir njoti géds af. |
pessu bandalagi feer hver og einn ad deila baedi heefileikum og reynslu af sjikdémum og hjakrun
sjuklinga ( Ball ofl., 2010). Innan fjolskylduhjukrunar hefur reynsla fjolskyldunnar af pvi ad eiga barn

med langvinna sjukdéma einna mest verid rannsékud (Erla Kolbriin Svavarsdéttir, 2008).

Aukid veeqi fjdlskylduhjukrunar & sidustu &rum ma helst sja i préun & Kliniskri hjukrun, auknum
teekifeerum til menntunar a svidi fjolskylduhjukrunar, alpjédlegum fjolskylduhjakrunarradstefnum og
med utgafu visindatimarits um fjolskylduhjakrun, Journal of Family Nursing. Timaritid hefur verid
tileinkad rannséknum, kenningum og menntun um fjolskylduhjukrun. bPad er pvi sifellt verid ad minna
hjukrunarfraedinga a pad hversu mikilveegt pad er ad hafa fjdlskylduna med i hjikruninni (LeGrow og
Rossen, 2005). En prétt fyrir ad fidlskylduhjakrun sé einn af hornsteinum heilbrigdispjénustunnar & 21.
oldinni pa hafa hjukrunarfreedingar talid ad helstu hindranirnar i starfi peirra i fjlskylduhjukrun séu
skortur & tima, pekkingu eda 6ndg pekking & fjdlskylduhjukrun (Foster, Whitehead og Maybee, 2010;
Harrison, 2010, Mikkelsen og Fredriksen, 2011). Til deemis hefur The American Academy of Pediatrics
(AAP) lagt til ad fjélskylduhjukrun verdi innleidd & 6llum barnaskurddeildum par i landi (Espinel, Shah,
McCormick, Krakovitz og Boss, 2014).

2.3 Kenningarlegur bakgrunnur fjolskylduhjakrunar

Pad er mikilveegt fyrir okkur hjukrunarfreedinga sem erum ad nota Calgary- fjdlskyldumatslikanid
(CFAM) og Calgary- fjdlskyldumedferdarlikanid (CFIM) i hjukrun vid bdrn og fjolskyldur peirra, ad
bekkija til peirrar hugmyndafraedi sem liggur par ad baki. A bak vid hugmyndafraedi fjdlskylduhjukrunar
sem byggir a Calagary maédelinu eru sex kenningar; péstmddernismi, kerfakenning, styrifreedi,
samskiptakenning, breytingakenning og liffreedi hugarstarfs (Wright og Leahey,2011, 2013). Wright og
Leahey (2011, 2013) nefna ad enginn einn hugtakarammi sé hinn eini rétti i hjukrun fjdlskyldna, heldur
verdi hjukrunarfreedingar ad vera medvitadir um pad ad nota margar kenningar i vinnu sinni med
fidlskyldur. Eins hafa Alpjodasamtok hjikunarfreedinga ICN (International Council of Nurses) og WHO
(Alpj6da heilbrigdismalastofnunin) beint peim tilmaelum til hjukrunarfraedinga ad CFAM likanid verdi

notad i kliniskri vinnu med fjdlskyldum & heilbrigdisstofununum (Wright og Leahey, 2011, bls.75).
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Kaakinen og félagar (2010) eru sammala pvi og maela med ad hjukrunarfreedingar purfi ad nota

margar kenningar i vinnu sinni med fjdlskyldum.

Postmédemismi: | péstmoédemisma eru sjonarmidin endalok einfaldrar heimsmyndar og ad
mikilveegt sé ad tria & fjdlbreytileikann (Moules, 2000; Wright og Leahey, 2011, 2013). Innan
filskylduhjikrunar verdur pessi hugmynd virk med pvi ad heilbrigdisstarfsfolk vidurkenni ad paer leidir
sem fjolskyldan notar til ad skilja og upplifa veikindi eru jafnmargar og fjdlskyldurnar sem upplifa pau.
Innan fjélskylduhjukrunar ma fa fram godar visbendinga ef hlustad er & pad sem fjdlskyldan hefur ad
segja. begar borin er virding fyrir pekkingu og reynslu hjukrunarfreednga og fjélskyldunnar ytir pad
undir samvinnu peirra & milli og er pess konar verklag hornsteinn i tengslavinnu i hjikrun (Wright og
Leahey, 2011, 2013).

Kerfakenningin: Arum saman hafa heilbrigdisstarfsmenn notad kerfakenninguna til pess ad efla
skilning sinn & fjolskyldum (Wright og Leahey, 2011, 2013). En kerfakenningin byggir 4 peim
hugmyndum ad lita verdi & kerfi sem heild og ad pad sé ekki haegt ad horfa & einstaka hluta pess an
pess ad horfa & heildina. Til deemis er fjdlskyldan samsett Ur einingum sem eru einstaklingarnir i
fidlskyldunni. Peir eru einnig hluti af steerra kerfi sem er samfélagid sem fjolskyldan byr i. Med pvi ad
nota kerfakenninguna getum vidé skodad samskipti innan fjdlskyldunnar. Fjolskyldan er kerfi og ef pad
verdur einhver breyting hja einum einstakling innan fjdlskyldunnar hefur pad ahrif & hina (Wright og
Leahey, 2011, 2013). beir Allmond, Buckman og Gofman (1979) leggja til ad pegar verid er ad hugsa
um fjélskylduna sem kerfi, sé henni likt vid 6réa. Ef hreyfing kemst a einn hluta 6réans hefur pad ahrif
a adra hluta hans og peir hreyfast med. Einnig er talad um ad sem eining sé fjdlskyldan sterkari en

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

Styrifreedi: Eru samskiptavisindi og kenningar um stjornun. pPegar gagnvirk samskiptakerfi eins og
til deemis fjolskyldukerfi, eru skodud ma sja ad hegdun eins einstaklings i fjélskyldunni hefur ahrif a
hegdun annarra fjdlskyldumedlima. A pessu purfa hjukrunarfraedingar ad hafa skilning & og vidurkenna
svo ad einstaklingurinn hafi sidur tilhneigjingu til ad kenna einhverjum i fjélskyldunni um erfidleikana
sem fjdlskyldan stendur frammi fyrir. Pad eru vidbrdogd einstaklinganna vid vandamalinu sem geta
orsakad sjalft vandamalio (Wright og Leahey, 2011, 2013).

Samskiptakenningar: | rannsoknum & samkiptum er aherslan & gagnkveem ahrif einstaklinga. Innan
fidlskyldna gegna samskipti margvislegum tilgangi eins og ad kenna einstaklingum hegdunarreglur
innan fjélskyldunnar, hjalpa peim ad leera a umhverfi sitt, atskyra hvernig heegt sé ad leysa agreining,
hlda ad og efla sjalfstraust allra einstaklinganna i fjélskyldunni dsamt pvi ad kenna peim ad tja
tilfinningaastand sitt & uppbyggilegan hétt innan fjélskyldunnar sem einingar (Wright og Leahey, 2011,
2013). Oll samskipti eru mikilveeg og pad er ekkert til sem heitir engin samskipti par sem 6l samskipti,
hvort sem pau eru med eda an orda flytja skilabod i navist annara einstaklinga (Watzlawick, Beavin og
Jackson, 1967; Wright og Leahey, 2011, 2013).

Breytingakenningar: Margar hugmyndir hafa komid fram hja freediménnum vardandi pad hvernig og
ekki sist hvad verdi til pess ad breytingar verdi innan fjdlskyldna. Fjolskyldur eru st6dugt ad takast &
vid breytingar jafnvel an pess ad vera medvitadar um pad (Wright og Leahey, 2011, 2013). begar
fidlskyldur verda fyrir veikindum eda aféllum verda breytingar hja peim og pad parf ad bregdast vid

peim til ad na aftur jafnveegi innan fjdlskyldunnar. Er pad gert med eda an utanadkomandi adstodar.
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Med medferdarsamtdlum na hjukrunarfreedinga ad kynnst fjdlskyldunum og mynda tengsl vid paer og
geta pvi adstodad medlimi hennar vid ad koma auga a upplifun og lidan hvers og eins, sem fjélskyldan
getur sidar nytt sér til arlausna. Med medferdasamtali er oft studlad ad breytingum til béta og einnig ad
fidlskyldan sjalf sé patttakandi i ad leysa sin vandamal eda ad han fai jafnvel nyja syn & pau (Wright
og Leahey, 2013).

Liffreedi hugarstarfs: peir Maturana og Varela (1992) hafa lyst liffreedi hugarstarfs og sett fram pa
kenningu ad hver og einn einstaklingur skilji pa atburdi og pa reynslu sem peir verda fyrir & sinn
einstaka hatt. Byggja peir pessa kenningu sina a liffreedi og lifedlisfreedi en ekki heimsspeki. Sa
heimur sem vid pekkjum og allir sja er ekki heimurinn heldur heimur sem vid kéllum fram asamt
0orum. baer Wright og Leahey (2011, 2013) tala um ad ef hjdkrunarfreedingar nai i
medferdarsamtolum ad tileinka sér pessa sioferdislegu afstédu sem Maturana og Varela minnast a hér
ad ofan, verdi hjukrunarfreedingarnir forvitnari um pann heim sem hver og ein fjélskylda kallar fram og
hvernig pessi heimur fidlskyldunnar hefur ahrif & getu einstaklingsins til ad gima vio eda rada vio
veikindi sin. Kjarninn i pessum kenningum um liffreedi hugarstarfs er keerleikur eda ast a annari

manneskju.

2.4 Calgary - fjélskyldumatslikanid

Calgary fjélskyldumatslikanid (Calgary Family Assessment Model, CFAM) er pad teeki eda tol, sem
hjukrunarfraedingar nota til pess ad kynnast fjolskyldunni, adstoda hana vid ad greina pann vanda sem
fidlskyldan stendur frammi fyrir og sidast en ekki sist, ad draga fram styrkleika hennar. Likan petta
byggir & ramma priggja megin matspatta, sem eru formgerd, proski og virkni fjélskyldunnar. Matid gerir
hjukrunarfraedingum einnig kleift af greina hvad eigi ad leggja aherslu & i medferdinni sem veitt verdur.

Er petta mat hjukrunarfreedingsins gert i samradi vid fjdlskylduna (Wright og Leahey, 2013).

bessir prir paettir, formgerd (uppbygging), proski og virkni fjdlskyldunnar byggja svo a akvednum
undirflokkum (mynd 1). Uppbygging fjdlskyldunnar eda formgerd hennar felur i sér nokkra peetti eins
og pad hvernig fjdlskyldan er samsett, einhleypur, giftur, rédun systkina, fjdlskylduboénd, pjéderni og
pj6ofélagsstétt (Wright og Leahey, 2013).0ft er gott ad setja fram ségu og tengsl innan fjdlskyldunnar,
a myndraenan héatt med fjdlskyldutré og tengslakorti. Eru pad hjalparteeki sem notud eru til ad meta
samsetningu fjdlskyldunnar, tengsl innan hennar og nénasta umbhverfis hennar. Eru petta g6d
hjalpartaeki sem gefa haldgodar upplysingar um fjélskylduna & skj6tan og myndraenan mata (Wright og
Leahey, 2011,2013).

Hver og ein fjdlskylda fetar sig i gegnum mismunandi proskaskeid sem einkennast af peim
verkefnum sem fjolskyldan er ad glima vid & hverju timabili sevinnar. Talid er ad proskaskeid i
lifshlaupi hverrar fjolskyldu séu sex og a hverju peirra parf fjdlskyldan ad takast a vid breytingar, baedi
tilfinningalegar og breytingar i stodu hennar. Mikilveegt er ad greina & hvada proskastigi fjdlskylda er.
Pad getur verid mikill munur & pvi hvada burdi fjdlskyldan hefur til ad takast & vid vidfangsefni sin,
midad vid proskastig. Til ad mynda er mikill munur & proskastigi ungrar fjdlskyldu med litil bérn og svo

hjénum sem buid hafa saman i aratugi (Wright og Leahey, 2011,2013).
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Mynd 1. Skyringarmynd af Calgary-fjolskyldumatslikaninu.

Fjolskylduvirkni skiptist i virkni/athafnir (e. instrumental) og tjaningu (e.expressive). Athafnir felast
medal annars i pvi hvernig fjdlskyldur takast & vid athafnir daglegs lifs. Tjaning fjdlskyldunnar felst
medal annnars i samskiptum, hvernig vandamal eru leyst, hlutverkum, ahrifum og véldum
fidlskyldumedlima (mynd 1) (Wright og Leahey, 2011,2013).

bPegar hjukrunarfreedingar nota Calgary- fjdlskyldumatslikanid pa purfa peir ad skoda vel hvada
undirflokkur er mikilvaegastur og brennur mest 4 ad skoda med fjdlskyldunni i hvert sinn. Einnig purfa
peir hjikrunarfreedingar sem framkvaema svona mat a fjdlskyldum ad hafa i huga ad matid er had
viohorfi peirra til lifsins (Wright og Leahey, 2011, 2013).
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2.5 Calgary — fjolskyldumedferdalikanio

Fjolskylduhjikrunarmedferd byggist & medferdarsambandi milli hjukrunarfraedinga og fjdlskyldu ad
mati Wright og Bell (2009). Fjolskylduhjukrunarmedferd er gagnvirk & pann héatt ad ekkert er gert vid
fiolskylduna eda fyrir hana, heldur er unnid med henni, pannig verdur medferdin ekki til ef engin
samskipti eru fyrir hendi. I hjukrunarmedferdum notar hjakrunarfreedingur kliniskt mat og medvitadar

athafnir sem hafa upphaf og enda. Tilgangurinn er ad koma & breytingum og draga Ur pjaningum.

Liklega er Calgary fjdlskyldumedferdarlikanid (CFIM) fyrsta likan sinnar tegundar sem préad hefur
verid til pess ad vinna med fjélskyldum innan hjakrunar. Med likaninu er tekid mid af styrkleikum og
prautseigju fjdlskyldna i vidfangsefnum daglegs lifs. Ut fra peim upplysingum sem fram koma er haegt
ad raeda hvad lifssyn fjdlskyldan hefur, hugleida lausnir og setja fram markmid. Byggist medferdin a
samstarfi hjukrunarfreedings vio fjolskyldu par sem sérpekking fjdlskyldunnar a viofangsefnum sinum
skiptir mestu mali sem og endurgjof hjukrunarfraedings, gagnkveem virding hans og vidurkenning a
framlagi beggja (Leahey og Harper-Jaques, 1996). Med pvi ad draga fram styrkleika fjdlskyldunnar
getur medferdarsambandid haft jAkveed og uppbyggileg ahrif og studlad ad breytingu eda adldégun ad
nyjum vidfangsefnum fjélskyldunnar. Hjakrunarmedferdum er beitt til ad studla ad, baeta og vidhalda
virkni og starfsemi fjdlskyldunnar a vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvidi (sja mynd 2). Breyting & einu
svidi hefur ahrif a breytingu a 6dru svidi (Wright og Leahey, 2013).

Virknisvio fjdlskyldunnar Hjukrunarmeodferair

Vitsmunasvid Fralr?ﬁ. veita
upplysignar og
Fjolskyldunnar < —> alitsgjof

Stadfesta edlileg
tilfinningaleg vidbrogd

Tilfinningasvid Hve'tjliil af:i segja
Fj6lskyldunnar < > sjukrasogu
Kanna félagslegan

studning
fidlskyldunnar

Verkleg feerni kennd
Hvetja til ad taka patt i

Atferlisvid 4 —> uménnun
Fjolskyldunnar Hvetja til hvildar og ad
vidhalda venjum

Mynd 2. Calgary-fjdlskyldumedferdarlikanio
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Markmidido med spurningum a vitsmunasvidi er ad reyna ad hafa ahrif & skynjun fjélskyldunnar a
astandinu svo fjdlskyldan geti sjalf fundid nyjar leidir til ad leysa vandamalin (Wright og Leahey,
2011,2013). Med spurningum a tilfinningasvidi er markmidid ad efla getu fjdlskyldunnar til ad takast a
vio erfidleika og koma & tilfinningalegu jafnvaegi, en tilfinningalegt 6jafnveegi getur verid proskuldur
fyrir fjélskyldur pannig ad paer eigi erfitt med ad takast & vid vandamal (Wright og Leahey, 2011,2013).
A atferlissvidi reynum vid ad lata spurningarnar adstoda fjdlskylduna i ad bregdast vid adsteedunum
sem hun er komin i, med pvi ad stydja og styrkja fjdlskylduna i umdnnunarhlutverki (Wright og Leahey,
2011,2013).

Medferdarlikanio byggir & samskiptum og medferdarsamtali & milli hjukrunarfreedings og fj6lskyldu,
sem getur haft medferdarlegt gildi og studlad ad breytingum. Medferdarsamtal vid fjolskyldur gefur
einnig fjdlskyldunni teekifaeri til ad tja sig, en slikt getur studlad ad auknu 6ryggi og trausti og dregid Ur
kvida og pjaningu. bad byggist & peirri hugmynd ad pad sé greedandi ad fa ad tala um veikindin (e.
talking is healing) (Wright og Bell, 2009).

2.6 Stuttar medferdarsamreedur

Viotdl og samtél eru mikilveegar gagnasofnunaradferdir og med peim er mikid af upplysingum aflad a
stuttum tima sem endurspegla margvislegt og flékio samspil hugsana, hegdunar, skynjana og
tilfinninga (Helga Jonsdottir, 2003). Viotdl og samtdél eiga vel vid pegar verid er ad skoda reynslu félks
af sjukdébmum og medferd. begar reett er ad vid unglinga er mikilveegt ad hafa i huga ad
tengslamyndun sé traust og ad raeda vid pau a jafnréttisgrundvelli (Engel, 2006). Til ad na gédum
arangri med samtali er virk hlustun mikilvaeg (Helga Jonsdottir, 2003). bad a ekki sist vid i samtdlum
vid unglinga (Engel, 2006).

Skilgreina ma virka hlustun sem pa faerni ad skilja baedi tilfinningar og tjaningu vidmeelanda og
endurvarpa med ordum vidmaelanda til ad vera viss um ad vera ad skilja hlutina rétt. Rannsakandi
talkar pvi tjaningu med og an orda (Polit og Beck, 2008). Mikilveegt er ad hafa i huga ad 6yrt tjaning er
allt eins mikilveegt og yrt tjaning. Einnig ad oft a tioum ma f& meiri upplysingar Gr svipbrigdum og
raddblee en pvi sem sagt er (Helga Jénsdéttir, 2003) og pad ad hlusta er list (Munhall, 2007). Hvert
samtal sem hjukrunarfraedingar taka pétt i studlar ad breytingu a liffreedilegu, salfélagslegu og andlegu
svidi sjuklingsins og fjolskyldu hans (Wright og Leahey, 2011, 2013).

