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»Hann bjargadist, pao er
pad sem skiptir 6llu maliO

Mooir ur rannsdkninni
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Utdrattur

Tilgangur rannsoknarinnar var ad kanna og lysa upplifun foreldra barna sem hafa dvalid
a gjorgaesludeild. Markmid10 var ad kanna upplifun foreldra af adsteedum, hvernig viomot
starfsfolks veri og hvada studningur veeri i bodi.

Rannsoknarspurning okkar var:

- ,,Hver er upplifun foreldra barna sem hafa dvalid 4 gjorgasludeild?0

Vid gerd rannsOknarinnar var notast vid eigindlega rannsoknaradferd sem nefnist
Vancouver skolinn i fyrirbarafraedi. Rannsokn i fyrirbarafraedi lysir upplifunum folks af
atburdum eda lifsreynslu ut fra heildrenu sjonarmidi. batttakendur voru sex foreldrar fjogurra
barna sem dvalid h6fdu a gjorgeesludeild a arunum 2002-2003. Tekin voru tvo vidtdl vid
hverja foreldra og pau greind i fjogur meginpemu sem lystu upplifun peirra.

Helstu nidurstodur voru ad medan a gjorgaesludvolinni stdd snérist allt lif foreldranna
um barnid sem var veikt eda slasad. Peim fannst mikilvagt ad geta verid hja barninu og taka
patt i umonnun pess. Einnig kom 1 1j6s ad reynslan situr ennpd i foreldrunum og hin rifjast
upp fyrir peim vid ad sja eda heyra eitthvad sem minnir 4 hana. bad var foreldrum viss léttir
a0 barn peirra vari komid undir leknishendur en peir h6fou jafnframt dhyggjur af afdrifum
pess. Foreldrar upplifdu oryggi 4 gjorgasludeildinni og fannst peim starfsfolk vera faglega
feert og syna barni peirra umhyggju og virdingu. Pad var pvi erfitt skref fyrir pa pegar barn
peirra utskrifadist yfir a barnadeild poétt peir gleddust yfir framférum pess. Eitt af pvi sem
sumum foreldrum fannst erfitt 4 gjérgaesludeildinni var hversu mikil nalaegd var vid adra
skjolstedinga deildarinnar, badi sjuklinga og adra adstandendur, og pad sem peir voru ad
ganga i gegnum.

Nidurstodur rannsoknarinnar samraemast nokkud vel nidurstodum erlendra rannsokna

um petta efni. Undantekningar eru p6 nalaegdin sem foreldrarnir upplifdu vid adra
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adstandendur og pad hversu mikid reynslan situr ennpa i peim. Rannsokn sem pessi atti ad

geta nyst til ad baeta pjonustu vid foreldra og adra adstandendur & gjorgaesludeild.

Lykilhugtok: Foreldrar, upplifun, parfir, gjorgaesludeild, fyrirberafraoi.
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Abstract

The purpose of this research is to analyse and describe the lived experience of parents,
whose children have stayed in an intensive care unit. The aim is to analyse how the parents
experienced conditions, the staffs” attitude and what support resources were available.

Our research question was:

What is the lived experience of parents, whose children have stayed in an intensive care
unit?

The research was based on a qualitative method, which is called the Vancouver school
of phenomenology. A research in phenomenology describes how people experience situations
or life experience from a holistic point of view. The participants were six parents of four
children, who had stayed in the intensive care unit during the years 2002 - 2003. Each set of
parents was interviewed twice and then identified and categorized in four main themes, which
describe their experience.

The primary findings were that while the child was in the intensive care unit, the
parents' whole life focused on the child who was ill or injured. It was important for them to be
able to stay with the child and participate in its care. Furthermore, it was obvious that the
experience still sits with the parents and they recall it by seeing or hearing something which
relates to it.

It was a relief for the parents when their child was put under a doctors” care but they
were still worried about the outcome. The parents felt secure in the intensive care unit and
they thought the staff was professional and treated their child with care and respect. Therefore
it was difficult for them when the child was moved to the children's ward, although they were
pleased about the child's progress. One of the things that some parents found difficult in the
intensive care unit was the closeness they had with other patients in the unit, also with the

atients' relatives and what they were experiencing.
p Yy p g
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The outcome of the research rhymes with the outcome of other international findings
concerning this subject.

The exceptions are: the closeness to relatives of other patients and how much this
experience is still present with the parents. Research as this should be useful in order to

increase support for parents and other relatives in the intensive care unit.

Keywords: Parents, experience, needs, intensive care unit, phenomenology.
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Pakkaroro

Vid viljum pakka eftirtdldum adilum:
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»Dr. Sigrioi Halldorsdottur, leidbeinanda fyrir hennar adstod.

»Marianne Holm Bjarnadottur, deildarstjora gjorgaesludeildar 12-B fyrir val 4 patttakendum.
»Herdisi Gunnarsdottur, deildarstjora barnaskurddeildar 22-D fyrir ad hafa samband vid
patttakendur og kynna peim rannsdknina.