Stuttar fjolskyldusamraedur, sem oft er kallad 15 minatna viétal, byggir a peirri hugmynd ad stutt
vidtal geti verid arangursrikt og hjalplegt, ef studst er vid akvedna lykilpaetti sem eru: medferdarsamtal,
kurteisi, fjélskyldutré/tengslakort, medferdarspurningar og ad benda fjolskyldu & styrkleika sina og

hrésa fyrir pad sem vel er gert (Wright og Leahey, 2013; Martines, D'Artois og Rennick, 2007)

Adferdin hefur & islensku fengid nafnid Calgary-fidlskyldumatslikan og medferdarlikan, og byggir a
traustum hugmyndafraedilegum grunni, kliniskri reynslu og gagnreyndri pekkingu. Adferdin er
hjalpartaeki fyrir heilbrigdisstarfsfolk til ad nélgast fjdlskyldur sem glima vid heilsufarsleg vandamal &
kerfisbundin hatt, med vidurkenndum adferdum. Gengid er Ut frd pvi ad veikindin hafi ahrif a alla i
fidlskylduna og ad breytingar verdi & samskiptum og tengslum innan hennar vegna veikinda. Calgary—
filskyldumatslikanid og medferdarlikanid veitir leidségn um hvernig vid getum metid fjdlskyldur, vitad

hveneger og hvernig eigi ad veita sérheefda hjikrunarmedferd til ad mykja eda minnka likamlegar,
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tilfinningalegar og andlegar pjaningar sem fylgja sjukdomum. Greining og medferd a pessum
breytingum getur haft i f6r med sér jakvaed ahrif 4 lidan og virkni fjdlskyldunnar.(Wright og Leahey,
2013 ;Wright & Bell, 2009).

Hjukrunarfreedingar sem hafa skilning & peirri kenningu ad veikindi eru fjdlskyldumalefni geta
audveldlega tileinkad sér pa pekkingu og haefni er parf til ad taka stutt fjdlskylduviétol (Wright og
Leahey, 2011, 2013).

Stuttar fjélskyldusamraedur med eda an sjuklings

1. Hefjid samraedurnar med sérstakt markmid i huga sem haegt er ad
na a stuttum tima
2. Heilsid 6llum, kynnid ykkur og tilgang samreedna
3. Metid lykilatridi i innri og ytri uppbyggingu fjolskyldu(
fjdlskyldutré/tengslanet)
4. Spyrjid medferdarspurninga, svo sem;
a. Hvad brennur helst & ykkur nanar?
b. A hverni i fiplskyldunni hafa veikindin mest ahrif?
c. Ef pad veeri ein spurning sem pu/pid geetud fengid svar vid
ndna, hver veeri hin?
d. Hvad hefur reynst ykkur best/sist hjalplegt vid svipadar
aodsteedur?

Mynd 3. Stuttar fjdlskyldusamraedur

Medferdarsamtol eins og stuttar fjdlskyldusamraedur hafa dkvedinn tilgang og timamork, en paer
krefjast pess lika ad hjukrunarfraedingurinn hlusti vel. En virk hlustun er hjukrunarfreedingum mikilvaeg
til pess ad skilja adstaedur fjdlskyldunnar. Ad hlusta & pad sem foreldrar segja og segja ekki, skiptir
miklu mali (Wright og Leahey, 2011, 2013).

Pad er mikilvaegt ad fyrstu kynni hjukrunarfreedings og fjdlskyldu séu géd, pvi par er lagdur
grunnurinn ad medferdarsambandinu og hugsanlegum arangri pess. Pegar unnid er med fjélskyldur er
mikilveegt ad syna peim ahuga, kurteisi og virdingu, i upphafi er pvi mikilveegt ad heilsa 6llum og
kynna sig meda nafni (Wright og Leahey, 2011, 2013). Svona stuttar fidlskyldusamreedur geta i raun
farid fram hvar sem er en naudsynlegt er ad tryggja naedi og fridhelgi. bessi samtoél purfa ekki ad vera
I6ng enda ekki markmidid med peim ad leysa 6ll vandamal skjélsteedinga okkar heldur eru pau eetlud

til pess ad baeta lidan og syna fjdlskyldunni skilng (Wright og Leahey, 2013).

pegar hjukrunarfraedingur teiknar upp fjélskyldu og/eda tengslakort i stuttum fjélskyldusamraedum,
hefur hann meginpeetti Calgary fjdlskyldumatslikansins i huga um uppbyggingu, proska og virkni
fjlskyldunnar (sja mynd 3)
Med fjolskyldutré og /eda tenglsakorti ma fa upplysingar um pad hverjir tilheyra nanustu fjolskyldu,
hvert sé hlutverk fjdlskyldumedlima og hver séu tengsl peirra innan og utan fjélskyldunnar. A pessum
sama tima og upplysinga er aflad er hjokrunarfreedingurinn ad kynnast fjolskyldunni og

medferdarsamband byrjar ad myndast (Wright og Leahey, 2013).
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& F jolskyldulré og tengslakort

] Fjolskyldutré og tengslakort

Hjartadfall Krabbamein Krabbamein

Mynd 4 Fjolskyldutré og tengslakort

Medferdarspurningar gegna lykilhlutverki i medferdarsamtali, paer veita fjdlskyldumedlimum
teekifeeri a ad lata i ljos skodanir sinar, vidhorf og eigin skyringar a veikindunum sem barnid glimir vid.
pad ytir undir endurspeglun og ihugun & ndverandi adsteedum (Wright og Leahey, 2013). i
medferdarsamtali beinast medferdarspurningarnar ad mismunandi svidum i fjolskylduvirkni p.e.
vitsmunasvidi, tilfinningasvidi og atferlissvidi (sja mynd 2) (Wright og Leahey, 2013). Markmidid med
spurningum & vitsmunasvidi er ad reyna ad hafa ahrif & skynjun fjdlskyldunnar & astandinu svo
fidlskyldan geti sjalf fundid nyjar leidir til ad leysa vandamalin (Wright og Leahey, 2011,2013). Med
spurningum & tilfinningasvioi er markmidid ad efla getu fjdlskyldunnar til ad takast a vid erfidleika og
koma a tilfinningalegu jafnveegi, en tilfinningalegt 6jafnveegi getur verid proskuldur fyrir fjdlskyldur
pannig ad peer eigi erfitt med ad takast & vid vandamal (Wright og Leahey, 2011,2013). A atferlissvidi
reynum vid ad lata spurningarnar adstoda fjolskylduna i ad bregdast vid adsteedunum sem hin er
komin i, med pvi ad stydja og styrkja fjdlskylduna i uménnunarhlutverki (Wright og Leahey,
2011,2013).
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Pad ad benda a styrkleika fjdlskyldunnar hefur jakveett medferdargildi. Pvi pa er horft a jakveedar
hlidar og getu fjdlskyldunnar en ekki stadio i stad i erfidleikunum. bad hefur verid synt fram & jakvaed
langtimaahrif pess ad benda & styrkleika fjdlskyldu, & lidan i fjdlskyldum (Wright og Leahey, 2013;
Wright og Bell, 2009).

I lok samraednanna er mikilveegt ad reyna ad taka saman paer nidurstédur sem fram komu, spegla

viotalid adeins, og benda & moguleg Urraedi fyrir fjdlskyldurnar.

2.7 Fjolskylduvirkni

Fjolskylduvirkni er flokid samskiptaferli innan fjdlskyldunnar. Annarsvegar er talad um peetti er
varda stodir fjdlskyldunnar i daglegu lifi (e. Instrumental functioning) sem eru peettir eins og ad hafa
ofani sig og a. Hins vegar er um ad reeda peetti er varda tjaningarmynd fjélskyldunnar (e. expressive
functioning) og eru par skodadir paettir er varda tilfinningalega tjaningu innan fjélskyldunnar, samvinnu
og lausn vandamala, samskipti innan fjélskyldunnar og pad hvernig tilfinningaleg hegdun birtist (Wright

og Leahey, 2011,2013). Fjélskylduvirkni visar til raunveruleika fjdlskyldunnar & hverjum tima.

Hugtakid neer til dkvedinna pétta innan starfsemi fjdlskyldunnar svo sem athafna daglegs lifs,
tjaningu tilfinninga, samvinnu og lausn vandamala,og samskipta og hegdunar. Vid mat & athéfnum
daglegs lifs kemur fram séa styrkur og pau bjargrad sem fjélskyldur baa yfir. bPegar fjdlskyldur takast a
vid erfid vidfangsefni og verkefni eins og aféll vegna veikinda er mikilvaegt ad greina pessa peetti. |
fidlskylduhjukrun leitast hjukrunarfreedingar vio ad greina pessa peetti, adstoda fjdlskyldur vid ad varpa
ljési a verkefnin sem tengjast afallinu eda veikindunum og draga fram pa styrkleika sem fjdlskyldan byr
yfir til ad takast a vid pau. Bryndis Stefania Halldérsdottir (2013) nefnir pessi samskipti virka
fidlskylduhjukrun og visar par med til enska ordsins fit par sem ahersla er & ad vinna med styrkleika og
hvetja fjdlskylduna ti ad nota eigin adlégunarleidir & 6llum svidum. Fjolskylduvirkni visar til athafna
fidlskyldunnar eda sambands milli fjdlskyldumedlima og adsteedna i umhverfi peirra (Hohashi, Honda
og Kong, 2008).

Ymislegt hefur pé ahrif & virkni fjlskyldunnar eins og pad samfélag sem fjolskyldan tilheyrir og st
menning sem han lifir samkveemt. Pad er pvi mikilvaegt ad hafa i huga hve fjélbreytilegar fjolskyldur
geta verid (Glasper og Richardson, 2011). Tilgangur pess ad meta fjolskyldur er ad akvarda virkni
fidlskyldunnar, samskiptamynstur, styrkleika og veikleika, sem og heilsufar fjélskyldunnar i heild og
hver einstaklings innan hennar. Allar pessar upplysingar hjalpa hjukrunarfreedingnum ad koma auga a
hluti sem parf ad skoda betur og einnig paer parfir sem fjolskyldan hefur ( Berman, Snyder, Kozier og
Erb, 2008). begar um veikindi er ad reeda er fjdlskylduvirkni mikilveegt hugtak (Wright og Leahey,
2011,2013). Studla mé ad pvi ad fjdlskyldan vinni saman sem eining ad lausnum & peim adstseedum
sem upp geta komid med samvinnu, med pvi ad fjdlskyldumedlimir beri virdingu hver fyrir 88rum i sinu
hlutverki, pad er (barn, f6dur, modir, amma eda afi). SU samvinna og virding sem studlad er ad parf ad
einkennast af polinmaedi par sem minnkud virkni timabundid vegna veikinda eda alags getur verid
edlilegt astand (Wright og Leahey, 2011, 2013). bad er pvi mikilveegt ad fjdlskyldumedlimirnir pekki
viobrogd hver annars vid erfidleikum og geti reett pad af gagnkveemri virdingu. Hjdkrunarfreedingar
geta haft ahrif & fjolskylduvirkni og geta beett tengsl innan fjélskyldunnar og stutt fjdlskyldumedlimi i
veikindum eda erfidleikum. bPess lags studningur hefur reynst vel hja peim sem hlut eiga og hafa peir
upplifad meiri satt og aukio sjalfsalit pegar kemur ad pvi ad sigrast a erfidleikum (Wright og Bell,
2009).
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2.8 Studningur vid fjolskyldur

i islenskri ordabdk Forlagsins (2010) er studningur sagdur vera; ,hjalp, adstod, lidveisla, pad ad stydja,
lidssemd, fulltingi“. Newton og Lamarche (2012) gerdu freedilega samantekt & peim adferdum sem
haegt veeri ad beita til pess ad auka studning til foreldra langveikra barna. Samkvaemt peirra samantekt
er mikilveegt ad passa pad ad fara ekki ut fyrir fagleg mork i samskiptum vid foreldra. bad getur haft
medferdarlegt gildi fyrir foreldra ef hjukrunarfreedingur deilir upplysingum um sjalfa sig en pad verdur
ad passa vel uppa mork milli pess faglega og pess persénulega. bPa kom einnig fram i samantekt
peirra ad studla purfi ad samstarfi milli heilbrigdisstarfsfélks og foreldra svo ad badir héparnir vinni ad
sameiginlegum markmidoum med hagsmuni barnsins ad leidarljési. Einnig kom fram ad foreldrar hafi
mismikla porf fyrir ad taka patt i medferd barnsins svo mikilveegt er ad kanna porfina hja hverjum og

einum ( Newton og Lamarche, 2012).

parfir foreldra barna sem liggja inni a barnadeild eru margar og mismunandi . Peirra a medal eru til
deemis porfin fyrir upplysingar og porfin fyrir ad fa ad vera hja barninu sinu (Helga Bragadéttir, Gudrin
Kristjansdéttir, Herdis Gunnarsdéttir, Ragnheidur Sigurdardéttir og Audur Ragnarsdéttir, 2007). En
rannséknir hafa synt pad ad boérn upplifa minni kvida, purfa minna a verkjalyfjum ad halda og syna
meiri adlégunarhaefni vid innldgn & sjukrahus ef ad foreldrarnir eru par med peim (American Academy
of Pediatrics, 2003). Fyrir foreldra reynist bidin oft erfidust og pad ad vita ekki hvad framundan er getur
valdid peim miklu 6ryggisleysi og hugarangri. Pvi er studningur og freedsla fra hjukrunarfreedingum og
60rum heilbrigdisstarfsménnum afar mikilveeg. Ef hjukrunarfeedingar hafa pessar parfir i huga pa
verdur sU pjonusta sem barninu og foreldrum pess er veitt beedi makrvissari og arangursrikari ( Helga
Bragadattir 0.fl.,2007).

Rannsoéknarnidurstodur benda til pess ad foreldrar purfa studning fra hjikrunarfraedingum til ad
leera um sjukdom barnsins, medferdina og pad sem gerist a sjukrahusinu, baedi um reglur pess og sidi.
Peir purfa upplysingar um hvernig peir geta maett pdrfum barnsins og hvernig peir geti annast barnio,
peir purfa stadfestingu & mikilvaegi sinu sem foreldrar med jkveedri styrkingu i foreldrahlutverki. peir
vilja ad hjukrunarfraedingar annist pa, hlusti & ahyggjur peirra og syni peim skilning sem einstaklingum.
peir purfa einnig ad finna ad hjukrunarfreedingar séu ad veita barninu peirra bestu hugsanlegu
umoénnun og annist pad sem hid einstaka barn foreldranna (Sarajarvi o.fl., 2006; Gudrun
Kristjansdéttir, 2001; Miles o.fl., 1999). Fjolskyldur er njéta studning hjukrunarfreedinga a medan
barnid peirra dvelst & sjukrahudsi, hafa meira sjalfstraust og eru betur i stakk banar til ad takast a vid
erfidleika, paer geta tekido patt i ummoénnun barnsins og eru heefari til annast barnid sitt eftir Utskrift
(Sarajarvi o.fl. 2006).

Pegar hjukrunarfraedingar & sjukrahusi veita tilfinningalegan studning og fraedslu til foreldra eykur
pad getu foreldranna til ad sinna barninu. Studningurinn hjalpar til vid adlégun fjdlskyldunnar medan a
dvalid er a sjukrahusinu, vid komur a gongudeildir og veitir foreldrum einnig sjalfstraust til ad utskrifast
heim med barnid sitt (Sarajarvi o.fl. 2006; Hallstréom, o.fl, 2002). | rannsékn sem Erla Kolbrin
Svavarsdottir (2005) gerdi & kynjamun & tilfinningum foreldra krabbameinsveikra barna 4 islandi kom i
lj6s ad madurnar upplifdu meiri streitu en fedurnir. Einnig skodadi hun vellidan foreldrana og par
skorudu maedurnar lika leegra en fedurnir p6 svo ad munurinn hafi ekki verid marktaekur. |

samanburdarrannsékn sem Keefe, Karlsen, Lobo, Kotzer og Dudley (2006) gerdu kom i ljos ad
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foreldrar 6veaerra barna sem fengu fjérar studningsheimsoéknir hjuakrunarfreedinga upplifou ekki minni
heildarstreitu midad vid samanburdarhdépinn sem fékk engar heimsoknir heim. En maedurnar i
tilraunahépnum upplifdu hinsvegar markteekt minni streitu vardandi tengsl milli médur og barns en
maedurnar i samanburdarhopnum. | rannsékn peirra Sigurdardottir, Svavarsdottir og Adkins (2013) par
sem peer skodudu ahrif stuttra medferdarsamtala a foreldra barna med astma kom i lj6s ad ad peer
maedur sem fengu stutt medferdarsamtal upplifdu meiri heildarstudning og einnig meiri tilfinningalegan
og hugreenan studning en meedurnar i samanburdarhopnum. Medferdarrannsoknir peirra Erlu
Kolbrinar Svavarsdottur og Onnu Olafiu Sigurdardéttur (2011), Sélranar Kamban og Erlu Kolbranar
Svavarsdottur (2013) og Audar Ragnarsdéttur og Erlu Kolbranar Svavardéttur (2014) foru allar fram a
BH og byggjast a hugmyndafraedi Calgary- fjélskylduhjikrunar, sem er pad sama og verid er ad skoda
i pessari rannsékn. Allar pessar rannsoknir rannsokudu upplifun foreldra af studningi
hjukrunarfraedinga eftir ad foreldrarnir héfdu fengid medferdsamtél fra hjukrunarfraedingi. I pessum
rannséknum var notad meeliteekid ,Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vid fjélskyldur® en pad er
pad sama og notad er hér i rannsdkninni. Allar rannséknirnar syndu fram & ad pegar foreldrar taka patt
i markvissum fjolskyldusamreedum vid hjukrunarfreedinga, pa upplifa foreldrar meiri heildarstudning,
hugraenan og/eda tilfinningalegan studning fra hjukrunarfreedingum eftir medferdarsamraedur midad
vid samanburdarhop foreldra barna sem ekki f& medferdarsamraedur. Einnig kom i ljés i pessum

rannséknum ad fedur og maedur upplifdu ekki alltaf studning & sambeerilega hatt.

2.9 Anaegja med heilbrigdispjénustuna
Pascoe (1983) skilgreindi hugtakid ansegja med heilbrigdispjonustu sem svar sjuklingsins eda foreldra
og mati peirra & pvi umhverfi sem heilbrigdispjénustan er veitt i dsamt pvi ferli og peirri Gtkomu sem

peir eru ad vonast eftir midad vid veentingar peirra.