» Starfsfolki bokasafns Haskola Akureyrar fyrir adstod vid heimildaleit og lidlegheit.
»Solveigu Ingvadottur fyrir profarkalestur.

»borgerdi Gudlaugsdottur fyrir pydingu 4 Gtdraetti.

»Sigrinu G. Pétursdottur fyrir yfirlestur og g60 rag.

»Fjolskyldum okkar fyrir studning og polinmaedi.
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Kafli 1 - Inngangur
{ pessum kafla fjéllum vid um fredilegan bakgrunn vidfangsefnisins, tilgang
rannsOknarinnar og setjum fram rannsoknarspurningar. Val 4 rannsoknaradferd verdur
rokstutt, meginhugtok skilgreind og gert grein fyrir gildismati okkar. Ad lokum segjum vid

fra forsendum rannsoknarinnar og takmdrkunum hennar.

1.1 Frzedilegur bakgrunnur

Gjorgesludeildir sinna alvarlegra veikum einstaklingum sem purfa meirihattar eftirlit og
ekki er haegt ad veita 4 almennum sjukradeildum. Skjolstedingar gjorgaesludeilda geta purft
ymsa sérhaefda pjonustu eins og til demis 6ndunaradstod med vélum eda adstod vid ad halda
blodrasarkerfinu gangandi. Langoftast purfa peir einn hjukrunarfreding med sér allan
solarhringinn sem er tilbainn ad fast vid lifshaettuleg vandamal sem upp kunna ad koma.

Engin barnagjorgaesla er 4 islandi og pvi leggjast born inn 4 gjorgzsludeild med
fulloronum. Helstu orsakir bradra veikinda barna eru dndunarfaerasjokdomar, sykingar og slys
(Wong, Hockenberry, Wilson, Winkelstein og Kline, 2003). Slysatidni barna er ha 4 {slandi.
Arlega slasast um pad bil 30 pusund born og eru heima- og fritimaslys langstaersti
slysaflokkurinn og sidan koma skolaslys. Samkvemt t6lum fra LSH Fossvogi purfa um pad
bil 400 born ad leggjast inn 4 sjukrahus arlega vegna slysa og par af um 30 born inni &
gjorgeesludeild (Marta Gudran Skuladéttir, 2000). Samkvaemt arsskyrslum
Fjoroungssjukrahussins 4 Akureyri 1agu 6 born inn 4 gjorgesludeild arid 2002 og 10 born arid
2001 (Arsskyrsla FSA, 2001; 2000). Engar sambzaerilegar tolur fundust fyrir gjorgaesludeildir
Landspitala Haskolasjukrahuss.

Innldgn barns 4 gjorgasludeild hefur ahrif 4 alla fjdlskylduna. Oll hlutverk breytast
innan hennar ekki sist foreldrahlutverkid par sem foreldrar verda skyndilega foreldrar veiks
barns og purfa ad reida sig 4 adra vid umdnnun pess. Pessi breyting & foreldrahlutverkinu og

pad ad geta litid annast um barn sitt er pad sem veldur foreldrum hvad mestum kvida
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(LaMontagne og Pawlak, 1990; Noyes, 1999). Bérn sem dvalid hafa a gjorgaesludeild
utskrifast 4 almenna barnadeild pegar 4stand peirra er ordid pannig ad pad krefst ekki
gjorgaeslumedferdar. bratt fyrir ad foreldrar viti ad petta s¢ jakvatt skref upplifa peir oft
00ryggi og kvida vegna pess ad peir finna til 6ryggis 4 gjorgesludeildinni og vita ekki hvad
bidur peirra & nyrri deild par sem nytt starfsfolk tekur vid umdénnun barnsins. Haegt er med
markvissum undirbliiningi ad draga ur pessum kvida og gera flutninginn audveldari (Bouvé,
Rozmus og Giordano, 1999; Keogh, 2001).

Foreldrar barna & gjorgasludeild hafa parfir engu ad sidur en born peirra en setja parfir
barnanna ofar sinum. Ein megin porf foreldra er ad fa ad dvelja hja barni sinu og fa ad gera
eitthvad fyrir pad, en einnig hafa foreldrar porf fyrir upplysingar um gang mala og fullvissu
bess ad barnid fai bestu mégulegu medferd. Grunnparfir foreldra eins og naring og hvild eru
parfir sem foreldrum finnst naudsynlegt ad uppfylla en eru ekki settar i forgang (Hallstrom,
Runeson og Elander, 2002; Kasper og Nyamathi, 1988; Noyes,1999).

1.2 Tilgangur rannséknar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad kanna og 1ysa upplifun foreldra barna sem dvalid
hafa 4 gjorgesludeild. Logd er ahersla a upplifun foreldranna af adstedum &
gjorgaesludeildinni, peirri fredslu og studningi sem peir fengu par og hvernig vidmot
starfsfolks var. Med pvi viljum vid dypka skilning hjikrunarfreedinga og annarra & reynslu
peirra i von um ad pad verdi 60rum fjélskyldum sem lenda i pessum adsteedum i hag.