Meelanleg gaedi heilbrigdispjonustu eru mikilvaeg heilbrigdisyfirvéldum, baedi sem grunnvidmid
i alpjodlegu samhengi og sem stefnumatunarteeki stjornenda vido forgangsrodun. Margar breytur eru
notadar til pess ad meela geedi peirrar pjonustu sem veitt er og er ein pessara breyta aneegja.
Heildaraneegja skjélsteedinga er mikilveeg breyta, pvi ekki einungis getur anasegja studlad ad betri
medferdarheldni heldur getur hdn lika haft hvetjandi ahrif a heilsueflandi hegdun (Wilde-Larson,
Larson, Chantereau og Stael von Holstein, 2005). bPar sem aneaegja sjlulinga er hugleeg breyta er oft
erfitt ad skilgreina hana og meela, og eru margir paettir sem hafa ahrif & hana. Engu ad sidur er han
mikilveegt meeliteeki til ad meela gaedi peirrar pjonustu sem veitt er (Espinel, Shah, McCormick,
Krakovitz og Boss, 2014). Oft er talad um ad anaegja foreldra jafngildi &naegju sjdklinganna pegar um
er ad raeda born, eins og i pessu verkefni (Li, Lianxiong, Wu, Luan og Hao, 2013; Helga Bragadottir
ofl., 2007).

Innan heilbrigdiskerfisins er talad um ad skynjud geedi byggist ad miklu leiti & trausti er anaegja
metin eftir ymsum leidum. | flestum ansegjukénnunum sem eiga ad segja til um gaedi er gert rad fyrir
ad pad sé audvelt ad gera samanburd a pjonustunni eda ad mikil reynsla sé af henni. Talad er um ad
erfidara sé ad meta anasegju par sem pjonustan byggir & trausti, einfaldlega vegna pess ad
skjolsteedingurinn veit ekki hversu vel fagmadurinn vann sina vinnu, likt og hja heilbrigdisstarfsfolki
(Lovelock og Writz, 2007)
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Leahey og Svavarsdottir (2009) komu fram med ad naudsynlegt er fyrir hjukrunarfraedinga ad
nyta sér gagnreynda pekkingu medfram starfi sinu & legudeildum. Notkun gagnreyndrar pekkingar
gerir hjukrun skjélsteedinga baedi skilvirkari og arangursrikari asamt pvi ad hjukrunarfraedingarnir vinna

storf sin af meiri fagmennsku.

Hefur Alpj6daheilbrigdismalastofnunin (WHO) hvatt til pess ad anaegja peirra sem piggja
heilbrigdispjonustu sé meeld reglulega. Deloitte (2008) gerdi kénnun & anaegju almennings med
heilbrigdispjonustuna par i landi (N=300), medal 18-75 ara Bandarikjamanna. Nidurstodur peirrar
kénnunar syna ad almenningur vill aukin samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk i gegnum netid, adgang ad

sjukraskra sinni og meira dkvérdounarvald er lita ad medferdarmoguleikum sinum.

I kbnnun sem gerd var & pjonustu heilsugaeslu hofudborgarsvaedisins (N=447) kom i ljos ad meirihluti

skjélstaedinga hennar eda 78% voru mjog anaegd eda anaegd med pjonustuna.

baer rannséknir sem gerdar hafa verid hér a landi & porfum foreldra sem eiga born & sjukrahdsum
benda til pess ad pad séu akvednar parfir sem foreldra telji mikilveegast ad séu uppfylltar. Eru petta
medal annars parfir er lita ad upplysingum og pvi ad geta verid hja barninu, ad foreldrum finni ad
peim sé treyst og ad peir geti treyst heilbrigdisstarfsfolkinu, ad foreldrarnir upplifi studning og ad pad
sé samhaefing i peirri pjonustu sem pau fa (Gudrun Kristjansdottir og Helga Bragadéttir, 2001).

I 16gum um réttindi sjoklinga nr. 74/1997 kemur fram ad sjuklingar & islandi eigi rétt a

sammfelldri pjonustu og ad heilbrigdisstarfsfolk vidhafi samstarf (L6ég um réttindi sjukling nr. 74/1997).

Flestar peer rannséknir sem gerdar hafa verid til ad kanna ansegju med heilbrigdispjénustuna innan
barnadeilda gefa til kynna ad pad sé yfirleitt mikil &nsegja med heilbrigdispjénustuna og ad su &neegja
sé tengd adgengi ad laeknum, ad samvinna sé a milli fjélskyldunnar og heilbrigdisstarfmanna um
medferdardrreedi, ad borin sé virding fyrir tilfinningum fjolskyldunnar og pad hvernig foreldrarnir meta
heilsu barna sinna (Ebrahim, Singh og Parshuram, 2013). Einnig hefur verid talad um ad fjélskyldur
langveikra barna og fjolskyldur barna med sérparfir séu ansegdari med pa pjonustuna sem peim er
veitt fai fijdlskyldan ad taka patt i 6llum akvardanatékum er varda umonnun og medferd barnsins
(Kuhlthau, Bloom, Van Cleave, Knapp, Romm, Klatka, Homer, Newacheck og Perrin, 2011). begar
skodadir eru peir peettir sem foreldrar telja mikilveegastir i samskiptum sinum vid hjukrunarfreedinga
sem vinna med bornum pé tala peir medal annars um mikilvaegi pess ad hjukrunarfreedingarnir beri
virdingu fyrir peim og barninu peirra og syni peim ahuga; framkvaemi verk sin af 6ryggi og utskyri
hlutina vel og & skiljanlegu mali. Foreldrarnir matu pad pannig ad ef pessir paettir asamt fleirum veeru
uppfylltir pa veeru foreldrarnir &nsegdir med pjonustu hjukrunarfreedinganna (Kinder og Allen, 2014).
paer rannsoknir sem gerdar hafa verid & anaegju foreldra med pjénustuna & brddamottékum barna
syna ad peir peettir sem foreldrarnir horfa & med tilliti til &ngegju med pjonustuna eru; framkoma
starfsfélks, verkjamedferd, veitt freedsla, ad fa ad vera hja barninu og bidtimi & bradamottokunni. Ef
pessi atridi eru uppfyllt pa eru foreldrarnir dnaegdari med pjonustuna sem veitt er (Byczkowski,

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

Hér & eftir er adferdafraedi rannsoknarinnar lyst en um er ad raeda lysandi pverskurdarsnid (e.
cross-sectional study). Gerd er grein fyrir pvi rannsoknarsnidi sem notad er i rannsokninni, asamt
urtaki, gagnasofnun, meeliteekjum, Grvinnslu gagnanna, geedum gagnanna og peirri sidfreedi sem hofo
var ad leidarljosi vid framkveemd rannsoknarinnar. | megindlegum rannséknum eins og pessari sem
hér er kynnt, er verid ad vinna med breytur (e. variables). En breytur er hvert pad fyrirbseri sem

rannsakad er og er breytilegt & milli einstaklinga og eda fyrirbaera (Amalia Bjérnsdattir, 2003).

3.1 Rannsdknarsnid

Eins og fram kemur hér ad ofan kallast pad ranns6knarsnid sem notad var i rannsékninni lysandi
pverskurdarsnid (e. cross-sectional study) og flokkast pad sem eitt snid megindlegra rannséknarnida.
Pegar megindleg adferdafraedi er notud i rannséknum eru rannsoknarfyrirbaerin maeld nakveemlega
med télum og notud eru par til gerd meeliteeki eins og spurningalistar. bar er gégnum safnad saman a
einum timapunkti hja einum eda fleiri hopum i einu og oftar en ekki er miklum upplysingum safnad a
stuttum tima og i pvi felst medal annars styrkur spurningakannana ( Burns og Grove, 2004; borlakur
Karlsson, 2003; LoBiondo-Wood og Haber, 2002 og Nieswiadomy, 1998). Einnig eru
pverskurdsrannséknir einnig mikid notadar til pess ad kanna breytingar (Polit og Beck, 2008). begar
greina & gbng megindlegra rannsokna fer s greining fram med ndkveemum tolfreedilegum adferoum
(Polit og Beck, 2008; Sigurlina Davidsdottir,2003).

I lysandi pverskurdarrannséknum eru oftast notadir spurningalistar til pess ad meela eda lysa
vidfangsefninu sem verid er ad skoda. Heegt er ad skoda fjdlda breyta i einu, tioni peirra og fylgni &
milli peirra ef han er til stadar (Polit og Beck, 2008). bannig ma rannsaka félagslegan veruleika med
vidurkenndum visindalegum adferdum, med pvi ad fa fra félki upplysingar um skodanir pess og
tilfinningar, upplysingar sem oft 4 tioum er ekk haegt ad afla med 6dru méti (Sigurlina Davidsdottir,
2003). betta rannsoknarsnid lysir i raun astandinu eins og pad er i raun og veru med pvi ad kanna og

lysa akvednum fyrirbeerum i raunverulegum adsteedum (Polit og Beck, 2008; Burns og Grove, 2004).

Eins og &dur sagdi pa eru pversnidsrannsoknir algengt rannsoknarsnid og henta vel til ad skoda
stéra hopa og mé nota i flestum ef ekki 6llum greinum heilbrigdisvisinda. | pversnidsrannséknum er
ekki um inngrip ad raeda og pad er ekki reynt ad hafa ahrif & 6hadu breytuna i rannsékninni (Polit og
Beck, 2008; borlakur Karlsson, 2003). begar verid er ad skoda akvedna peetti i sjukrahdsumhverfinu
eins og lidan skjélsteedinga okkar og/eda adstandenda peirra, dnaegju skjblsteedinga med veitta
pjénustu og pesshattar, pa hentar vel ad nota petta rannséknarsnid og hafa margar rannséknir verio
gerdar innan heilbrigdispjénustunnar, med pessu rannsoknarsnidi (Polit og Beck, 2008; Pporlakur
Karlsson, 2003). bad er lika styrkur pversnidsrannsokna ad paer eru réttmeetar i peim skilningi ad sterk
tengsl eru a milli pess sem folk segist eetla ad gera og pess sem pad gerir, eins og svo margar
rannsoknir, baedi innlendar og erlendar, hafa synt (borldkur Karlsson, 2003). Svona
pverskurdarrannsoknir eru lika hentugar sem undirblningsgagnasofnun. ba er farid yfir mikid magn
ganga i peim tilgangi ad koma auga & peetti sem meetti rannsaka med formlegri haetti en med 6dru

rannsoknarsnidis sem gefur meira réttmeeti (LoBiondo-Wood og Haber, 2002).
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I rannsokn pessari var notad pvernsnidsrannsoknarsnid par sem & rannsoknartimabilinu var verid
ad innleida fjdlskylduhjukrun & Barnaspitala Hringsins (BH). Rannsokn & fyrirbaerunum, upplifun
foreldra af studningi fra hjukrunarfreedingum, fjdlskylduvirkni og anaegju med heilbrigdispjonustuna
veita upplysingar um stddu fyrirbaeranna & rannséknartimanum. Engin ihlutun fér fram & rannsékninni
og ekki var kannad hvort foreldrum hafi verid veitt fijdlskylduhjukrun. NG er nylokid vid ad gera
sambeerilega rannsékn 4 BH til ad kanna stéou somu fyrirbaera na, pegar innleidingu

fjlskylduhjikrunar & LSH er lokid.

3.2 Areidanleiki og réttmeeti

Traverdugleiki megindlegar rannsékna fellst i réttmaeti peirra og areidanleika. Réttmaeti maelitaekis
visar til gaedi rannsokna og nakveemni alyktana og pess hversu vel pad metur pad sem pvi er eetlad
ad meta. betta er mikilveegasti eiginleiki maeliteekis og segir i raun til um pad hvort nidurstédur pess
hafi einhverja pydingu (Gudrun Péalmadottir, 2003). Mikilveegt er ad nota vidurkennd og vondud
meeliteeki til ad auka réttmeeti rannsékna og hefur pvi val & rannsoknarsnidi, Urtaksadferd og

meelitaekjum mikil ahrif & geedi rannsékna (Polit og Beck, 2008).

Meeliteeki, eins og til deemis spurningalistar, hafa oftast hatt ytra réttmaeti en innra réttmeeti peirra
getur verid takmarkad (Nieswiadomy, 1998; Polit og Beck, 2008). bad er pvi mikilveegt ad kanna
areidanleika (e. reliability) og réttmaeti (e. validity) pess meelitaekis sem leggja a fyrir. Areidanleiki visar
til pess hve nakvaemar nidurstdédurnar eru og segir ennfremur til um pad hvort mikid sé um innri galla i
meelitaekinu sem gaetu studlad ad villum (Gudran Palmadéttir, 2003). Réttmaeti meeliteekis visar til pess
hversu vel pad metur pad sem pvi er eetlad ad meta. bett er mikilveegasti eiginleiki meeliteekis og segir
i raun til um pad hvort nidurstdédur pess hafi einhverja pydingu (Gudrin Palmadéttir, 2003). bad er pvi

mikilveegt ad forpréfa ny meeliteeki &dur en pau eru tekin i notkun.

Innra réttmeeti (e. internal valitidy) litur ad pvi hvort ad réttra spurninga hafi verid spurt a
spurningalistanum til pess ad geta svarad rannséknarspurningunum og pess hvort alyktanir
rannséknarinnar séu réttmeetar. Ytra réttmaeti (e. external validity) byggist & pvi hvort heegt sé ad
alhaefa Gt fra nidurstddum rannséknarinnar & allt pydid. Ytra réttmaetieykst aftur & maoti eftir pvi sem
Urtakio er steerra, pad er ad segja ef notud eru areidanleg meeliteeki og byggir pad ad nokkru leiti a
innra réttmeeti (Polit og Beck, 2008; Sigurlina Davidsdottir, 2003; Gudrin Palmadéttir, 2003). begar
meelingar eru endurteknar og svipadar nidurstédur fast i hvert sinn er talad um areidanleika. En pau
meeliteeki sem notast skal vid i ranns6knum verda ad vera areidanleg og laus vid galla. Areidanleiki
meeliteekjanna er lika hadur pvi sem verid er ad meela, ma pannig buast vid pvi ad hlutleegar
upplysingar breytist ekki mikid vio endurteknar maelingar & medan hugleegar upplysingar um vidhorf og

skodanir geti breyst vid endurteknar meaelingar (Polit og Beck, 2008; Gudrun Palmadattir, 2003).

Haegt er ad reikna areidanleika meeliteekis med areidanleikastudli og er hann maeldur a skalanum
0-1. Areidanleikastudull segir til um hvort maelitaekid sé ad maela pad sem pad 4 ad vera ad meela. Vid
mat & areidanleikastudli er 0,9 talio hatt, 0,8 i medallagi og 0,7 talid freka lagt, en pad er po talid
aseettanlegt pegar um hoprannsoéknir er ad reeda. begar verid er ad meta areidanleika spurningarlista

er areidaleikastudull reiknadur og metinn fyrir hvern patt i listanum.
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3.3 bydi og urtak (patttakendur)

I rannsokn pessari er Grtakid hluti af fjlskyldum peirra barna sem nutu heilbrigdispjonustu &
Barnaspitala Hringsins (BH) pa sex manudi sem rannsoknin st6d yfir, eda fra névember lokum 2010 til
mai loka 2011. patttakendur i rannsékninni eru foreldrar barna fra 6llum deildum innan BH, en pad eru
af bradamottoku barna, géngudeild, legudeild, dagdeild og vokudeild. Urtakid sem um raedir kallast
hentugleikadrtak (e. accidental eda convenience sampling) en pa er notast vid pa patttakendur sem
gefa kost a sér til patttoku (Polit og Beck, 2008). Talid er réttlaetanlegt ad nota hentugleikadrtak pegar
tilgangur rannsoknarinnar er ekki ad alhaefa um tiltekio hlutfall pydis (Porlakur Karlsson og béroélfur
poérlindsson, 2003). bar sem pydid er allar peer fjdlskyldur barna sem nutu heilbrigdispjénustu 4 BH a

rannsoknartimabilinu, er ekki haegt ad alhaefa Ut frd svona hentugleikadrtaki a allt pydio.

A 6llum deildum var innstokuskilyrdi fyrir patttéku i rannsékninni s sama, ad svarendur geetu talad,
skilid og lesid & islensku. En sidan voru sérstok skilyrdi sett fyrir hverja deild fyrir sig. A bradamattoku
barna var akvedid ad einungis foreldrar barna sem dvalid hefdu yfir nétt yréi bodid ad taka patt, var
pad akvedio svo hjukrunarfreedingunum geefist timi til ad kynna rannsdknina og bjéda foreldrum ad
taka pa. A gongudeild var einungis foreldrum barna med langvinna sjikdoma bodin patttaka og &
dagdeild voru skilyrdin ad barnid veeri langveikt og veeri ad koma endurtekid & deildina med foreldrum
sinum. A legudeild barna var midad vid ad patttakendur hefdu dvalid ad minnsta kosti einn solarhring
a deildinni og a vokudeild voru pad einungis foreldrar barna sem hoféu verid lengi & deildinni sem voru
bednir um ad taka patt. Peir foreldrar sem uppfylltu skilyrdi rannséknarinnar voru valdir af
hjukrunarfraeedingum handahéfskennt og kynntu peir rannsoéknina fyrir foreldrunum og afhentu peim
kynngingarbréf. Ef foreldrar sampykktu pétttdku skrifudu peir undir upplyst sampykki og fengu peir
jafnframt afhent lykilord til ad geta svarad spurningalistanum rafreent & netinu. bad er ekki heegt ad
Utiloka ad adferdin sem notud var til ad fa patttakendur i rannséknina valdi bjagi (e. bias) eda
svokolludu artaksbjagi, par sem akvedin viofangsefni pydisins eru liklegir til ad sampykkja patttoku og
pvi er erfitt ad alhaefa nidurstodur rannsoknar yfir 4 allt pydid og pvi er ekki haegt ad meta hvort Grtakio

endurspegli pydid (borlakur Karlsson og Pérlindur bérlindsson, 2003).

Alls voru pad 123 fj6lskyldur sem skrifudu undir upplyst sampykki fyrir patttéku i rannsékninni en
svor béarust fra 72 foreldrum fra 60 fjdlskyldum. Svorun var pvi 49% (n=60). Af peim 12 fjélskyldum par
sem badir foreldrar (madir og fadir) svérudu, voru tekin Gt svor 12 fedra til ad gera urtakid einsleitara
og til pess ad einungis veeri notad eitt svar fra hverju barni. Var petta gert til ad tryggja éhadan
samanburd milli foreldra barnanna. Akvérdum ad taka frekar fedur Gr Grtakinu en maedur var tekin eftir
ihugun og i samradi vid tolfreeding. bPar sem Urtakid er litid og potti pvi betra ad pad endurspegladi
meira einn hép og geefi skyrari mynd af peim hopi, heldur en ad f4& meiri breidd i Urtakio. beim
patttakendum sem sampykkt héfdu pattdku en ekki svarad kdnnuninni fengu engar itrekanir sendar.
Ekki hafoi verid bedid um leyfi fyrir pvi og engar persénulegar upplysingar voru skrddar um

péatttakendur svo sem eins og netféng eda simanumer.

3.4 Meeliteeki rannsoknarinnar
Peir spurningalistar (maeliteeki) sem notadir voru i rannsékninni eru fimm, en tveir spurningalistar til

viobétar voru lagdir fyrir foreldra en peir eru ekki vidfangsefni pessarar rannséknar. Dr. Erla Kolbrdn
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Svavarsdattir féll leyfi til ad nota spurningalistana og hafa peir allir verid notadir &4dur i rannséknum

baedi hér a landi sem og erlendis. Spurningalistarnir sem notadir voru i pessari rannsékn eru:
1. Almennar upplysingar um barnid eda unglinginn
2. Einkenni fjdlskyldunnar

3. Studningur og fraedsla hjakrunarfreedinga vid fjdlskyldur (e. Ice-Family Perceived Support

Questionaire)
4. Anzegja med heilbrigdispjonustuna: Mat foreldra

5. Fjoélskylduvirkni: spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-FF)

3.4.1 Almennar upplysingar um barnid og unglinginn

Bakgrunnslistinn (fylgiskjal 2) um barnid inniheldur 13 spurningar um kyn, feedingarar og hvort
barni® er med langvinnan sjukdom. Ef barnid er med langvinnan sjukdom er spurt um
sjukdémsgreiningu, hversu langt er sidan pad greindist, hvort barnid taki lyf og hver hafi umsjon med
lyfijagjof. Spurt er um innlagnir & sjikrahds sidastlidido ar, hvort freedsla hafi verid veitt um sjikdém
barnsins og hvort adrir i fjdlskyldunni hafi greinst med alvarleg veikindi. Ad lokum er spurt hvort
patttakendur tilheyri studningshépi og hvort péatttakendum finnist peir hafa poérf fyrir studning fra
fagfolki & pessari stundu og pa fra hverjum (Erla Kolbran Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardottir,
2010a).

3.4.2 Einkenni fjdlskyldunnar

A spurningalistanum (fylgiskjal 3) um bakgrunn fjdlskyldu er spurt 11 spurninga um: kyn, aldur,
menntun, starfshlutfall, starfhlutfall maka, uppruna, trafélag, fjélskylduhagi, timalengd
sambudar/hjénabands, samanlagdan fjdlda heimilismanna og tekjur fjdlskyldunnar (Erla Kolbrdn
Svavarsdottir og Anna Olafia Sigurdardéttir, 2010b).

3.4.3 Studningur og freedsla hjukrunarfreedinga vio fjolskyldur

Spurningalisti  fyrir sjuklinga og adstandendur. Spurningalistinn (fylgiskjal 4) byggir a
hugmyndafraedi kenninganna um Calagary- fjdlskyldumats- og medferdarlikan (Wright og Leahey,
2013) og er sérstaklega utbdinn til ad meela ahrif studnings sem veittur er med Calgary-
fidlskylduhjukrun. Spurningalistinn er islenskur og er talinn beedi réttmaetur og areidanlegur (Leahey
og Svavarsdottir, 2009). | spurningalistanum er meeld upplifun svarenda & hugreenum studningi
(freedslu) og tilfinningalegum studningi hjukrunarfreedinga. Areidanleikastudull (Cronbachs Alpha)
listans hefur veri® mzeldur, a = 0.9 (Svavarsdéttir og Sveinbjarnardottir, 2009). A forsidu listans er
hugtakid fjdlskylda skilgreint. Svarendur eru svo bednir um ad merkja vid pad svar sem peim finnst

best lysa reynslu sinni eda syn a samskipti vio hjukrunarfreedinga a barnadeildum.
A listanum eru 14 spurningar, sem skiptast i tvo flokka:
1. Hugraenn studningur, 5 atridi um fraedslu, upplysingar og Urraedi sem
veitt hafa verid af hjakrunarfraedingum

2. Tilfinningalegur studningur, 9 atridi um hvort hjukrunarfraedingar hafi
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veitt studning til pess ad maeta tilfinningalegum pérfum patttakenda vegna veikinda og hafi bent

fjdlskyldu & styrkleika sem paer hafa til ad bera.

3.4.4 Fj6lskylduvirkni (ICE-FF)
Spurningalisti fyrir sjiklinga og adstandendur islenski fijdlskylduvirkni spurningalistinn (ICE-FF)
(fylgiskjal 5) var préadur til ad rannsaka ahrif innleidingar fjdlskylduhjakrunar & LSH (Leahey og Erla
Kolbrin Svavarsdottir, 2009). betta er spurningalisti sem meelir fjdlskylduvirkni hja sjaklingum og
adstandendum peirra og svara patttakendur listanum sjélfir. Listinn var hannadur af tveimur islenskum
hjukrunarfraeedingum peim préfessor Erlu Kolbrinu Svavarsdottur og dr. Eydisi  Kristinu

Sveinbjarnardéttir.

ICE-FF spurningalistinn meelir fjdlskylduvirkni hja sjaklingum og adstandendum peirra.
Spurningalistinn er byggdur & hugmyndafreedi kenninganna um Calgary fjolskyldumats- og
medferdarlikanid ( Bryndis Stefania Halldérsdottir, 2009; Wright og Leahey, 2013). A forsidu listans er
hugtakid fjolskylda skilgreint og leidbeiningar um pad hvernig svara megi listanum. Areidanleikastudull
(Chronbachs alpha) listans hefur verid meeldur, a = 0,9 (Bryndis Stefania Halld6rsdéttir, 2009).

A listanum eru 17 spurningar sem skiptast i 4 flokka:
1. Tijaning tilfinninga: 4 spurningar um tjaningu tilfinninga
2. Samvinna vid lausn vandamala: 5 spurningar um sammvinnu vid lausn vandamala.
3. Samskipti: 4 spurningar um samskipti.
4. Hegdun innan fjdlskyldunnar: 4 spurningar um hegdun innan fjolskyldunnar

Spurningar eru i formi fullyrdinga sem svarad er a fimm punkta Likert jafnbilakvarda 1-5. 5 stig
standa fyrir eiginlega alltaf, 4 stig oftast, 3 stig stundum, 2 stig sjaldan og 1 stig eiginlega aldrei (Erla

Kolbran Svavarsdéttir og Eydis Kristin Sveinbjarnardéttir, 2009)

3.4.5 Aneegja med heilbrigdispjonustuna

Spurningalisti um mat foreldra 4 éanesegju med heilbrigdispjonustuna (fylgiskjal 6). Pessi
spurningalisti var upphaflega hannadur af James W. Varni arid 1999 en i pessari rannsékn var notadur
listi sem buid er ad islenska af peim Erlu Kolbrani Svavarsdéttur og Onnu Olafiu Sigurdardéttur. bessi

spurningalisti var hannadur med pad i huga ad meta anaegju foreldra langveikra barna (Li ofl., 2013).
A listanum eru 24 spurningar, sem skiptast i sex flokka:
1. Upplysingar: 5 spurningar um anaegju med upplysingagjof
2. Fjolskyldan: 4 spurningar um upplysingagjof til fjdlskyldunnar
3. Samskipti: 5 spurningar vardandi samskipti heilbrigdisstarfsstarfsfolks vid foreldra eda barnio
4. Feerni: 3 spurningar um faerni starfsfolksins gagnvart ykkur
5

Tilfinningalegar parfir: 4 spurningar vardandi pann tima sem heilbrigdisstarfsfolk veitir

foreldrum og barninu.

6. Almenn &neegja: 3 spurningar um anaegju med umdnnun barnsins
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Spurningarlistinn spyr um pad hve ansegd foreldrar eda forrddamenn eru med pa pjonustu sem
barnid og fjdlskyldan hlytur i sjakrahdsinnlégn fra heilbrigdisstarfsfolkinu. Spurningarnar eru i formi
fullyrdinga sem svarad er a fimm punkta Likert jafnbilakvarda 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 Areidanleiki meeliteekjanna

bPegar skodadur er reiknadur areidanleiki eda innra réttmeeti spurningalistanna sem notadir voru
hér i rannsdkninni er hann nokkud godur og er fyrir ofan 0,7 i 6llum pattum listans nema i einum paetti
listans um fjolskylduvirkni en par er undirkafli sem nefnist samvinna og lausn og areidanleiki hans er
undir 0,7 eda er 0.663 sem pykir ekki fullnaegjandi i eftirfarandi t6flu, tafla 1, ma sja Chronbachs Alpha
= a gildin

Tafla 1. Areidanleiki meelitaekjanna

Spurningalisti Chronbach Alfa
Upplifadur studningur:
Tilfinningalegur studningur 0,93
Hugraenn studningur 0,92
Studningur, heildarkvardi 0,94
Anaegja med heilbrigdispjénustuna
Upplysingar 0,91
Fjolskyldan 0,89
Samskipti 0,89
Faerni 0,81
Tilfinningalegar parfir 0,85
Almenn dnaegja 0,87
Fjolskylduvirkni
Tjaning tilfinninga 0,84
Samvinna og lausn 0,663
Virkni samskipta innan fjélskyldu 0,87
Hegdun 0,82
Virkni, heildarkvardi 0,88

3.6 Framkveemd rannsoknar

Eg akvad ad ganga inn i petta rannsoknarverkefni eftir fund med leidbeinanda minum Dr. Erlu
Kolbruni Svavarsdéttur. Hugmyndin ad pessu verkefni er hennar. Um uppsetningu spurningalistanna
sa Anna Olafia Sigurdardottir um og gerdi pad i forritinu ,Outcome Survey* sem er rafrent
spurningarforrit og pvi var haegt ad svara spurningakdnnuninni med rafreenum haetti. Einnig var buid til
kynningarbréf fyrir fjlskyldur (fylgiskjal 7) um rannsdknina. Tilgangurinn var medal annars sa ad bua
til gagnasafn til ad meta ahrif innleidingar fjdlskylduhjikrunarmedferdar a BH med peim
spurningalistum sem lagdir voru fyrir patttakendur i rannsokninni. Vinna ma a fjolbreytilegan hatt ar

gognunum og hefur gagnasafnid medal annars verid notad i 60ru meistaraverkefni.
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A haustmanudum 2010 var rannsoknin tilkynnt Personuvernd (fylgiskjal 1) og pa var einnig sott um
leyfi til Visindasidanefndar Landspitala (fylgiskjal 9) og til svidstjora & kvenna- og barnasvidi
Landspitala. Hjukrunardeildarstjorum sem og hjukrunarfreedingum & deildum fengu einnig kynningu a
rannsékninni. Gagnaséfnun héfs svo i névemberlok 2010. Hjikrunarfraedingar budu foreldrum ad taka
patt i rannsékninni og afhentu peim kynningarbréfid og toku alltaf fram ad foreldrum veeri frjalst ad
hafna patttoku og einnig var foreldrum sagt fra pvi ad pad teeku um 30 til 40 minutur ad svara
spurningalistanum. Ef annad foreldrid eda badir sampykkti patttoku, skrifudu peir undir upplyst
sampykki. Sidan fengu peir afhent eydublad med vefslod, lykilordi og patttokundmeri til ad komast ad
rannsokninni i ,Outcome Survey” forritinu. Foreldrar gatu svarad rannsékninni i hvada nettengdri tdlvu
sem er, hvort sem er a sjukrahisinu eda heima. Einnig var patttakendum bodid ad fa lanadar

nettengdar fartlvur a spitalanum til pess ad geta svarad rannsokninni.

3.7 Gagnagreining og arvinnsla

Gagnagreining fer eftir pvi hvernig gagna er aflad til pess ad svara rannséknarspurningunum.
Urvinnsla gagna for fram med tolfreediforritinu SPSS (e. Statistical Package for Social Science). Til ad
greina gobgnin og svorin vid rannséknarspurningunum var notud lysandi tolfreedi, eins og fj6ldi
medaltdl, stadalfravik og spdnn. Notad var t-préf sem er markteknipréf sem notad er til pess ad meta
marktaekan mun milli tveggja medaltala. Unnid var med 95% markteeknimérk. p < 0.05). Er pa heegt ad
segja med 95% vissu ad um raunverulegan mun sé ad raeda a milli hopana (p.e. 95% likur eru a pvi

ad nidurstédurnar séu ekki tilkomnar fyrir tilviljun).

3.8 Sidfraedi rannsoknar

begar akvordun var tekin um ad framkveema pessa rannsékn var sétt um leyfi til Sidanefndar
Landspitala (68/2008 og 10.név. 2010) (fylgiskjal 9) og einnig var rannsoknin tilkynnt til
Persénuverndar (nr. S4986) (fylgiskjal 1). Leyfi var einnig fengid hja svidstjéra & kvenna- og barnasvidi
Landspitala og rannséknin kynnt fyrir deildarstjorum a o6llum deildum BH. Fjogur meginatridi
visindarannsékna voru hofd ad leidarljési vid gerd rannséknarinnar, pau eru virding, skadleysi,

velgjordir og réttleeti (Sigurdur Kristinsson, 2003). A kynningarbladi um rannsoknina (fylgiskjal 7) var

foreldrum gert ljost ad peir geetu haett vido patttoku i rannsékninni, hvenger sem var og einnig ad peir
geetu sleppt pvi ad svara dkvednum spurningum. Engin persénuleg tenging vid patttakendur var a
spurningalistunum og ekki er haegt ad rekja svor til patttakenda. Undirritud upplyst sampykki fyrir

patttdku eru nd geymd i leestum skap og verdur eytt ad gagnagreiningu lokinni.

Pegar foreldrar eiga barn sem parf ad vera & sjukrahusi eru peir oft frekar berskjaldadir, par sem peir

purfa & heilbrigdispjonustunni ad halda fyrir barnid.

Vid paer adstaedur getur verid erfitt fyrir foreldra ad neita ad sampykkja ad taka patt i rannsékn sem
pessari par sem peir geetu alyktad ad pad hefdi ahrif & pjénustuna vid barnié (Hallstém, o.fl., 2002).
Vera mé ad petta skyri a einhvern hatt mikid brottfall foreldra sem skrifudu undir upplyst sampykki en
toku svo ekki patt pegar a reyndi. Engin haetta var & ad rannsoknin geeti valdid foreldrum skada, en

han gerdi krofu um ad peir teekju sér tima til pess ad svara rannsékninni. Foreldrar h6fou engan
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beinan avinning af patttoku, en peim var kynnt ad rannsoéknin hefdi hugsanlega i for med sér betri

gaedi hjukrunar fyrir fjdlskyldur barna sem purfa i framtidinni heilbrigdispjonustu a BH.
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4 Nidurstoour

| pessum kafla er fiallad um nidurstdédur rannsoknarinnar. Rannsoknarspurningarnar sem settar voru
fram i inngangi eru prjar i nokkrum lidum og er peim skipt upp eftir spurningarlistunum. Spurning eitt
snyr ad upplifudum studningi maedra, spurning tvé snyr ad fjélskylduvirkni og spurning prju snyr ad

anaegju med heilbrigdispjonustuna. Verda nidurstédur peirra kynntar hér baedi i texta sem og i toflum.

4.1 Bakgrunnur og einkenni urtaks

Bakgrunnur og einkenni artaksins eru synd i toflum. Bakgrunnsupplysingar foreldranna eru i téflu 2 og
koma par fram upplysingar um kyn, aldur foreldra og fjolskyldu hagi. I bakgrunnslistanum var spurt um
fleiri peetti en ég set einungis i pessa toflu peer breytur sem ég er ad nota. Bakgrunnspeettir um
foreldranna og bornin fengust med spurningalistunum einkenni fjdlskyldunnar og almennar upplysingar

um barnid og unglinginn.

Tafla 2. Bakgrunnsbreytur meedranna

Breyta n %
Kyn Kona 56 93%
Karl 4 7%
Samtals: 60 100%
Aldur foreldra 19 — 40 ara 39 69,60%
41 - 60 ara 17 30,40%
Samtals: 56 100%
Fjolskylduhagir [ hjonabandi/sambid 46 82,10%
Einstaed mooir 10 17,90%
Samtals: 56 100%

Eins og sja ma eru langflest svorin fra maedrum 93% (n=56) og einungis 7% (n=4) fra fedrum. Eg tok
pvi pa akvérdun ad notast einungis vid svor fra maedrum i pessari rannsokn til ad gera hana
einsleitari. Maedurnar eru flestar & aldrinum 19 — 40 ara eda teep 69,60% (n=39) og langflestar peirra
eru i hjbnabandi eda sambd 82,10% (n=46).

Bakgrunnsbreytur barnanna eru syndar i t6flu 3. bar a med ma sja kyn barnsins, aldur, & hvada
deild barnid liggur, hvort barnid sé med langvinnan sjukdém, hvort barnid purfi ad taka inn Iyf
reglulega, hvort barnid hafi verid lagt inn a sjikrahds adur vegna veikinda og hvort adrir i fjélskyldunni
hafi greinst med alvarleg veikindi. Bakgrunnspeettir barnanna fengust med spurningalistanum

almennar upplysingar um barnid og unglinginn.
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Tafla 3. Bakgrunnur barnanna

Breyta n %
Aldur barns 1-9éra 25 44,6%
10- 18 ara 28 50,0%
Svorudu ekki 3 5,4%
Samtals: 56 100%
Kyn barns Stulka 25 45%
Drengur 31 55,4%
SENIEIER 56 100%
A hvada deild er barnid? Dagdeild 3 5,4%
Gongudeild 2 3,6%
Legudeild 22D/E 40 71,4%
Vokudeild 2 3,6%
Bradamoéttaka barna 9 16,1%
Samtals: 56 100%
Er barnid med langvinnan sjukdém? Ja 23 41,1%
Nei 30 53,6%
Svorudu ekki 3 5%
Samtals: 56 100%
parf barnid ad taka inn lyf reglulega JRE! 32 53,3%
Nei 27 45%
Svorudu ekki 1 1,7%
Hefur barnid verid lagt inn & spitala
aour vegna veikinda? Ja 35 62,5%
Nei 21 37,5%
Samtals: 56 100%
Adrir i fjolskyldunni greindir med
alvarleg veikindi Enginn 24 42,9%

Ja ég sjalf eda aodrir i

fidlskyldunni 32 57,1%

56 100%

Aldur barnanna skiptist nokkud jafnt, 45% barnanna voru a aldrinu eins til niu ara (n=25) og 50%
barnanna voru & aldrinum tiu til &tjan ara (n=28). Eins og sjd ma i toflunni p4 voru 5,4% sem svérudu
ekki spurningunni um aldur barnsins (n=3%). Drengirnir voru heldur fleiri en stalkurnar i pessari
rannsokn, drengir voru 55,4% (n=31) og stdlkurnar voru 44,6% (n=26). Langflestir patttakendurnir

komu fra legudeild 22D/E eda 71,4% (n=40). Taeplega helmingur barnanna (n=23) er med langvinna
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sjukdoma eda 41,1% peirra. Rimlega helmingur barnanna (n=32) parf ad taka inn Iyf reglulega eda
53,6%. Rumlega helmingur barnanna (n=35) hefur adur legid a sjukrahlsi eda 62,5%. Rumlega

helmingur maedranna (n=32) eda 57,1% eru sjalfar med alvarleg veikindi eda adrir i fjdlskyldum peirra.