1.3 Rannsoknarspurning
Rannsoknarspurning okkar er:
Hver er upplifun foreldra barna sem hafa dvalio a gjorgeesludeild?
1.4 Rokstuoningur fyrir vali 4 rannsoknaraofero
Rannsoknaradferdin sem valin var er Vancouver skélinn i fyrirberafraedi en su adfero er

eigindleg rannsdknaradferd. Reynsla folks af lifsvioburdum er talin einstok en er rannsdkud
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med pad ad markmidi ad skilja reynsluna og tilka hana ut fra heildreenu sjonarmidi (Byrne,
2001; Sigridur Halldorsdottir, 2001). Nanar er fjallad um adferdafraedi rannsdknarinnar i 3.
kafla.

Rannsakendur telja pessa adferd henta rannsokn sinni vel par sem atlunin er ad fa fram
lysingu og tulkun patttakenda 4 reynslu sinni og lidan eins og peir sjalfir upplifdu hana.
Vancouver skolinn i fyrirbarafraedi var valinn vegna pess hvernig litid er & upplifun
einstaklinga af lifsreynslu innan hans. Rannsakendur eru sammala pvi ad upplifun folks sem
lendir i svipudum adsteedum s¢ aldrei eins vegna utanadkomandi patta umhverfisins og innri
patta einstaklingsins. b6 sé haegt ad finna hugtok sem séu sameiginleg fyrir pessa reynslu og
nai ad lysa heildarupplifuninni 4 nokkud skyran hatt.

1.5 Skilgreining meginhugtaka
Upplifun: bad ad lifa, reyna eitthvad, lifsreynsla, @vintyri, vioburdur (ordabdok
Menningarsjo0s).
barfir: bad sem foreldrum finnst peir purfa, hafa 16ngun fyrir, leita eftir og/eda sakna
(Hallstrom o.f1., 2002). Pad sem manni finnst madur ekki geta verid an eda er slemt ad vera
an (skilgreining rannsakenda).
Foreldrar: Notad pegar att er vid ba&di modur og fodur eda annad hvort (skilgreining
rannsakenda).

Gjorgesludeild: Deild 4 sjukrahusi sem er bliin miklum og floknum taekjabtinadi par sem

alvarlega veikir eda slasadir sjuklingar eru undir stodugu eftirliti allan solarhringinn
(skilgreining rannsakenda).
1.6 Gildismat rannsakenda
[ upphafi rannsoknarvinnu settust rannsakendur nidur og veltu fyrir sér hugmyndum
sinum um petta fyrirbeeri og settu paer nidur 4 blad til pess ad geta betur gloggvad sig & peim.

beir 4litu ad pad hlyti ad vera mikio afall fyrir foreldra ad barn peirra slasist eda veikist pad
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alvarlega ad pad purfi ad leggjast inn 4 gjorgaesludeild. Einnig ad mikil évissa einkenni petta
timabil par sem foreldrar velti fyrir sér hvort barnid muni lifa petta af og ef pad gerir pad
hvort pad muni bera varanlegan skada af. Sidan leitudust rannsakendur vid ad leggja pessar
fyrirframgerdu hugmyndir til hlidar og hlusta & lysingar foreldra med opnum huga.
1.7 Forsendur rannsoknarinnar

Forsendur rannsoknarinnar eru paer ad ekki hefur adur verid gerd islensk rannsokn 4
upplifun foreldra barna sem hafa dvalid 4 gjorgaesludeild. A Islandi er nyburagjorgaesla sem
sinnir ad mestu fyrirburum en engin gjérgaesla fyrir bérn og pvi purfa pau ad leggjast inn 4
gjorgaesludeild med fullordnum. Upplifun foreldra 4 nyburagjérgaesludeild hefur verid 1yst
(Gudny Fridriksdéttir, Hulda Szdis Bryngeirsdottir, Lilja Ester Agastsdottir og Porhildur Poll
Pétursdottir, 1996) og parfir foreldra barna a sjukrahtisum hafa verid kannadar (Gudrin
Kristjansdottir og Helga Bragadottir, 2001). Pad ad eiga barn sem parf ad leggjast inn a
gjorgaesludeild er mikid dlag og foreldrar, sem dvelja langdvélum hja bornum sinum, eru
pannig skjolstedingar gjorgesludeildarinnar. Pad er pvi mikilvaegt ad hjukrunarfredingar a
gjorgaesludeildum hafi innsyn 1 hver upplifun foreldra pessara barna er. Vid teljum ad
rannsokn af pessu tagi auki skilning a henni og geti pannig baett pjonustu vid pessar
fjolskyldur.

1.8 Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir pessarar rannsoknar eru par ad petta er fyrsta rannsoknin sem
rannsakendur framkvaema og hafa peir pvi ekki mikla reynslu af pvi ad taka vidtdl sem pessi
og tulka pau. Einnig er timinn sem atladur er i rannsdknarvinnuna ekki langur og trtakid pvi

litid, adeins fernir foreldrar.

Samantekt
Rannsakendur hafa gert stuttlega grein fyrir bakgrunni vidfangsefnis, tilgangi

rannsoOknarinnar og sett fram rannsoknarspurningu. Val & rannsoknaradferd var rokstutt,
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meginhugtok skilgreind og gerd grein fyrir gildismati rannsakenda. Ad lokum var skyrt fra

pvi hvada forsendur liggja ad baki rannsokninni og hverjar takmarkanir hennar eru.
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Kafli 2 - Fraedileg umfjollun

i pessum kafla fjéllum vid um umhverfi og starfsemi gjorgasludeilda og hvernig
hjukrun er hattad 4 peim. Reett verdur um fjélskylduhjukrun og patttoku foreldra i umdénnun
barna sinna medan a sjukrahtisdvdl stendur. Innlégn barns & gjorgesludeild hefur ahrif & alla
fjolskylduna og verdur 16g0 ahersla 4 ad fjalla um parfir foreldra barna & gjorgasludeild og
hvada ahrif veikindi barnsins hafi & pa. Einnig verdur fjallad um systkini barna a
gjorgeesludeild og ad lokum er fjallad um utskrift barna af gjorgaesludeild og peer tilfinningar
sem pvi geta fylgt.

2.1 Gjorgzesludeildir og hjikrun a peim

Eftir pvi sem framfarir 1 leknavisindum hafa ordid meiri pa hefur medferd sjuklinga
ordi10 floknari sem og allur teknibinadur. Sjaklingar sem eru alvarlega veikir eda slasadir
geta purft 4 mjog sérhaefori leknispjonustu og hjukrun ad halda og eftirlits sem ekki er haegt
a0 veita & almennum sjukradeildum. Gjorgaesludeildir voru stofnadar til ad sinna pessum
sjuklingum, arid 1958 i Bandarikjunum og 4 Islandi arid 1970 (Kristinn Sigvaldason,
borhallur Agastsson og Olafur b. Jonsson, 2000). Nt eru starfraektar 4 [slandi prjar
gjorgaesludeildir; & Landspitala Haskolasjukrahtsi vid Hringbraut, Landspitala
Haskolasjukrahisi i Fossvogi og 4 Fjérdungssjikrahusinu 4 Akureyri. A Barnaspitala
Hringsins er svo nyburagjorgasla.

Inn 4 gjorgaesludeildir leggjast sjuklingar med margvisleg vandamal sem oft eru
lifshaettuleg. Steersti sjuklingahopurinn & gjorgaesludeildum eru fullordnir einstaklingar en
einnig leggjast par inn born og unglingar. Par er veitt einstaklingshafd, heildren hjikrun og
er reynt ad stydja sem best vid pa sem par liggja inni og veita adstandendum beirra studning
og umhyggju (Lovisa Baldursdottir, 2004). Sjuklingur & gjorgaesludeild er ad jafhadi med einn

hjtkrunarfreding vid ramid hja sér sem fylgist med lidan hans og astandi.



betta situr ennpa 1 mér 7

Gjorgaesludeildir eru hatekniumhverfi og geta par verid 6gnvekjandi fyrir
adstandendur. Pad eru lika margir starfsmenn & gjorgaesludeildum og getur starfsfolkid, sem
er okunnugt, einnig vakid 6pagindatilfinningu. Board og Ryan-Wenger (2003) 16gdu kénnun
fyrir 31 modur 4 gjorgesludeild og par kom fram ad meirihluta peirra fannst streituvaldandi
ad of margir keemu ad hjukrun barnsins peirra. Foreldrum getur brugdid vid ad sja barnid sitt i
fyrsta skipti eftir ad pad leggst inn & gjorgesludeild. Til ad minnka afallid parf ad bua pa
undir pad hvernig barnid litur Gt, hvad pad s¢€ ad upplifa ef pad er vakandi og hvort pad heyri
til peirra ef pad er ekki vakandi. Hjukrunarfreedingur @tti ad fylgja foreldrunum ad rami
barnsins til ad veita tilfinningalegan studning og til ad svara spurningum sem geta vaknad
(Wong o.1l., 2003).

2.2 Fjolskylduhjikrun

Fjolskylduhjukrun a sér sogu allt aftur til rsins 1950. Sidan pa hafa ymsir fredimenn
komid fram med sinar hugmyndir og syn 4 pad hvad fjolskylduhjikrun er. [ barnahjukrun er
markmidid oftast pad ad koma til méts vid tilfinningalegar parfir barna og stydja vid proska
peirra. bad er gert medal annars med pvi ad bjoda bornum upp 4 heimsoknir 4 sjukrahtisid
adur en pau leggjast inn, veita fredslu fyrir adgerdir, hafa heimsoknartima fyrir foreldra allan
solarhringinn og bjoda upp a heimahjukrun (Newton, 2000).