Maedurnar voru einnig spurdar um hvort paer hefdéu fengid freedslu um sjukdom barnsins/unglingsins
0g um pad hvort peim fyndist peer purfa & studningi ad halda nuna fra fagfélki. Pessar upplysingar
komu Ur spurningalistanum almennar upplysingar um barnid og unglinginn.

Tafla 4. Freedsla og porf fyrir studning

Breyta n %

Hefur pa fengid freedslu um

sjukdom barnsisn7unglingsins?  BEF 45 80,4%
Nei 9 16,1%
Svorudu ekki 2 3,6%

SENECIER 56 100%

Finnst pér pa purfa a studningi

ad halda NUNA fra fagfolki? J4 25 44.6%
Nei 31 55,4%

Meirihluti maedranna (n=45) sdgdust hafa fengid freedslu um sjukdém barnsins eda 80,4%. Rumlega
helmingur meedranna (n=31%) telur sig ekki purfa & studningi fra fagfolki ad halda ndna eda 55,4% en

teeplega helmingur (n=25) svarar pvi jatandi ad purfa a studningi ad halda fra fagfélki nina eda 44,6%.

4.2 Heildarsummuskor spurningalistanna
Heildarsummuskor er samtala medaltala ar hverjum peetti Ur spurningalistunum premur sem lagdir

voru fyrir foreldrana i rannsékninni (tafla 5).
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Tafla 5. Heildarsummuskor spurningalistanna

Spurningalistar N M SD Spénn
Hugraenn studningur (5 atr) 56 14,5 6,83 5-25
Tilfinningalegur studningur (9 atr) 56 21,9 10,8 9-45
Studningur heildar (14 atr) 56 36,4 16,1 14-70
Upplysingar ( 5 atr) 56 75,3 21,4 20-100
Fjdlskyldan (4 atr) 55 79,7 19,5 18,75 - 100
Samskipti (5 atr) 55 75,9 19,8 30- 100
Fzerni (3 atr) 55 82,1 16,7 25-100
Tilfinningalegar parfir ( 4 atr) 52 72,5 18,1 50-100
Almenn anzegja (3 atr) 55 88,5 15,2 25-100
Anzegja heildar( 24 atr) 56 78,6 16,4 30 - 100
Tjaning tilfinninga (4 atr) 56 16,4 2,68 9-20
Samvinna og lausn vandamala (5 atr) 53 15,3 3,21 6-20
Virkni samskipta (4 atr) 57 15,3 3,13 6-20
Hegdun (4 atr) 55 15,9 2,48 8-20
Virkni heildar (17 atr) 23 68,2 8,4 49 - 85

A spurningarlistanum um studning hjdkrunarfreedinga vid meedur ma sja ad medaltalid a
heildarstudningi hjukrunarfreedinga er 36,4 stig pegar heaesta gildid getur verid 70. Heerri stig pyda betri
upplifun af studningi. Heildaraneegja er 78,6 stig af 100 stigum og par er lika ad heerri stig pydir meiri

anaegja med heilbrigdispjonustuna. A spurningalistanum um fjélskylduvirkni ma sja ad medaltalid af

heildarvirkni fjdlskyldanna er 68,2 stig pegar haesta gildid getur verid 85 stig.

4.3 Rannsdknarspurningar

Hér verdur fjallad um nidurstddur rannséknarspurninganna i peirri rod sem peer voru lagdar fram. Eru

nidurstodur peirra birtar i texta og téflum.

4.3.1 Rannséknarspurning la

Er markteekur munur a upplifudum studningi maedra eftir pvi hvort peer eiga barn/ungling med

langvinnan sjukdém eda ekki?

Nidurstddur syna ad samkveemt t-préfi 6hadra Urtaka var marktaekur munur a upplifudum studningi

maedra eftir pvi hvort paer attu barn/ungling med langvinnan sjukdom sjé toflu 6.

44



Tafla 6. Heildarmedalskor a studningslista eftir pvi hvort maedur eigi barn med langvinnan
sjukdom eda ekki

A barn med langvinnan sjukdém A ekki barn med langvinnan sjukdém

Hugraenn 23 17,52 6,17
studningur

Tilfinningal. 23 25.52 10,36 30 19,60 11,02 51 2,005 0,051
Studningur
Studningur 23 43,04 30 32,13 15,69 51 2,541 0,014*

heild

*p<0,05

Vid samanburd milli maedra sem eiga barn med langvinnan sjikdém og hinna med skammvinn, komu i
ljés marktaekar nidurstéour, pegar beitt var t-profi & medaltdlum milli tveggja hépa. Meedur barna med
langvinna sjukdéma skynja markteekt meiri hugreenan studning og heildarstudning fra

hjukrunarfraedingum en maedur barna med énnur veikindi (tafla 5).

4.3.2 Rannséknarspurning 1b
Er marktaekur munur & upplifudum studningi meedra eftir pvi hvort adrir i fjdlskyldunni séu med

alvarleg veikindi eda ekki?

z

Nidurstddur syna ad samkveemt t-préfi ohadra Grtaka var markteekur munur & upplifudum
tilfinningalegum studningi og heildarstudningi meedra eftir pvi hvort adrir i fjdlskylduinni hafi greinst
med alvarleg veikindi sja toflu 7.

Tafla 7. Heildarmedaltalskor & studningslista eftir pvi hvort adrir i fjolskyldunni greinst med
alvarleg veikindi

Ja adrir greinst med alvarleg veikindi Nei, ekki adrir med alvarleg veikindi

Hugraenn 32 13,15 6,61 24 16,29 6,98
studningur
Tilfinningal. 32 19,09 10,13 24 25,67 10,81 54 2,312 0,025*
Studningur
Studningur 32 32,25 15,54 24 32,13 15,46 54 2,318  0,024*

heild

*p<0,05

bPaer meedur par sem pad eru ekki adrir i fjoskyldunni med alvarleg veikindi paer upplifa meiri
tilfinningalegan studning og heildarstudning en paer maedur sem sjalfar hafa greinst med alvarleg

veikindi eda einhver i fjlskyldunni hefur greinst med alvarleg veikindi.
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4.3.3 RannsOknarspurning 1c
Er markteekur munur a upplifudum studningi meedra eftir pvi hvort peer telja sig hafa fengid freedslu um

sjukdom barnsins/unglingsins eda ekki?
Nidurstddur syna ad samkveemt t-préfi 6hadra Urtaka var marktaekur munur a upplifudum studningi
meedra eftir pvi hvort paer telji sig hafa fengio fraedslu um sjukdém barnsins/unglingsins, sja t6flu 8.
Finnst markteekur munu beedi i hugreenum studningi, tilfinningalegum studningi sem og
heildarstudningi sem maedurnar upplifa.

Tafla 8. Heildarmedaltalsskor & studningslista eftir pvi hvort maedur telja sig hafa fengio
freedslu eda ekki.

Hef fengid fraedslu um sjukddm barnsins  Hef ekki fengid fraedslu um sjukdém barnsins

0,001*

2,38 3,489

Hugraenn 8,22
studningur
Tilfinningal. 45 23,97 10,87 9 13,22 5,28 52 2,884 0,008*
Studningur
Studningur 45 40,06 18,37 9 21,44 22,79 52 3,490 0,001*

heild

*p<0,05

Paer maedur sem segja ad peer hafi fengid freedslu um sjukdém barnsins/unglingsins upplifa mun meiri
studning fra hjdkrunarfreedingum en paer sem telja sig ekki hafa fengid neina fraedslu fra
hjtkrunarfreedingum. A pad baedi vid um upplifadan hugraenan studning, tilfinningalegan studning sem

og heildarstudning.

4.3.4 RannsoOknarspurning 2
Er markteekur munur a fj6lskylduvirkni ad &liti maedra eftir timalengd fra sjukdémsgreiningu

barnsins/unglingsins?

Nidurstédur syna ad samkvaemt t-profi 6hddra Grtaka var markteekur munur & tjaningu tilfinninga

maedra eftir pvi hve langt var 1idid fra greiningu barnsins/unglingsins, sja toflu 9.

Tafla 9. Heildarmedaltalsskor a virknilista eftir hve langt er fr4 greiningu barns
Barn greint 2002-2005 Barn greint 2006-2010

Tjaning
tilfinninga
Samvinna og
lausn

vandamala

Samskipti

Hegdun

Virkni heild

46



Paer maedur sem eiga born par sem styttra er fra greiningu eru marktaekt ad tja tilfinningar sinar betur
ad peirra mati, en pser madur sem eiga bdrn par sem lengra er fra greiningu. Einnig kom fram i
g6gnunum ad paer maedur sem eru giftar eda i sambid upplifi sig betur na ad tja tilfinningar en peer

sem eru einstaedar (p=0,0042)

4.3.5 RannsoOknarspurning 3a

Er markteekur munur a anaegju maedra med heilbrigdispjénustuna eftir hjiskaparstéou?

Nidurstddur syna ad samkvaemt t-profi 6hadra artaka var ekki marktaekur munur & anaegju meedra

med heilbrigdistpjénustuna eftir pvi hvort paer voru giftar/ i sambd eda einstaedar maedur, sja toflu 10.

Tafla 10. Heildarmedtaltalskor a aneegjulista eftir hjukskaparstédu meedra.

Er i hjonabandi/ sambud Einstaed modir

Upplysingar
Fjolskyldan
Samskipti

Feerni
Tilfinningal.parfir

Almenn anagja

Anaegja heild

*p<0,05

4.3.6 Rannsoéknarspurning 3b
Er markteekur munur & dnesegju maedra med heilbrigdispjonsustuna eftir pvi hvort barnid/unglingurinn

verid lagt inn & spitala adur vegna veikinda?

Anaegja med heilbrigdispjénustunar var einnig metin Gt fra pvi hvort barnid hafi 4dur legid & sjukrahusi
eda ekki. Nidurstédur syna ad samkvaemt t-préfi 6hadra Urtaka var ekki markteekur munur 4 aneegju
maedra med heilbrigdispjonustuna eftir pvi hvort paer aettu barn sem hafi legid adur a spitala eda ekki,
nema i einum peetti, upplysingar (sja toflu 11). par kemur fram ad peer meedur sem eiga barn sem
hefur ekki &dur legid a spitala eru dnsegdari med peer upplysingar sem peer fa fra heilbrigdisstarfsfolki

vardandi sjukdéminn og medferdina en paer sem eiga barn sem hefur adur legio & spitala.
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Tafla 11. Medaltalsskor & anaegjulista eftir pvi hvort barn hafi legio a spitala &dur eda ekki

Barn 4dur legid a spitala Barn ekki ddur legid 4 spitala

Upplysingar 70,57

23,45
Fjolskyldan 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
Faerni 34 81,43 18,36 21 83,33 13,88 53 -0,407 0,666
Tilfinningal.parfir 31 72,51 18,03 21 72,61 18,69 50 -0,020 0,984
Almenn anaegja 34 86,27 17,15 21 92,06 10,69 53 -1,387 0,129
Anzgja heild 35 76,15 17,82 21 82,70 13,08 54 -1,462 0,121

*p<0,05

4.3.7 RannsoOknarspurningi 3c
Er markteekur munur & ansegju meedra med heilbrigdispjonustuna eftir pvi hvort meedurnar telji sig

hafa fengid freedslu um sjikdém barnsins/unglingsins?

Anzegja med heilbrigdispjonustunar var einnig metin Gt fra pvi hvort modir taldi sig hafa fengid freedslu
um sjukdom barnsins eda ekki. Nidurstddur syna ad samkveemt t-profi 6hadra Urtaka var ekki
markteekur munur & anaegju maedra med heilbrigdispjénustuna eftir pvi hvort peer hafi fengio freedslu
um sjukdoém barnsins eda ekki, nema i einum peetti, upplysingar (sja t6flu 11). bar kemur fram ad peer
maedur sem telja sig hafa fengid freedslu eru markteekt ansegdari med ad tilfinningalegum porfum
peirra og barna peirra sé uppfyllt en pser maedur sem telja sig ekki hafa fengid freedslu vardandi
sjukdém barnsins, sja t6flu 12.

Tafla 12. Heildarmedaltalskor & anaegjulista eftir pvi hvort méair telji sig hafa fengio freedslu

eda ekki
Modir fengid fraedslu Madir ekki fengid fraedslu

Upplysingar
Fjolskyldan
Samskipti

Faerni
Tilfinningal.parfir

Almenn anagja

Anzgja heild

*P<0,05

4.3.8 Rannsoéknarspurning 3d

Er marktaekur munur & anesegju maedra med heilbrigdispjénustuna eftir pvi hvort barnidé purfi ad taka
inn lyf reglulega?

Anzegja med heilbrigdispjonustunar var einnig metin Gt fra pvi hvort barn purfi ad taka inn lyf reglulega.
Nidurstdédur syna ad samkvaemt t-profi 6hadra urtaka var ekki marktaekur munur a ansegju maedra

med heilbrigdispjonustuna eftir pvi hvort barn purfi ad taka inn Iyf reglulega, nema i einum peetti,
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upplysingar (sja toflu 13). bar kemur fram ad pser maedur sem eiga bérn sem purfa ekki ad taka inn Iyf

regluleg séu markteekt anaegdari med paer upplysingar sem paer fa um sjikdém barnsins og

medferdina en paer maedur sem eiga born sem purfa reglulega ad taka inn lyf. Gera méa ad pvi likur ad

paer maedur sem eiga bérn sem purfa reglulega ad taka inn lyf séu maedur barna med langvinna

sjukdéma.

Tafla 13. Meéalt?lTkor a aneegjulist eftir pvi hvort meedur eigi barn sem parf ad taka inn lyf
reglulega.

Barn tekur lyf reglulega Barn tekur ekki lyf reglulega

Upplysingar
Fjolskyldan
Samskipti

Faerni
Tilfinningal.parfir

Almenn anagja

Anaegja heild

*p<0,05
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5 Umraeodur

Hér a eftir verdur farid yfir nidurstddur rannsoknarinnar, peer tdlkadar og dregnar alyktanir af peim i
ljési peirrar pekkingar sem til er um efnid og fjallad hefur verid um i fraedilega hlutanum. Farid verdur
yfir rannsdknarspurningarnar i peirri r60 sem paer voru settar fram. Einnig verdur velt upp hverjar
takmarkanir rannséknarinnar eru og hagnytingu hennar fyrir hjukrunarfaedinga og ad lokum verdur

komid med tillogur ad framtidarrannséknum.

5.1 RannsoOknarspurning la
Er markteekur munur & upplifudum studningi maedra eftir pvi hvort paer eigi barn/ungling med

langvinnan sjukdém eda ekki?

Tolfreedilegar nidurstddur rannsoknarinnar syna marktsekan mun & upplifudum studningi maedra eftir
pvi hvort peer eiga barn/ungling med langvinnan sjukdom eda ekki. Maedur barna med langvinnan
sjukdém upplifa marktaekt meiri hugraenan studning og meiri heildarstudning fra hjukrunarfraeedingum
en maeour barna sem ekki eru langveik. Eru pessar nidurstodur i samreemi vid adrar rannsoknir sem
gerdar hafa verio hér a landi & fjdlskyldum langveikra lungnasjuklinga (Bryndis Haraldsdottir og Erla
Kolbrin Svavarsdottir, 2013), foreldrum barna med gigt, flogaveiki og medfeeddan dneemisgalla
(Audur Ragnarsdéttir og Erla Kolbrdn Svavarsdottir, 2014), foreldrum barna med RS virus a
bradamottoku barna (BMB) (Solrin W. Kamban og Erla Kolbrdan Svavarsdéttir, 2013) og foreldrum
barna med astma (Sigurdardéttir, Svavarsdottir og Adkins, 2013) par sem kom fram ad foreldrar
langveikra barna upplifa meiri heildarstudning ef paer fa stutt medferdarsamtél. Einnig kom fram ad
meedur barna med astma sem fa stutt meodferdarsamtdl fra hjukrunarfraedingi upplifa meiri
heildarstudning og einnig meiri hugreenan og tilfinningalegan studning en paer maedur barna med
astma sem ekki fengu svona meodferdarsamtdl (Sigurdardéttir, Svavarsdottir og Adkins, 2013).
Fjolskyldur barna med langvinn veikindi hafa ad o&llum likindum verid i sambandi vid
heilbrigdisstarfsmenn i einhvern tima og hafa kannski ndd ad mynda medferdarsamband par og geeti
pad skyrt muninn & milli upplifads studnings maedra langveikra barna og peirra sem eru meira bradveik
(Svavarsdottir og Sigurdardéttir, 2011).

Leida ma likur ad pvi ad pad sé markvisst meira unnid med fjdlskylduhjukrun hja langveikum
bdrnum og pess vegna upplifi paer maedur meiri studning en paer sem eiga bérn sem ekki eru langveik.
A gongudeild BH eru hjikrunarfraedingar ad sinna mérgum hépum pessara langveiku barna eins og til
deemis bornum med sykursyki, krabbamein, gigt, astma, flogaveiki og taugasjukdéma. bPad er mikill
avinningur fyrir fidlskyldur pessara langveiku barna ad geta haft adgang ad hjukrunarfraedingi sem
hefur sérhaeft sig i pessum akvednu sjukdomum og getur pvi veitt foreldrum studning og fraedslu til

pess ad geta tekist & vid sjukdominn.

Pad er pvi mikilvaegt fyrir alla og ekki sist fjdlskyldur langveikra ad stédugt sé unnid ad og proud
sérpekking hjukrunarfraedinga pannig ad peir séu betur i stakk bunir til pess ad adstoda fjolskyldur
pessara langveiku barna. En pad ma ekki gleyma ad sinna pessum pattum hja foreldrum barna sem
ekki eru med langvinn veikindi, peir purfa einnig ad fa faglegan studning fra hjukrunarfreedingum til ad

geta tekist & vid veikindin sem upp eru komin og einnig tekist & vid pad alag sem fylgir
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sjukrahusinnlégnum. | rannsékn Solrdnar W. Kamban og Erlu Kolbranar Sigurdardéttur (2013) kom
fram ad peser madur sem komu med barn sitt & BMB vegna RS virusar og fengu stuttar
medferdarsamraedur vid hjukrunarfreeding upplifdu markteekt meiri heildarstudning en paer meedur sem

ekki fengu slikar medferdarsamraedur.