Adur fyrr voru heimsoknir inn 4 barnadeildir ndnast bannadar. Giganti (1998) bendir 4
ad 4 fimmta og sjotta aratug sidustu aldar hafi foreldrar adeins verid vidstaddir pegar barnid
var lagt inn, 1 stuttum heimsoknartimum og vid utskrift eda ef barnid 1ést. Heimsoknartimar
voru 1-2 i viku, klukkutima i senn. A pessum drum voru ymsir smitsjiikdémar algengir og
talid var ad fjolskyldur getu smitad bornin sem voru 4 sjukrahusinu. Giganti itrekar ad
rannsoknir sem hafa verid gerdar 4 sidustu arum & vokudeildum gefi til kynna ad

sykingarhatta aukist ekki po fjolskyldur barnanna og studningsadilar hafi adgang ad
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deildunum allan so6larhringinn. Talid er sjaklingar séu liklegri til ad smitast hver af 60rum eda
af starfsmonnum deildarinnar heldur en peim sem koma i heimsokn.

Timarnir hafa breyst mikid sidustu aratugina og er fjolskylduhjukrun hornsteinn
barnahjukrunar 4 21. 6ldinni. Fj6lskyldan er barninu mikilvaeg i veikindum pess og er hun
vidurkennd sem sérfredingur i umonnun pess badi innan og utan sjukrahussins. bannig
vidhelst fjolskyldulifid & medan & sjukrahusdvolinni stendur, foreldrarnir verda faerari i ad
annast barnid sitt eftir ad pad utskrifast og pad verdur tenging fyrir barnid 4 milli heimilisins
og sjukrahussins (Daneman, Macaluso og Guzzetta, 2003). Hlutverk fagfolks er ad stydja
fjolskylduna og styrkja hana i ad annast um medlimi hennar (Wong o.fl., 2003).

2.3 batttaka foreldra i umonnun barna a sjukrahdsum

bad ad foreldrar eru farnir ad dvelja hja bornum sinum 4 sjikrahusum gerir peim kleift
a0 taka patt i umonnun peirra og pannig vidhalda foreldrahlutverki sinu ad einhverju leyti.
Casey (1988) skilgreindi patttoku foreldra i umonnun barna 4 sjukrahtisum. bar kemur fram
a0 foreldrar geti med studningi og fredslu hjukrunarfredings séd um daglega umoénnun
barnsins og ad hjukrunarfreedingur geti sinnt hlutverki foreldra pegar peir eru fjarverandi
(vitnad til i Alsop-Shields, 2002). Hjukrunarfreedingar verda ad hafa samrad vio foreldra um
hvort og pa hversu mikid peir treysta sér til eda vilja taka patt i umoénnun barnsins. Rannsokn
Coyne (1995) & vidhorfum foreldra til patttoku i umoénnun barna sinna syndi ad foreldrar
upplifou pad sem skyldu sina ad taka patt i umoénnuninni (vitnad til i Alsop-Shields, 2002).

batttaka og narvera foreldra i umdnnun barns er af hinu goda ef vel er ad henni stadid.
Med pvi ma uppfylla tver af megin porfum foreldra; ad fa ad dvelja hja barni sinu og sinna
pvi. RannsOknir hafa synt ad patttaka foreldra { umdnnun barna sinna getur dregid r kvida
peirra og hjalpad peim ad adlagast adstedum. Huckabay og Tilem-Kessler (1999) 16gou
tvenns konar lista sem meta streitu fyrir 96 foreldra 4 gjorgaesludeild og par kom 1 1j0s ad

kvioi foreldra var mestur 4 fyrsta degi pegar barnid purfti ad fara i ymis konar rannsoknir og
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ovissa var um afdrif pess. Strax 4 60rum degi minnkadi kvidi foreldranna og var pad rakid til
bess ad nu gatu peir tekid patt i umonnun pess og par med var foreldrahlutverki peirra ekki
eins 6gnad. bessar nidurstddur eru i samraemi vid pad sem Noyes (1999) syndi fram 4 pegar
htn tok vidtol vido maedur 10 barna sem voru 16gd inn 4 barnagjorgaeslu. bar kom 1 1jos ad um
leid og maedurnar gatu farid ad taka meiri patt i uménnun barnsins og haft meiri stjorn urdu
adstedurnar edlilegri og peim gekk betur ad adlagast.

bad virdist vera ad starfsfolk innan barnasvids s€ almennt hlynnt patttoku foreldra i
umdnnun barna ef marka ma rannsdkn par sem 256 starfsmenn 4 barnasvioi a sjikrahusi i
Bandarikjunum matu 4 Likert-kvarda hversu hlynntir peir vaeru patttoku foreldra. batttaka i
verkum sem tengjast daglegri umoénnun eins og ad pvo og mata barnid og minnihattar
hjukrunarverk eins og ad skipta a litlum sadrum eru falin foreldrum. Starfsmennirnir drogu péd
linu pegar kom ad verkum sem tengd hafa verid fagfolki eins og lyfjagjafir og floknar
saramedferdir (Daneman, o.l., 2003).

2.4 barfir foreldra barna a gjorgzesludeild

Rannsoknir innan barnahjikrunar hafa synt fram &4 mikilvegi pess ad tekid sé tillit til
parfa foreldra vid umonnun barns, foreldrum finnst pad vera gaedahjiukrun ad parfir peirra séu
hafdar 1 huga og uppfylltar engu sidur en parfir barnsins. Foreldrar barna virdast hafa
akvednar sameiginlegar grunnparfir, i mismiklum maeli p6 og misjafnt er hversu mikid peir
bera sig sjalfir eftir adstod og hvernig peir {4 parfir sinar uppfylltar (Gudrin Kristjansdottir og
Helga Bragadéttir, 2001; Shields, Kristensson-Hallstrém og O’Callaghan, 2003).

Gerdar hafa verid margar rannsoknir 4 porfum foreldra barna 4 sjukrahtisum og pa baedi
4 almennum deildum og & bradadeildum. Rannséknum ber ad mestu leyti saman um parfir
foreldra og mikilvaegi peirra. Farrell og Frost (1992) kénnudu parfir 27 foreldra barna 4
barnagjorgesludeild med spurningalista par sem foreldrar matu mikilvaegi parfanna .

Nidurstodurnar voru flokkadar i fjogur megin pemu og var porfum radad eftir mikilvaegi ad
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mati foreldra. Mest vaegi fengu parfir sem midudu ad pvi ad draga ar kvida peirra og porfin
fyrir upplysingar. Pad sem dr6 ur kvida var ad vita hverjar horfur barnsins varu, hvada
medferd pad veri ad fa og fullvissa um ad barnid fengi bestu mogulegu medferd. Upplysingar
sem foreldrarnir vildu fa var ad vita hvad vari ad barninu, f4 ad vita ef einhverjar breytingar
yrdu og ad spurningum veri svarad a heidarlegan hatt og & mali sem foreldrar skildu. Minna
vaegl fengu parfir fyrir studning og personulegar parfir eins og ad hafa einhverja adstodu ut af
fyrir sig & medan 4 dvolinni stod par sem hagt vaeri ad hvila sig. Eftir pvi sem foreldrar
dvoldu lengur & gjorgaesludeildinni vard porfin fyrir ad fa ad taka patt i umdnnun barnsins
mikilvagari. Flestum foreldranna fannst mikilvaegt ad ta ad dvelja hja barni sinu.

Kirschbaum (1990) adlagadi spurningalista sem kannar parfir adstandenda a
gjorgaesludeild ad foreldrum barna a gjorgaesludeild og lagdi listann fyrir 41 foreldri. baer
parfir sem foreldrar t6ldu vera mikilvaegastar voru; ad vita hvernig medferd barnid vari ad fa,
a0 hafa von og vissa um ad barnid veri ad fa bestu mégulegu medferd. Adrar parfir sem voru
mjog mikilvaegar voru ad vita sértek atridi vardandi horfur barnsins, ad spurningum peirra
veri svarad af hreinskilni og ad vita nakvaemlega hvad vari verid ad gera vid barnid. Eitt af
pvi sem kom fram i pessari rannsokn og er i samraemi vid nidurstodur annarra rannsokna, var
a0 mikilvegustu parfir foreldranna snéru ad bornunum og fannst peim mikilvagara ad athygli
veeri & peim heldur en a fjolskyldunni, pad er ad segja foreldrum og systkinum barnsins. Til
demis toldu foreldrarnir pad minnst mikilvaegt af 6llum peim pdrfum sem nefndar voru i
spurningalistanum ad einhver fylgdist med heilsu peirra. Scott (1998) notadi sama
spurningarlista i lysandi samanburdarrannsokn & 21 foreldri og 17 hjikrunarfraedingum &
barnagjorgesludeild i Bandarikjunum og fékk sambearilegar nidurstodur. Par kom 1 1j0s ad
foreldrarnir hofdu mesta porf fyrir upplysingar, fullvissu, og nalegd vid barnid. Einnig kom i