Tel ég ad pessi nidurstada sé i samreemi vido hugmyndafraedi Calgary sem pessi rannsékn byggir a
um samstarf milli fjélskyldu og hjakrunarfreedinga. | pvi samstarfi rikir gagnkveem virding a framlagi
beggja til ad finna bestu lausnir fyrir alla (Wright og Leahey, 2013).

5.2 RannsoOknarspurning 1b
Er marktaekur munur & upplifudum studningi meedra eftir pvi hvort adrir i fjdlskyldunni séu meod

alvarleg veikindi eda ekki?

Tolfreedilegar nidurstddur rannsoknarinnar syna marktsekan mun & upplifudum studningi meedra eftir
pvi hvort peer sjalfar eda adrir i fjlskyldunni eiga vid alvarleg veikindi ad strida eda ekki. Peser meedur
sem ekki eiga vid alvarleg veikindi ad strida eda adrir i fijoskyldunni upplifa meiri tilfinningalegan
studning og heildarstudning en peer maedur sem sjalfar hafa greinst med alvarleg veikindi eda einhver
i fijolskyldunni.

Hér ma draga pa alyktun ad veikindi og sjukrahuslegur séu ekki farin ad hafa é&hrif &
upplifadan studning meedranna, en eins og fram hefur komid hafa sjukdéomar og veikindi ahrif a
fidlskyldur (Bell og Wright, 2011; Wright og Leahey,2013). begar veikindi eru pegar til stadar hefur pad
sennilega pau ahrif a upplifun foreldra af studningi hjukrunarfreedinga pannig ad peer fjdlskyldur sem
glima vid veikindi fyrir purfi enn frekar & studning hjukrunarfreedinga ad halda en fjélskyldur barna par
sem engin onnur veikindi eru i fidlskyldunni. Hjakrunarfreedingar settu ad hafa petta i huga pegar peir
eru ad kynnast fjdlskyldum og afla upplysinga um pad hvort foreldrarnir sjalfir eda adrir i fjdlskyldunni
eigi vid heilsufarsvandamal ad glima pegar born leggjast inn & sjukrahus. Ekki held ég p6 ad pessir
foreldrar fai minni studning fra hjukrunarfreedingum en hinir foreldrarnir, heldur séu veikindi peirra ad
hafa ahrif & upplifun peirra af peirri freedslu og peim studningi sem peim er veitt af. Synt hefur verid
fram a pad i ranns6knum & stuttum medferdarsamraedum ad foreldrum finnist mjog jakveett ef
hjukrunarfraedingurinn synir peim umhyggju og bendir a styrkleika og/eda veikleika peirra. Foreldrar
hafa tjad sig ad med pvi finni peir fyrir hugreenum studningi og virdingu fyrir tilfinningum sinum

(Hallstrdm, Runeson og Elander, 2002).

5.3 Rannsoknarspurning 1c
Er markteekur munur & upplifudum studningi maedra eftir pvi hvor paer telji sig hafa fengid upplysingar

um sjukdém barnsins/unglingsins eda ekki?

Tolfreedilegar nidurstddur rannsoknarinnar syna marktaekan mun & upplifudum studningi maedra eftir
pvi hvort peer telji sig hafa fengid fraedslu um sjikdom barnsins/unglingsins eda ekki. baer maedur sem
tella sig hafa fengid freedslu upplifa mun meiri hugreenan studning, tilfinningalegan studning og
heildarstudning en paer madur sem telja sig ekki hafa fengid freedslu. Er petta i samraeemi vid
rannséknir & pérfum foreldra ad mikilveegustu parfir foreldranna er stdoug upplysingagjof og freedsla

um é&stand barnsins og pad sem i veendum er (Foster o.fl. , 2010; Helga Bragadottir o.fl,. 2007).

52



Studningur og freedsla frd hjukrunarfreedingum, sem og 060ru heilbrigdisstarfsfoki, er foreldrunum
mikilveeg. Fagfélkid parf pvi ad vera medvitad um petta pegar born leggjast inn & sjukrahls par sem
oft vio slikar adsteedur er mikid alag a foreldrunum og pau é6rugg og purfa pvi sifellt a freedslu og
upplysingum ad halda. Foreldrar hafa ahuga a pvi ad skilja pad sem verid er ad gera fyrir barnid og
hvers vegna, til pess ad geta sett pekkinguna i rokrétt samhengi vid heilsufar barnsins (Ball, o.fl.
2010). Ef hjukrunarfreedingar og annad heilbrigdisstarfsfolk hefur pessar parfir i huga verdur su
pjonusta sem barninu og foreldrum pess er veitt baedi markvissari og arangursrikari (Helga Bragadottir
o.fl., 2007). Hér er mikilvaegt teekifeeri fyrir okkur hjukrunarfreedinga ad nyta okkur stuttar
medferdarsamraedur til pess ad auka pekkingu og efla freedslu til foreldranna. | rannsékn peirra
Sigurdardottir og félaga (2013) kom einmitt i ljos ad paer maedur barna med astma, sem fengu stuttar
medferdarsamraedur uppliféu mun meiri heildar-, tilfinningalegan- og hugraenan studning en meaedurnar

i samanburdarh6pnum.

5.4 RannsoOknarspurning 2
Er markteekur munur & fjélskylduvirkni maedra eftir pvi hve langt er lidid fra sjukdomsgreiningu

barnsins/unglingsins?

Tolfreedilegar nidurstdédur rannsoknarinnar syna marktsekan mun & tjaningu tilfinninga meedra eftir pvi
hve langt var lidid fra greiningu barnsins/unglingsins. Paer maedur sem eiga bérn par sem styttra er fra
greiningu tja tilfinningar sinar marktaekt betur ad peirra mati en paer maedur sem eiga boérn par sem
lengra er lidid fra greiningu. Einnig kom fram i gégnunum ad paer maedur sem eru giftar eda i sambud
upplifi sig betur na ad tja tilfinnigar sinar en paer maedur sem eru einsteedar (p=0,0042).

Fjolskylduvirkni er lysing a pvi hvernig fjolskyldan starfar & vitsmunalega-, tilfinningalega- og
atferlissvidinu (sja mynd 2). A tilfinningasvidinu er beitt hjukrunarmedferdum sem aetlad er ad draga Ur
eda efla peer mikilu tilfinningar sem koma i veg fyrir ad fjélskyldan sjalf geti leyst sin vandamal (Wright
og Leahey, 2011, 2013). bad er algengt ad sterk tilfinningavidbrégd vakni pegar fjdlskyldur standa
frammi fyrir erfidri lifsreynslu eins og langvinnum veikindum barns, og geta pau dregid Ur virkni eda
starfshattum fjolskyldunnar (Wtight og Leahey, 2011, 2013).

Pad ma pvi leida ad pvi likur ad paer maedur sem eiga bérn med langvinn veikindi, pad er lengra
lidid fra sjukddémsgreiningu, upplifi minni virkni & tilfinningasvidinu eins og fram kemur hér. Er hér pvi
teekifeeri fyrir hjukrunarfreedinga ad reeda vid pessar madur og veita peim stutt medferdarsamtol, pvi
pad ad draga fram og vidurkenna erfidar tilfinningar getur dregid 0r tilfinningu um einangrun og
einmannaleika fjolskyldumedlims vegna hugsana sinna. Pad er pvi mikilveegt fyrir okkur sem
hjukrunarfreedinga ad vidurkenna pessar miklu tilfinningar sem fjélskyldan er ad upplifa og stydja
fidlskylduna i pvi ad med timanum adlagist hun og leeri nyjar leidir til ad na tbkum a adstaeedunum
(Wright og Leahey, 2011,2013). Margar maedur sem eiga bérn med langvinn veikindi upplifa oft erfid
samskipti og barattu vid heilbrigdiskerfid.

53



5.5 Rannsoknarspurning 3a

Er marktaekur munur a anaegju maedra med heilbrigdispjonustuna eftir hjuskaparstéou?

Tolfreedilegar nidurstdour rannsoknarinnar syna ekki markteekan mun & aneegju maedra med
heilbrigdispjonustuna eftir pvi hvort peer voru giftar/ i sambid eda einsteedar maedur. Kemur pessi
nidurstada adeins a évart par sem rannséknir hafa synt ad maedur sem eru giftar/ i sambud upplifa
meiri studning (Sigurdardottir o.fl., 2013). En studningur og fraedsla er einmitt einn af peim pattum sem

hafa ahrif a aneegju foreldra med heilbrigdispjonustuna.

5.6 Rannsoknarspurning 3b
Er markteekur munur 4 anaegju maedra med heilbrigdispjénustuna eftir pvi hvort barnid/unglingurinn

hafi adur verid lagdur inn & spitala vegna veikinda?

Tolfreedilegar nidurstddur rannséknarinnar syna ad einungis i einum lid var marktaeekur munur a
anaegju meedra med heilbrigdispjonsustuna en paer maedur sem attu bérn sem ekki adur héfou legid
inni & spitala voru ansegdari med paer upplysingar sem peaer fengu er tengdust sjukdémi og medferd

hans.

Gera ma rao fyrir pvi ad paer maedur sem eiga bérn sem adur hafa legid a spitala eigi bérn sem eigi
vid langvinn veikindi ad strida en pad parf p6é ekki ad vera. Born geta purft ad koma endurtekid a

spitala & einhverju timabili til deemis tengt slysum eda veikindum en eru ekki langveik.

Oft eru peettir er vidkoma anaegju og poérfum foreldra barna & spitélum, floknir og erfitt getur reynst
ad lesa ar peim. Langvinnir erfidleikar innan fjélskyldunnar, likamleg foétlun barns sem og félagsleg
stada foreldra og vellidan peirra hefur ahrif a aneegju peirra med heilbrigdistpjonustuna (Helga
Bragadottir o.fl., 2007). Mikilveegir paettir sem hafa ahrif & dnsegju foreldra med heilbrigdispjénustuna
eru medal annars ad hjukrunarfreedingur pekki ségu barnsins, beri virdingu fyrir fjdlskyldunni og gefi
sér tima pegar verid er ad sinna barninu (Ebrahim o.fl, 2013; Byczkowski o.fl., 2013; Kuhlthau o.fl.,
2011). Hjukrunarfraedingar hafa hér heilmikid teekifeeri til pess ad sinna foreldrum langveikra barna
betur og eitt verkfaeri sem peir hafa til pess er stuttar medferdarsamraedur. baer rannséknir sem gerdar
hafa verio hér a landi & fjolskyldum langveikra einstaklinga og stuttum medferdarsamraedum syna allar
ad med pvi ad veita stuttar medferdarsamreedur pa upplifa foreldrar aukinn studning (Audur
Ragnarsdottir og Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2014; Svavarsdottir o.fl., 2014; Sigurdardottir o.fl., 2013;
Bryndis S. Halldorsdottir og Erla Kolbran Svavarsdottir, 2012, Elisabet Konradsdéttir og Erla Kolbrin
Svavarsdéttir, 2011) en studningur er einmitt einn af ahrifapattunum & anaegju med

heilbirgdispjonustuna.

5.7 Rannsoknarspurning 3c

Er marktaekur munur & anasegju meedra med heilbrigdispjonustuna eftir pvi hvort maedurnar telji sig
hafa fengid fraedslu um sjukdém barnsins/unglingsins?

Tolfreedilegar nidurstddur rannséknarinnar syna ad einungis i einum lid var markteekur munur &
anaegju maedra med heilbrigdispjonustuna. baer maedur sem toldu sig hafa fengid freedslu um sjukdém
barnsins/unglingsins upplifou ad tilfinningalegum pérfum peirra veeri betur maett en paer maedur sem

toldu sig ekki hafa fengid freedslu.
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Ein af mikilveegustu porfum sem foreldrar sem eiga born a spitala telja ad séu uppfylltar, lita medal
annars ad upplysingum, pad ad geta verid hja barninu og ad foreldrarnir upplifi studingi og
samheefingu i peirri pjonustu sem pau fa (Gudrin Kristjansdéttir og Helga Bragadéttir, 2001).
Rannsoéknir syna ad foreldrum finnst mikilveegt ad fa upplysingar og ad peer eigi ad vera beedi
munnlegar og skriflegar pannig ad foreldrarnir geti tekid upplysta akvordun vardandi medferd barnsins
(Byczkowski o.fl, 2013; Kuhlthau o.fl., 2011). Rannséknir syna ad pad eru jakvaed tengsl a milli veittra
upplysinga til foreldra og anzegju peirra med heilbrigdispjonustuna (Espinel o.fl., 2014). begar
skodadar eru meedur sér, syna rannsoknir ad meedurnar toldu parfir tengdar veika barninu og
upplysingum marktaekt mikilvaegari en fedur (Sigurdardéttir o.fl., 2013; Helga Bragadéttir o.fl., 2007).
Pad synir sig pvi hér enn og aftur hversu mikilveegt er ad vid hjukrunarfreedingar séum sifellt medvitud
um pad hversu mikilveegt pad er ad freeda og upplysa foreldrana um medferdir og framhaldid. Enn og

aftur getum vid hjukrunarfreedingar nytt okkur stutt medéferdarsamtol til ad stydja vid foreldrana.

5.8 Rannsoknarspurning 3d

Er marktaekur munur & aneegju maedra med heilbrigdispjénsutuna eftir pvi hvort barnié purfi ad taka
inn lyf reglulega?

Tolfreedilegar nidurstdédur & dnsegju meaedra med heilbrigdispjonustu eftir pvi hvort barnid purfi ad taka
inn lyf reglulega syna einungis markteeka nidurstédu i einum lid. Paer maedur sem eiga barn sem ekki
tekur inn lyf reglulega upplifa meiri ansegju med peer upplysingar sem paer fa vardandi sjukdém og
medferd barnsins.

Gera ma rad fyrir ad pau bdrn sem taki inn lyf reglulega séu bérn sem eigi vid langvinna sjukdéma
ad strida. En eins og fram hefur komid valda langvinnir sjakdémar barna alagi i fjiélskyldunum (Wright
og Leahey, 2011, 2013; Wrigt og Bell, 2009). Og hafa medal annars langvinnir sjukdémar barna ahrif
a upplifun foreldranna a anaegju med heilbrigdispjonustuna (Helga Bragadéttir o.fl., 2007) og foreldrar
langveikra barna eru oft ad upplifa erfida barattu vio heilbrigdiskerfid sem kemur nidur a vidhorfi peirra
til peirrar pjonustu sem veitt er. Enda hafa tilfinningar, eins og reidi og sektarkennd, ahrif & pad hvernig

vid metum anaegju.

Pad kemur enn og aftur ad stuttum medferdarsamtélum sem vid hjdkrunarfreedingar getum beitt
mun meira en gert er, enda hefur pad synt sig ad notkun peirra hefur jakveed ahrif & marga peetti og
ekki sist & upplifadan studning foreldra. Studningur og freedsla er einmitt s& pattur sem hvad oftast er

minnst a sem mikilvaegan patt er meta 4 anaegju med heilbrigdispjénustuna.

5.9 Takmarkanir rannsoknar

Takmarkanir pessarar rannsoknar felst fyrst og fremst i litlu hentugleikadrtaki (N=56) maedra barna
sem nutu heilbrigdispjonustu & BH & rannsdknartimabilinu. Hentugleikaudrtak ryrir alltaf alhaefingargildi
rannsokna og er engann veginn heegt ad alhaefa um nidurstodur pess fyrir foreldra & BH & pessu valda
timabili. Brottfallid i rannsékninni er hatt en af peim 123 fjdlskyldum sem sampykktu pattoku barust
svor fra 60 fjdlskyldum, en hér var eingdngu studst vid svor meedra (n=56). Upplysinganna i rannsékn
pessari var aflad a 6llum deildum BH og gaman hefdi verid ad geta borid saman mismunandi deildir.

Pad er hvernig maedur & mismunandi deildum upplifdu studning, fjélskylduvirkni og anaegju med
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heilbrigdispjonustuna. Ekki var haegt ad bera saman deildarnar par sem meirihluti svaranna kom fra
legudeild 71,4% (n=40).

5.10 Hagnyting rannséknarinnar fyrir hjukrun

Med rannsokn pessari hefur pekking sem pegar var til stadar verid stadfest og einnig hefur verid
sképud ny pekking. bPessar nidurstdédur gefa okkur paer upplysingar ad meedur barna med langvinna
sjukdéma upplifi marktaekt betri/meiri studning en maedur barna sem ekki eiga langveik born.

Aftur & moéti eru maedur barna med langvinna sjukdéma hvorki ansegdari né upplifa meiri
fjlskylduvirkni en hinar sem ekki eiga bérn med langvinna sjukdéma. Er hér pvi teekifaeri fyrir okkur
hjukrunarfraedinga ad stiga inn i og efla fjdlskylduhjdkrunina vid pessa skjolstaedinga okkar. Med pvi
ad beita stuttum medferdarsamraedum aettum vio ad geta elft virkni innan fjdlskyldnanna. Og pegar
upplifadur er meiri studningur og ad fjdlskylduvirknin sé i lagi pa hlytur ansegja med heilbrigdiskerfid ad
aukast. En eins og fram hefur komid pa hafa veikindi eins fjdlskyldumedlims ahrif a4 alla adra innan
fidlskyldunnar og er pad mikilvaegt fyrir hjukrunarfreedinga ad lita a fjélskylduna sem eina heild og ao
markmidi sé ad hjalpa hverjum og einum i fjdlskyldunni ad adlagast veikindum og efla pa i uménnun
og styrkja p4 (Wright og Leahey, 2011,2013). Med pvi ad efla pekkingu hjakrunarfreedinga a peirri
hugmyndafreedi sem fjdlskylduhjokrun byggir & og med pvi medal annars ad nota stuttar
medferdarsamraedur, attu hjukrunarfreedingar ad geta betur komid til méts vid parfir foreldranna a
markvissan hatt. Eins og fram hefur komid hér ad framan pa hefur pad synt sig i ranns6knum a
stuttum medferdarsamreedum ad peer hafa jakveed ahrif & upplifadan studning foreldra og jakveed ahrif
a pad hvernig fjolskyldan bregst vid veikindum. bad er mikilvaegt fyrir okkur hjikrunarfraedinga sem
sinnum pessum bdrnum med langvinna sjukdéma og fjdlskyldum peirra, ad vid héfum pekkingu &
ahrifum veikinda barna & foreldrana og hvernig vid svo getum hjélpad peim ad adlagast og takast & vid

veikindin & sem arangursrikastan hatt.