1j6s ad foreldrar og hjukrunarfredingar tdldu svipadar parfir vera mikilvaegar.
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Kasper og Nyamathi (1988) toku halfstodlud vidtol og 16gdu spurningarlista fyrir 15
foreldra a barnagjorgaesludeild i Bandarikjunum. Par kom 1 1j6s ad foreldrunum fannst
mikilveegast ad vera hja bornum sinum, ad fa ndkvemar og hreinskilnar upplysingar og fa ad
taka patt i umonnun barnsins. Petta er sambarilegt vid pad sem kom fram i rannsokn
Seideman, Watson, Corff, Odle, Haase og Bowerman (1997) sem gerdu rannsokn & streitu 51
foreldris sem hofou att barn 4 ungbarna- eda barnagjorgaesludeild og hvernig peir tokust 4 vid
adstedur tengdar pvi. Notast var vid prji mismunandi meliteki. Pad sem foreldrunum &
barnagjorgesludeildum fannst mikilveegast var ad vera hja barninu sinu 4 gjorgesludeildinni,
a0 fa adstod vid ad gera eitthvad fyrir barnid sitt og ad starfsfolkid teeki tillit til parfa peirra.
bad var foreldrum einnig mjog mikilvaegt ad vita ad barnid peirra vari ad fa bestu mogulegu
umonnun.

Hjukrunarfredingar a gjorgesludeildum sem eru i miklum samskiptum badi vid bornin
og foreldrana eru vel til pess fallnir til ad greina pessar parfir og bregdast vid peim. Ef gert er
rad fyrir porfum foreldranna verdur vinna med peim markvissari (Melnyk og Alpert-Gillis,
1998).

2.5 Ahrif veikinda barns 4 lidan foreldra

Veikindi og sjukrahtisdvdl er nar alltaf kvidavaldandi fyrir barn og foreldra pess,
einkum ef um er ad reda skyndileg veikindi par sem hvorki er hegt ad undirbua barnid né
foreldrana. T 4durnefndri rannsokn Noyes (1999) kom fram ad pad sem olli madrum mestum
kvida var breytingin & foreldrahlutverki peirra og sambandi vid barnid, ad fara ar hlutverki
foreldra hrausts barns yfir i hlutverk foreldra veiks barns og purfa ad reida sig & adra vid
umonnun pess. Einnig eru pettir eins og truflun & daglegu lifi fjolskyldunnar,
sjukdomsmedferdin, vanlidan barnsins, breyting 4 utliti pess og hegdun og batahorfur pattir
sem lika ollu peim kvida. Fyrstu klukkustundirnar kostadu madurnar mikla tilfinningalega

orku og paer voru 6rmagna pegar barnid var lagt inn. Streitan vidhélst en pegar per foru ad
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geta sinnt barni sinu meira og gera sér grein fyrir ad astandid veri ad lagast pa gekk
adlogunin betur.

Riddle, Hennessey, Eberly, Carter og Miles (1989) gerdu rannsdkn & upplifun & streitu
medal 155 madra og 155 fedra barna & gjorgasludeild. Lagdur var streitukvardi fyrir pa sem
samanstod af sjo flokkum og méatu peir &4 Likert-kvarda hversu streituvaldandi hver flokkur
var. Madur virtust upplifa meiri streitu en fedur, en pad var ad mestu leyti pad sama sem olli
peim streitu; hegdun barnsins og tilfinningar, breyting & foreldrahlutverki og samskipti vid
starfsfolk. Pad sem olli peim mestri streitu i sambandi vid hegdun barnsins var ad horfa upp a
bad pjast. Pad sem olli breytingu a foreldrahlutverkinu voru hlutir eins og ad geta ekki sjalf
s€0 um barnid sitt, geta ekki haldid & pvi og ad geta ekki verndad pad fyrir sarsauka. beim
fannst starfsfolk oft 4 tidum utskyra hlutina alltof hratt og 4 mali sem peir ekki skildu. betta er
i samraeemi vid nidurstodur LaMontagne og Pawlak (1990) sem toku halfstodlud vidtol vid og
16gdu spurningalista um adlogunarleidir fyrir 30 foreldra a gjorgaesludeild. Pad sem olli
foreldrum mestri streitu var breyting & foreldrahlutverkinu eins og ad sja barnid pjast an pess
a0 geta nokkud adhafst og geta ekki haldid 4 barni sinu; misvisandi upplysingar frd mérgum
adilum sem voru ekki alltaf skiljanlegar og hin sifellda dvissa.

bad virdist sem innldgn barns 4 gjorgesludeild hafi ahrif & foreldra til lengri tima.
Board og Ryan-Wenger (2003) konnudu streitu og streitueinkenni madra a gjorgaesludeild og
baru saman vid madur barna 4 almennri barnadeild. Urtakid var 31 modir barna 4 gjorgaeslu
og 32 madur barna 4 almennri barnadeild og var konnun 16gd fyrir madurnar bedi 4 medan a4
innlogninni stod og halfu ari eftir utskrift. Allar meedur barna a gjorgeesludeild matu reynsluna
af gjorgaesludvolinni i heild sinni mjog streituvaldandi, til demis sprautugjafir og skyndileg
hlj6d 1 vokturum og 60rum blinadi. bPaer voru undir meira alagi en madur barna 4 almennri
deild og upplifdu einkenni eins og endurteknar épaegilegar hugsanir, orkuleysi, litla matarlyst

og erfidleika med svefn og depurd. Badir hoparnir h6fdu of miklar dhyggjur af hlutunum og
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foru ad grata af litlu tilefni. Halfu ari eftir atskrift voru meedur af gjérgaeslunni enn med of
miklar ahyggjur af hlutunum og fundu fyrir orkuleysi 4 medan madur 4 almennu deildinni
upplifdu engin einkenni.