Kdnnunin & anaegju med heilbrigdispjénustuna syndi ad maedur barna med langvinna sjukdéma eru
ekki anaegdar med pjonustuna & Barnaspitalanum. Anaegjulistinn skiptist upp i undirflokkana;
upplysingar, studning vid fjdlskylduna, samskipti, feerni, tilfinningalegar parfir og almenna anasegju og
var hvergi i pessum undirflokkum markteekur munur & anaegju hja maedrum barna med langvinna
sjukdéma. Adeins paer maedur, sem attu born sem ekki hofou &dur legid inni & spitala og meedur sem
attu born sem purfa ekki ad taka lyf ad stadaldri, voru anaegdar med med paer upplysingar sem peer
fengu vardandi sjukdém barnsins og medferdina. Vid aettum pvi ad geta nytt okkur pessar nidurstddur
til ad koma betur til mots vid parfir maedra/foreldra barna med langvinna sjukdéma. Af peim sokum er
fidlskylduhjukrun med Calgary- hugmyndafreedinni afar gédur valkostur til ad veita fjolskyldum
studning. bar er lagt upp med ad hlusta & fjdlskyldur, leyfa fjdlskyldum ad tala it um pad sem er peim
erfidast og er efst i huga peirra vegna veikinda barnsins. Hjukrunarfraedingar og fjélskyldan geta svo
lagt & radin i sameiningu um hvernig best er ad maeta ahyggjuefnum fjdélskyldunnar. Enda hefur pad
synt sig ad godour studningur, pé hann sé i stuttan tima skiptir mali pegar unnid er med fjolskyldur
barna med langvinna sjukdéma. bad parf jafnvel ad efla noktun stuttra medferdarsamraedna a

Barnaspitalanum almennt, paer virdast ekki vera notadar ndgu markvisst. Eg tel ad med notkun stuttra
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filskyldusamraedna séum vid ad koma til méts vid parfir foreldrana vardandi studning og freedslu, med

gagnreyndum starfshattum, sem leidir til beettarar pjonustu og aukinnar gaedi i pjonstunni

bPad er mikilveegt fyrir okkur hjukrunarfreedinga ad nyta okkur upplysingar sem fram koma i
rannsoknum til ad reyna stdédugt ad baeta gaedi peirrar hjukrunar sem veitt er og par med auka anaegju
skjolsteedinga okkar og fjdlskyldna peirra. bessi rannsokn er framlag til hjukrunarstéttarinnar vardandi
pad hvernig vid komum ad studningi vid fjdlskyldur og er han mikilvaegur lidur i pekkingargrunni
fidlskylduhjukrunar & LSH.

5.11 Tillégur ad framtidarrannséknum.

Eins og fram hefur komid hafa veikindi eins adila innan fjélskyldu ahrif & alla hina innan hennar (Wright
og Leahey, 2011,2013). bad er pvi mikilvaegt fyrir okkur hjukrunarfraedinga ad skoda pa paetti sem
gagnast skjélsteedingum okkar og adstandendum peirra ad draga Ur ahyggjum eda lina pjaningar

peirra, sem okkar framtidarrannsoknir.

Gaman veeri ad skoda med steerra Urtaki hvort pad er einhver kynjamunur & upplifudum studningi,
fidlskylduvirkni og anaegju med heilbrigdispjénustuna. Steerra Urtak myndi hugsanlega einnig gefa svor
vid pvi hvort eitthvad af bakgrunnsbreytunum eins og til deemis aldur, menntun og tekjur hafi ahrif a
upplifadan studning og fj6lskylduvirkni.

Gagnlegt geeti verid ad rannsaka anaegju med heilbrigdispjénustuna med samanburdarrannsokn,
hafa pa einn hép sem faer medferdarsamtdl og annan samanburdarhép og skoda pa hvort pad sé

breyting & aneegju hja pessum hép fyrir og eftir ihlutun.
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Lokaord

SjukrahUsinnlagnir barna, hvort sem peer eru skipulagdar eda 6éveentar valda alagi i fjdlskyldum
samkvaemt rannséknum, pa sér i lagi hja foreldrunum. Enda eru foreldrar adalabyrgdarmenn og
umoénnunaradilar barna sinna. Hlutverk hjikrunarfeedinga ad freeda og veita studning til foreldranna og
filskyldunnar, med pad ad leidarljosi ad beeta lidan fjdlskyldunnar og adstoda hana vid ad adlagast
peim veikindum sem upp hafa komid. En mikilveegt er ad studla ad goédu samstarfi milli
heilbrigdisstarfsfélks og foreldra svo ad badir héparnir vinni ad sameiginlegum markmidum med

hagsmuni barnsins ad leidarljési.

Helstu nidurstédur pessarar rannsoknar voru paer ad maedur barna sem fengid hafa freedslu
um sjukdoém barnsins upplifa marktaekt betri studing, baedi hugraenan, tilfinningalegan studning sem og
heildarstudning, sé tekid mid af peim sem ekki hafa fengid freedslu. Maedur barna med langvinn
veikindi upplifa einnig marktaekt meiri hugraenan studning og heildarstudning en meaedur barna med
onnur veikindi, ma leida likum ad pvi ad foreldrar langveikra barna fa markvissari pjonustu fra
hjukrunarfraedingum, medal annars hjukrunarfraedingum a goéngudeildum, en foreldrar annarra barna..
Fraedsla er mikilvaegur ahrifapattur pegar kemur ad upplifun foreldra, par a medal maedra, a studningi
fra hjukrunarfreedingum. Enda hefur verid synt fram a pad ad godur studningur, pé hann sé i stuttan

tima skiptir mali, pegar unnid er med fjdlskyldur langveikra barna.

Pegar litid er & nidurstddur vardandi aneegju med heilbrigdispjonustuna pa kemur i ljos ad maedur
sem eiga boérn sem ekki hafa adur legio a spitalanum og peer maedur sem eiga born sem ekki purfa ad
taka inn Iyf reglulega eru markteekt anaegdari med peer upplysingar sem peer fengu er tengdust
sjukdémi og medferd hans, en madur langveikra barna. Er hér pvi mikilveegur geedavisir ad minu mati
a ferd. Hjukrunarfreedingar purfa ad sinna pessum maedrum og foreldrum betur, og kannski parf ad
snida heilbrigdispjonustuna betur ad poérfum pessara langveiku barna og fjdlskyldna peirra. Vio
heilbrigdisstarfsfolk veroum ad muna pad ad vid veroum ad maeta fjdlskyldunum par sem paer eru
staddar hverju sinni. Foreldrar langveikra barna eru oft ad upplifa erfida barattu vio heilbrigdiskerfid
sem kemur nidur & vidhorfi peirra til peirrar pjonustu sem veitt er. Enda hafa tilfinningar, eins og reidi

og sektarkennd, ahrif & pad hvernig vido metum anaegju.

Stutt meodferdarsamtél, sem vid hjukrunarfreedingar getum beitt mun meira en gert er, enda hefur
pad synt sig ad notkun peirra hefur jakveed ahrif & marga paetti og ekki sist & upplifadan studning
foreldra. Studningur og fraedsla er einmitt s& pattur sem hvad oftast er minnst & sem mikilveegan patt

vid ad meta anaegju med heilbrigdispjénustuna.

Med pvi ad efla pekkingu hjikrunarfreedinga & peirri hugmyndafraedi sem fjolskylduhjakrun byggir a
0og med pvi medal annars ad nota stuttar medferdarsamraedur sem skammtima medferd til ad stydja
vio fjolskyldurnar, eettu hjukrunarfreedingar ad geta betur komid til méts vid parfir foreldranna a
markvissan hatt. Med pvi ad hjukrunarfreedingar noti medferdarspurningar samkveemt hugmyndafraedi
Calgary fjolskyldumedferdar likansins eettu hjukrunarfreedingar allir ad geta stigid sdmu sporin i pvi ad

reyna ad uppfylla sem best parfir foreldranna fyrir studning.
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Pad er mikilveegt fyrir okkur hjikrunarfreedinga ad bjéda upp a gagnreynda starfsheetti til ad reyna
stoougt ad beeta geedi peirrar hjukrunar sem veitt er og par med auka anzegju skjolstaedinga okkar og
fidlskyldna peirra. bessi rannsokn er framlag til hjukrunarstéttarinnar vardandi pad hvernig vid komum
ad stuoningi vid fjdlskyldur og er hdn mikilveegur lidur i ad vidhalda heefni og pekkingu

hjukrunarfraedinga sem vinna med fjélskyldur & LSH.
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Fylgiskjal 1. Tilkynning til personuverndar.

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

Er um ad raeda nyja tilkynningu
eda breytingu a eldri
tilkynningu?

Eldra tilkynningandmer sé um
breytta tilkynningu ad reeda:

Nafn

Nafn forsvarsmanns (s.s.
forstjora) ef byrgoaradili er
fyrirtaeki/stofnun:

Heimilisfang:
Pdstnimer:

Stadur:

Simandmer tengilios:

Titill verkefnis(ss. nafn & skré
eda heiti rannsoknar)

Tilgangur vinnslunnar?

NUmer
54986

Ny tilkynning

Erla Kolbrdn Svavarsdéttir
Erla Kolbrdn Svavarsdéttir

Hagamel 12

107

Reykjavik
893-3005

Arangur
fjolskylduhjakrunarmedferdar
a Barnaspitala Hringsins --
Vidbétargagnasdfnun

Tveir MS nemendur munu
safna gognun vardandi
arangur af innleidingu
fjolskylduhjakrunarmedferdar
a Barnaspitala Hringsins med
pvi ad kanna anaegju foreldra
med heilbrigdispjonustun og
med pvi ad kanna mat
foreldranna & eigin
Lifsgeedum sem og
adlégunarleidum peirra og
virkni fjolskydlunnar.
Nemendurnir munu safna
gbgnum & tveimur timabilum
b.e. i nbvember 2010-jantar
2011 og aftur i april 2011-
juni 2011. Verkefnid er MS
verkefni pessara tveggja
meistaranema vid
hjukrunarfreedideild Haskola
Islands.
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Hvada upplysingar verdur unnid

med? Safnad verdur gégnum um
anagju foreldra barna-og
unglinga med langivinn og
brad
veikindi, med
heilbrigdispjonustuna &
Barnaspitala Hringsins. Eins
verdur
safnad gégnum um
upplifadan studning foreldra
frd hjukrunarfreedingum,
virkni
fjolskyldunnar, lifsgaedi
fjolskydlunnar og
adlogunarleioum foreldranna.
Safnad verdur gbgnum um
anagju foreldra barna-og
unglinga med langivinn og
brad veikindi, med
heilbrigdispjonustuna &
Barnaspitala Hringsins. Eins
verdur safnad gognum um
upplifadan studning foreldra
fra hjukrunarfraedingum,
virkni fjolskyldunnar,
lifsgaedi fjolskydlunnar og
adlégunarleioum foreldranna.

Hvert verda upplysingarnar
sottar? Foreldrum verdur bodid ad
svara spurningarlistum i
OUTCOME forritinu a BH

Heimild(ir) til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. sampykki hins skrada sbr. 1.
gr. laga um personuvernd og tl.
medferd personuupplysinga

Verour unnid med vidkveemar Nei
personuupplysingar, sbr 8. tl.

2. gr. laganna?

Vidbotarskilyrdi um vinnslu upplyst og skriflegt sampykki
viokvaemra hins skréda sbr. 1.tl.
personuupplysinga, sbr. 9.
gr. laganna?
Frekari skyringar a peim
heimildum sem merkt er vid hér patttakendur munu skrifa
ad ofan (t.d. lagaakveedi eda ef undir upplyst
byggt er & sampykki hins skrada sampykkiseydublad par sem
skal hér greint fra efni tilgangur
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sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er personuupplysinga
fr& 6drum en hinum skréda,
hvernig er pa uppfyllt
vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21.

gr. laganna

Ef aflad er persénuupplysinga
fra hinum skrada sjalfum,
hvernig er pa uppfyllt
freedsluskylda, sbr. 20.

gr. laganna

Verdur personuupplysingum
safnad med notkun
eftirlitsmyndavéla eda annars
konar voktunarbinadar?

Verda upplysingarnar afhentar
6drum. Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar
landi?

Verda upplysingarnar birtar &
Netinu / Vefnum?

Hvada Oryggisradstafanir
verda
vidhafoar ?

Ef annad. pa hvad?

Nafn og/eda stoduheiti pess sem
ber abyrgd & framangreindum
oryggisraostéfunum

Verour
upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

rannsoknarinnar er
tilgreindur. patttakendur
munu skrifa undir upplyst
sampykkiseydublad par sem
tilgangur rannsdknarinnar er
tilgreindur.

Einungis verdur aflad
upplysinga fra foreldrum
(hinum skrada patttakanda).

Rannsdknin verdur kynnt
fyrir foreldrum af
hjakrunarfreedingi/laekni &
freedasvidinu.

Nei

Nei upplysingarnar verda
einungis greindar af
umsoknaradila og tveimur
MS

nemendum hennar. Nei
upplysingarnar verda
einungis greindar af
umsoknaradila og tveimur
MS nemendum hennar.

Nei

Nei

Adgangsord, Dulkédun,
Afmaun persénuaudkenna

A0 Rannsokn lokinni verdur
gognum eytt.

Verdur 6drum adila Nei
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(vinnsluadila) med skriflegum
samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila:
(eingdngu tolustafir)

Nafn vinnsluadila:
Heimilisfang vinnsluadila:
Pdstnimer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:

72



Fylgiskjal 2. Almennar upplysingar um barnid og unglinginn
ALMENNAR UPPLYSINGAR UM BARNID OG UNGLINGINN

© 1999 Erla Kolbrun Svavarsdoéttir & M. McCubbin

© 2010 Erla Kolbran Svavarsdottir og Anna Olafia Sigurdardottir

1. Barnid/unglingurinn er: Q drengur Q stdlka
2. Hvenar er barnid/unglingurinn faett/feeddur ? Hvada ar
3. Er barnido med langvinnan sjukdom? Q4 ja d nei

Ef nei ...... svara parf nast spurningu 9.

4. Efj&. Hvada sjukdomsgreiningu er barnid med?

5. Hve gamalt var barnid/unglingurinn pegar pad/hann greindist?

6. Hvenar var barnid/unglingurinn sjukdémsgreint ? Hvada ar

7. barf barnid/unglinginn ad taka inn lyf reglulega aJa 4 nei
8. Hver sér um lyfjagjafir barnsins/unglingsins?

Barnid sjalft/unglingurinn
Fadir
Madir

Foreldrar og barn i sameiningu

o 0 0 0 O

Adrir (tilgreinir hverjir)

9. Hefur barnid/unglingurinn verid lagt inn & spitala vegna veikinda? U ja U nei

Ef svarid er j4, tiltakid hversu oft barnid var lagt inn sidastlidio ar?

Einu sinni til tvisvar (|
Prisvar til fjorum sinnum a
Fimm sinnum eda oftar Q
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10. Hefur pa fengio freedslu um sjukdoém barnsins/unglingsins? Qja UOnei

Ef svarid er j4, hver veitti freedsluna?

Hjukrunarfraedingur a
Leeknir a
Neringarradgjafi a
Upplysingar af internetinu a
Adrir (tilgreinir hverjir) a

11.Hafa einhverjir i fjdlskyldunni eda attinni greinst med alvarleg veikindi?

Enginn sem ég veit um a
Eg sjalf/ur Q
Systkini barnsins/unglingsins a
Systkini svarenda a
I modureett a
[ fodureett a
Annagd (tilgreinid hvad) a

12. Tilheyrid pid studningshdpi fyrir fjolskyldur barna med langvinn veikindi?
Qja Qnei Ef j4, i hvada

13. Finnst pér pu purfa NUNA 4 studningi ad halda fra fagfolki? Qja Q nei
Ef svarid er ja, fra hverjum ?
Hjukrunarfraedingi
Leekni
Félagsradgjafa
Sélfraedingi
Neeringarradgjafa

Presti

I I N N A B

Odrum (tilgreinid hverjum)

74



Fylgiskjal 3. Einkenni fjolskyldunnar
EINKENNI FJOLSKYLDUNNAR

©2010 Erla Kolbran Svavarsdottir og Anna Olafia Sigurdardottir

1. Ert pu O Karl O kona

2. Hvad ertu gémul/gamall?
O 19-304ra
31-40 ara

a

O 41-504ra
O 51-604ra
a

61 ars eda eldri

3. Hver er menntun pin?

O Grunnskali/Skyldunam
O Framhaldsskali

U Haskoli

O Framhaldsnam i haskola

O Annad (tilgreinid hvad):

4. Hve morg ar hefur pu stundad nam eftir grunnskéla?
U Minnaen 1 ar O i1-3ar O 4-6 ar

O 7ar L 8ar Qdoar L) Meiraen 10 ar
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5. Hvert er starfhlutfall pitt?

O Vinn ekki utan heimilis

O Vinn hlutastarf eda er i nami

O Vinn fullt starf eda er i fullu nami

Q) Er i fullu starfi & einum stad og vinn annars stadar ad auki

L Atvinnulaus

6. Hvert er starfhlutfall maka?

O Vinnur ekki utan heimilis

O Vinnur hlutastarf eda er i nami

O Vinnur fullt starf eda er i fullu nami

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

L Atvinnulaus

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

U Ertu af erlendum uppruna

8. I hvada trufélagi ertu?
O 1 pjoskirkjunni
O Utan trafélaga

O Annad
9. Hverjir eru fjolskylduhagir pinir?

Q Gift(ur) 0 Sambus

Q Skilin(n) Q) Einstett foreldri
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U Ekkja/ekkill O Annad

10. Hve lengi hefur pa verid i sambud/hjonabandi?
U 1 4r eda minna U2-5ar U 6-10 ar

O 11-20 4r d21-304 (31 4redameira

11. Hver er samanlagdur fjoldi heimilismanna?

O Fullordnir; tilgreinid (1-6)

U Born (0-18 ara); tilgreinid (1-6)

12. Hverjar eru tekjur fjolskyldunnar & manudi (heildarlaun beggja foreldra)?
U Leegri en 200 pusund

U 201-300 pasund

0 301-400 puasund

0 401-600 pasund

[ 601-800 pasund

1801-999 pusund

U Ein milljon eda meira
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Fylgiskjal 4. Studningur og freedsla hjukrunarfreedinga vid fjolskyldur

Studningur og fraedsla hjukrunarfreedinga vid fjolskyldur
Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur
(ICE-FPS)

© Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardottir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem best lysir reynslu pinni eda syn a
samskipti pin vid hjakrunarfreeding(a) & Barnasvidi.

Pegar visad er til fjolskyldu pinnar er att vid fjélskyldumedlimi i kjarnafjolskyldu jafnt sem
storfjolskyldu.

SKILGREINING A FJOLSKYLDU: Fjélskylda er hopur einstaklinga sem tengjast sterkum
tilfinningabdndum, finnst peir tilheyra hver 68rum, og er umhugad um ad taka patt i lifi hvers
annars (Wright, Watson og Bell, 1996)

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

Hugrann studningur

HJUKRUNARFRZAEDINGARNIR A BARNASVIDI HAFA:

1. ..bodist til ad veita okkur upplysingar og faglegt alit
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

2. ...Utvegad adgengilegt lesefni sem var audvelt aflestrar um veikindin
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
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3. ...upplyst fjélskyldu mina um urraedi sem standa okkur til boda i samfélaginu og hafa
reynst hjalpleg fyrir fjolskyldur i svipudum kringumstaedum
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

4. ..komid fram med hugmyndir, upplysingar og igrundanir & pann hatt ad vid getum leert af
peim og velt peim fyrir okkur
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

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

Tilfinningalegur studningur

HJUKRUNARFR/ZEDINGARNIR A BARNASVIDI HAFA:

6. ...bodid fjélskyldu minni upp & fjolskylduvidtol
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

7. ...hjalpad fjolskyldumedlimum ad vidurkenna ad tilfinningaleg vidbrogd okkar eru
réttmeet og hjalpad okkur ad koma peim i jafnveegi
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei
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8.

10.

11.

12.

13.

...hvatt fjélskyldu mina til ad taka patt i pvi med heilbrigdisstarfsfolkinu ad annast
sjuklinginn og hafa bodid okkur studning vid pad

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...hvatt fjolskyldumedlimi til ad segja veikindasdgu sina, ekki eingdngu sogur af
sjukdémum, einnig sogur af styrk, prautseigju og pjaningu

[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

...dregid fram styrkleika fjolskyldunnar
[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

...hjalpad fjélskyldumedlimum ad skilja hvernig tilfinningaleg viobrogd okkar tengjast
veikindunum

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

...hvatt fjélskyldu mina til ad taka sér hvild fra umdénnuninni
[ ] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[] Stundum

[ ] Sjaldan

[ ] Eiginlega aldrei

...verid medvitadir um pau ahrif sem fjolskyldumedlimir hafa hver & annan, & lidan hins
veika og & veikindin

[] Eiginlega alltaf

[ ] Oftast

[ ] Stundum

[ ] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei
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14. ...leitad eftir styrkleikum fjolskyldunnar og teekifeerum til ad hrésa fjélskyldumedlimum
pbegar styrkur peirra hefur komid i 1jos
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
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Fylgiskjal 5. Fjolskylduvirkni listi

Fjolskylduvirkni
Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur
(ICE- FF)

© Erla Kolbrun Svavarsdottir og Eydis Kristin Sveinbjarnardéttir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem lysir best pinni syn & pad hvernig
fjolskylda pin hefur brugdist vid og virkad ad 6llu j6fnu undanfarnar fjorar vikur. Pegar visad
er til fjolskyldu pinnar er att vid fjolskyldumedlimi i kjarnafjolskyldu jafnt sem storfjolskyldu.

SKILGREINING A FJOLSKYLDU: Fjolskylda er hopur einstaklinga sem tengjast
sterkum tilfinningabondum, finnst peir tilheyra hver 6drum, og er umhugad um ad vera
patttakendur i lifi hvers annars (Wright, Watson og Bell, 1996).

Vinsamlega hafdu i huga ad pad er ekkert eitt svar rétt.
Tjaning tilfinninga

1. Eg geri mér grein fyrir pvi pegar fjélskyldumedlimir syna tilfinningar sinar, t.d. gledi,
reidi og sorg
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

2. Eg veit hvernig adrir fjolskyldumedlimir bregdast vid pegar eitthvert okkar er sorgmaett
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

3. Eg veit hvada ahrif pad hefur 4 adra fjélskyldumedlimi pegar ég segi skyrt og greinilega
hvad ég raunverulega meina
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

4. Eg veit til hvers flest okkar i fjdlskyldunni myndu leita, pegar vid purfum einhvern til ad
tala vid
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
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[] Eiginlega aldrei

Samvinna og lausn vandamala

5. Eg veit hvernig sambond innan fjélskyldunnar breytast og proast pegar vandamal hafa
verid leyst
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
6. Ef ég og fjolskylda min horfumst i augu vid 6nnur vandamal a lifsleidinni pa veit ég
hvernig vid munum takast & vid pau
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
7. Eg veit hvada ahrif pad hefur & fjolskyldumedlimi pegar vid hjalpumst ad vid heimilisstorf
eda dagleg viofangsefni
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
8. [Eg veit hver teeki fyrst eftir pvi ef fjdlskyldumedlimir ynnu saman i stad pess ad keppa sin
a milli
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
9. Eg veit hvernig fjolskyldumedlimum lidur pegar allir bera abyrgd & daglegum
heimilisstorfum
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei
Samskipti

10. Fj6lskyldumedlimir reeda saman um tilfinningar sinar

[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
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[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

11. Medlimir fjolskyldunnar tja sig skyrt og hreinskilningslega pegar peir tala saman
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

12. Fjolskyldumedlimir hafa fundid leidir til pess ad eiga gédar og heidarlegar samraedur (t.d.
i eigin personu, simleidis eda med télvuposti)
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

13. begar upp koma vandmal pa vita allir fjolskyldumedlimir af peim
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

Hegdun

14. Eg veit hvad hver og einn fjolskyldumedlimur gerir pegar hann er reidur
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

15. Eg pekki vidbrogd allra fjolskyldumedlima pegar peir tala hreint Gt vid hvern annan
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

16. Eg veit hvad hver og einn fjolskyldumedlimur gerir vid erfidar kringumstadur
[ ] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[] Stundum
[ ] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei
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17. Eg veit hvernig fjolskyldumedlimir bregdast vid i samskiptum sinum hver vid annan (att
er vid hegdun t.d. skella hurdum, beita pdgn, gefa ad borda, gefa tima)
[] Eiginlega alltaf
[ ] Oftast
[ ] Stundum
[ ] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei
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Fylgiskjal 6. Anaegja med heilbrigdispjénustuna — mat foreldra

¢RSITy
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Rrod

LANDSPITALI

HASKOLASIURRABUS

Anzegja med heilbrigdispjénustuna

©2002, JW Varni
©2010, Erla Kolbran Svavarsdéttir og Anna Olafia Sigurdardéttir

MAT FORELDRA

Leidbeiningar

Vid bidjum pig vinsamlegast ad svara eftirfarandi spurningum sem varda
anaegju pina, -eda eftir atvikum danaegju, med pa pjéonustu og umoénnun sem
pu, barn pitt, og fjélskylda ykkar hafid noti®d & spitalanum

Vinsamlegast merktu vié:

. ef pl er mjog 6anagd/ur

. ef pu ert 6anaegd/ur

. ef pu ert hvorki anaegd/ur né 6ansegd/ur
. ef pu ert ansegd/ur

. ef pl ert mjog ansegd/ur

UhLWNRE

Pad eru engin rétt svér og engin réng svor.
Ef pu skilur ekki einhverja spurningu bidjum vid pig vinsamlegast ad leita
adstodar.

/'\naegj'a med heilbrigdispjénustuna: Mat foreldra © 2002, JW Varni: 2010. Erla Kolbriin Svavarsdéttir og
Anna Olafia Sigurdardottir 1
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.. Mjog | Odnzegd Hvorki Anzgd | Mjoég
Upplysingar 6anaegd /ur anzegd/ur /ur | &naegd/
Hve dnaegd/ur ert bd mes... /ur 6én;agaalur uf
1s ..'.{we'miklar u?plyslngar b0 fékkst um 1 > 3 4 5
sjitkdém barnsins
2. ...hve miklar upplysingar pu fékkst um
medferdina og heilbrigdiséstand 1 2 3 4 5
barnsins
3. ..hve mlk!ar upplysn.ngclr bo felfkst um 1 2 3 4 5
aukaverkanir sem fylgja medferdinni
4. ..hversu fliétt pu fékkst upplysingar
um nhidurstédur rannsékna 1 z 3 A 5
i. ...h\.re oft by ert upplyst/ur um heilsu 1 2 3 a 5
arnsins
Mjog | Oanaegd Hvorki Anzgd | Mjog
Fjolskyldan 6ana=gd Jur anaegd/ur Jur | 4naegd/
Hve dnaegd/ur ert pu mes... /ur 6én;agaa/ur ur
1. ...pd& ncergeetni sem fidlskyldunni er
synd medan & medferd stendur 1 2 3 4 5
2. ...vilja starfsfolks til ad svara peim
spurningum sem pér og fidlskyldu pinni 1 2 3 4 5
liggja & hjarta
3. .. vidleitni starfsfélks til pess ad bjéda
fislskyldunni upp & umrcedu og
upplysingar um heilbrigdisastand 1 2 3 % -
barnsins
4. ...pann tima sem starfsfélk veitti ykkur
til pess ad spyrja pess sem pid vildud 1 2 3 4 5
vita um sjikdéminn og medferdina

Anzegja med heilbrigdishjénustuna: Mat foreldra © 2002, JW Varni: 2010. Erla Kolbriin Svavarsdéttir og

Anna Olafia Sigurdardéttir

2
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. Mjog | Oana=gd Hvorki An=gd| Mjég
Samskipti 6anaegd /ur anaegd/ur /ur | ansegd/
Hve anaegd/ur ert pu med... /ur 5. eda ur
6anaegd/ur
1. ...hve vel starfsfélk Otskyrdi
heilbridisastandid og medferdina fyrir 1 2 3 4 5
barninu & pann héatt sem barnid skildi
2. ...pann tima sem starfsfélk gaf sér til
bess ad Gtskyra fyrir pér
heilbridigisdstand barnsins og medferd & 1 2 3 4 5
~ pbann hétt sem po skildir
3. ...hve vel starfsfélk hlustar & pig og
&hyggjur pinar 1 2 3 4 5
4. ...pann undirbining sem pér var veittur
til pess ad bua pig undir pad sem veenta
matti medan & rannséknum og medferd o 2 3 . 5
stcedi
5. ...pann undirbuning sem barninu var
veittur til pess ad bua pad undir pad
sem veenta métti medan & rannséknum 1 2 3 4 5
og medferd steedi
. Mjog | Oanzegd Hvorki Anzegd | Mjog
Faerni 6anaegd /ur anaegd/ur /ur | 4nsegd/
Hve anaegd/ur ert b mes... /ur o eda uy
93/ P 6ansegd/ur
1. ..hve vel starfsfélk bregst vid porfum
barnsins 1 2 3 4 2
2. ...vidleitni starfsfélks til pess ad hloa
vel ad barninu og halda verkjum pess 1 2 3 4 5
nidri eftir pvi sem mégulegt er
3. ...pann tima sem starfsfélk gaf sér til
pess ad adstoda pig vid Utskrift (ad 1 2 3 4 5
barnid feeri heim)
Anzegja med heilbrigdishjénustuna: Mat foreldra © 2002, JW Varni: 2010. Erla Kolbrin Svavarsdéttir og
Anna Olafia Sigurdardéttir 3
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Mjog | Ganaegd Hvorki Anzegd | Mjog
Tilfinningalegar parfir 6anagd /ur anagd/ur /ur anzegd/
, , /ur eda ur

Hve anaegd/ur ert bu mesd... 6anaegd/ur
1. ..pann tima sem barnid feer til pess

ad leika sér, tala um ftilfinningar sinar

og til ad fa svar vid peim spurningum 1 2 3 & =

sem pbad geeti viljad spyrja. g
2. ...pann tima sem barninu er veittur til
bess ad bba pad undir ad fara aftur i 1 2 3 4 5
skélann
3. ...pann tima sem veittur er til pess ad
sinna tilfinningalegum pdrfum barnsins 1 2 8 * -
4. ...pann tima sem veittur er til pess ad
sinna tilfinningalegum pérfum pinum = - 3 4 -

, . Mjog Oadnaegd Hvorki Ana=gd Mjog
Almenn anaegja 6an=gd Jur anzegd/ur /ur | 4naegd/
Hve dnaegd/ur ert b mea... /ur . eda ur
6anaagd/ur
1. ...pd& heildarumdnnun sem barnid nytur 1 2 3 4
2. ..hve vingjarnlegt og hjalpfost
starfsfélkid er 2 3 %
3. ...hvernig annast er um barnid & 1 2 3 a 5
spitalanum
Anzegja med heilbrigdishjonustuna: Mat foreldra © 2002, JW Varni: 2010. Erla Kolbrin Svavarsdttir og
Anna Olafia Sigurdarddttir 4
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Fylgiskjal 7. Kynningarbréf
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Kynningarbréf fyrir rannséknina
Arangur tjolskylduhjikrunarmedferdar ¢ Barnaspitala Hringsins

,

Ageetu foreldrar (forrddamenn)

Ykkur er hér med bodi8 ad taka pétt { rannsékn um drangur hjtikkrunarmedferdar 4
Barnaspitala Hringsins (BH) par sem adlogunarleidir, dnegja med heilbrigdishjénustuna,
lifsgaedi fj61skylduna, fijslskylduvirkni og upplifadur studningur vid fjslskyldur 4 Barnaspitala
Hringsins verda kannadar 4 tveimur timabilum (névember/desember 2010-jantiar 2011 og {
april-jtinf 2011). Ranns6kn pessi hefur verid tilkynnt til Persénuverndar og sampykkt af
Sidanefnd Landspitala.

o Tilgangur
Tilgangur rannséknarinnar er ad kanna dvinning af fjslskylduhjikrunarmedferd fyrir
fjolskyldur barna og unglinga sem fengid hafa heilbrigdishjénustu 4 barnasvidi Landspitala
. bar sem studningur vid fjélskylduna, fjolskylduvirkni, adlogunarleidir, lifsgzedi fjslskyldna og
dnagja med heilbrigdishjénustuna verda skodud eftir veitta medfers ; en nyverid hefur
fjlskylduhjikrun verid innleidd 4 Barnaspitala Hringsins.

Af il@'érhléru i valin?

Ykkur er bodin pétttaka 1 rannséldﬁmﬂ'p’ai' sempid-cigil barn sem fengid hefur
heilbrigbisbjonustu 4 Barnaspitala Hringsins. Hjtkrunarfredingur og séritaditelnar kynna
rannsoknina fyrir ykkur. Ef pid akvedid ad taka patt munu rannsakendur hafa samband vid

ykkur.

"Hvad felur patttaka 1 rannsékninni { sér? . .

Spurningalistum rannséknarinnar er svarad rafreent. Badir foreldrar eru bednir um ad svara
- spurningalistum 4 Netinu er tengjast almernum upplysingum um filskylduna og barnid,

studning vid fislskylduna, fjolskylduvirkni, lifsgaedi, adlégunarleidir og dnaegja med

heilbrigdishjénustuna. bad tekur u.p.b. 40 mfnttur fyrir ykkur ad svara listunum. Mikilveegt

er ad bid svari® hvort { sinu lagi, par sem sjonarmid ykkar geta verid 6lik.

Er einhver dvinningur eda ghaetta af patitoku?

Engin trygging er fyrir beinum 4vinningi af patttsku { rannsékninni §8rum en beim sem leitt
getur til besttrar lidanar fj6Iskyldumedlima. Hins vegar geta fjolskyldur barna sem biggja
heilbrigdishjénustu 4 Barnaspftala Hringsins { framtiinni notid g60s af patttoku ykkar ni ef
rannsoknin leidir til aukins skilnings 4 pvi hvernig heilbrig8isstarfsfolk getur { meiri mali
stutt vi0 fjolskyldur barna sem fengid hafa heilbrig8ishjénustu 4 Barnaspitala Hringsins.

Hver hefur aSgengi ad bessum gégnum og rannséknamnidurstodum?

Oll ggn Ve'réa_ geymd i laestmn,eldvtiréum skjalaskép 1 'Eirbé‘rgi, htisnadi
hjtkrunarfreedideildar Haskéla Islands o g verOur eytt ad rannsékn lokinni. Rannsakendur eru
bundnir pagnarheiti og eru peir einu sem hafa adgang ad bessum g6gnum. Pessar upplysingar
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verda EKKI geymdar med lekna- og hjukrunarskyrslum barnsins pins, og mun patttaka {
rannsOkninni ekki hafa nein 4hrif 4 umonnun barnsins og/eda medferd pess og fjélskyldunnar
ad neinu leyti. Nafnalisti foreldra verdur geymdur medan 4 rannsékninni stendur, en um leid
og ranns6kninni er lokid verdur nafnalista, yfirlystu sampykki og frumgégnum béatttakenda
eytt. Oskad verdur eftir sérstéku sampykki patttakenda ef { [j6s kemur ad frumgdgn
rannsoknarinnar parf ad vardveita lengur.

Ef pid skiptid um skodun?

Vid hvetjum ykkur til ad taka batt og ad svara 6llum spurningunum. Ykkur er heimilt ad hetta
patttoku { ranns6kninni hvenzer sem er eda ad sleppa pvi ad svara einstékum spurningum 4n
pess ad skyra pad nénar. Heitid er nafnleynd og upplysingar verdur ekki hagt ad rekja til
einstaklinga eftir ad trvinnslu gagna er lokid. Ykkur er frjélst ad hafna patttsku ykkar {
rannsokninni 4 hvada stigi sem er 4n Gtskyringa og pad mun ekki hafa nein dhrif 4 p4
heilbrigdispjonustu sem bid eda barn ykkar feer ntt eda sidar 4 spitalanum.

Ef bid 6skid frekari utskyringa vegna einhverra spurninga er best ad hafa samband vid
rannsakendur simleidis eda med t6lvupésti (sjd hér fyrir nedan).

Virdingarfyllst, '
fyrir hond rannsakenda

Erla Kolbrtn Svavarsdéttir préfessor vid hjtkrunarfredideild Haskéla fslands
abyrgdarmadur

Rannsakendur:

Erla Kolbrin Svavarsdottir, préfessor, forstodumadur fredasvids fjolskylduhjikrunar Hi og LSH, simi 5254218,
netfang: eks@hi.is

Anna Olafia Siguréardéttir, sérfreedingur { barnahjikrun, kliniskur lektor, simi 5433737, 8245531,

netfang: annaosig@landspitali.is .

Gudrin Eyglé Gudmundsdéttir netfang: gegl1@hi.is

Audur Mjoll Fridgeirsdéttir netfang: amf5@hi.is
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Fylgiskjal 8. Upplyst sampykki

&
HASKOLI ISLANDS Wy

LANDSPRIALY

Upplyst sampykki fyrir piatttoku i rannsokninni
Arangur fjslskylduhjikrunarme3ferier & Barnaspitala Hringsinz

Rynningarbref og upplist sambykki £y rir pessari rannsokn eru i tvirit vy patttakandi
heldur eftir eintaki al bvoru tveggja til upplysingar um pad i bverju patttaka felst,
Med peim heett verour kynningarbréf jafafrant hiut upplysts sampykkis.

Met hefur verid kvt bl og nmfane Pessatar vismdanmmnsohnn og eu samnpkkn pimmoky

gy

e forradanacn

Ladu - forridanndug
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