2.6 Systkini barna a gjorgaeslu

Innlogn barns & gjorgaesludeild hefur ahrif & alla fjélskylduna og setur heimilislifid og
hlutverk innan fjolskyldunnar ar skordum. betta er erfidur timi fyrir alla fj6lskylduna,
foreldrar purfa ad sinna veika barninu sinu en mega samt ekki gleyma barninu sem er hraust
og er heima. Hlutverk systkina i lifi veika barnsins getur verid 6ljost, foreldrar eru ekki alltaf
vissir hvort og pa hversu mikid 4 ad segja systkinum fra astandinu eda hvort pau eigi ad fa ad
taka patt i ferlinu. Aldur og proski systkina hefur mikid ad segja um hvernig pau skilja
astandid og hver vidbrogd peirra eru (Wong o.1l., 2003). Systkini geta synt ymsar tilfinningar
eins og reidi, sektarkennd, afbrydissemi og jafnvel litid 4 pad sem héfnun pegar 611 athygli
foreldra beinist ad veika barninu. Pad kemur i hlut foreldra ad hjalpa peim ad vinna ur pessum
tilfinningum. Ef systkin koma i heimsokn a spitalann er naudsynlegt ad bua pau undir pad
sem pau koma til med ad sja og hvad veika systkini peirra er ad upplifa, pvi annars er haetta a
ad pau upplifi meiri kvida og 6tta. [ rannsékn Havermans og Eiser (1994) kom fram ad
pridjungur systkina sem ekki hafdi verid undirbtinn fyrir breytt ttlit veiks systkinis sins
upplifoi heimsdknina sem sina verstu upplifun og hiin hvarf ekki ar huga peirra fyrr en 16ngu
seinna (vitnad til i Wong o.fl., 2003).

[ fyrirbeerafraedilegri rannsokn Mu og Tomlinson (1997), voru tekin vidtol vid tiu
foreldra & gjorgaesludeild. Ein af nidurstddunum var ad foreldrarnir gerdu sér grein fyrir
ahrifum veikindanna & systkini barnsins. Peim var umhugad um reynslu systkina veika
barnsins ekki sidur en veika barnsins sjalfs og gafu umonnunarhlutverk peirra fra sér til
einhvers annars i fj6lskyldunni. Pad gerdu peir til ad tryggja hagsmuni barnsins & medan &

pessu stedi pannig ad pad geti, eins og hagt veri, haldid 4fram sinu daglega lifi.
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Kleiber, Montgomery og Craft-Rosenberg (1995) toku opin viotol vid tiu fjélskyldur
um upplysingaparfir systkina lifshettulega veikra barna sem dvoldu a gjorgaesludeild. Mikid
af peim upplysingum sem foreldrar veittu béornum sinum voru af teeknilegum toga, um
bunadinn sem notadur var, utlit barnsins og reglur spitalans. Helmingur foreldra sagdist hafa
haldid einhverju leyndu fyrir systkinum barnsins, eins og pvi ad pad geeti daid eda hlotid
varanlega skada. Systkini hafa ahuga 4 ad fa upplysingar pvi pau spurdu foreldra sina margra
spurninga sem flestar tengdust batahorfum og flestum foreldrunum fannst naudsynlegt ad
veita peim upplysingar pott peir veeru ekki vissir um ad pau skildu peer. Tveimur systkinum af
tolf fannst hjalp 1 pvi ad fa ad heimsaekja veika systkinid sitt 4 spitalann.

2.7 Utskrift af gjorgaeslu

bad a0 utskrifast af gjorgaesludeild og yfir 4 almenna deild getur haft blendnar
tilfinningar i for med sér fyrir foreldra. Pott gjorgaesluumhverfid sé 6gnvekjandi 1 fyrstu pa
virdast foreldrar adlagast pvi fljott og upplifa pad 6ruggt fyrir sig og born sin. begar dstand
barnsins hefur batnad pannig ad pad getur flust a4 almenna deild par sem eftirlitid er minna og
nytt starfsfolk tekur vid umonnun pess getur pad valdid 66ryggi fyrir foreldra, pott peir viti ad
bad sé jakveett skref (Bouvé o.fl., 1999; Keogh, 2001).

Rannsoknir syna ad foreldrar upplifa mikla steitu pegar born peirra flytjast af
gjorgaesludeild yfir 4 adra deild. [ fyrirbarafraedilegri rannsékn Keogh (2001) 4 upplifun sex
foreldra af flutningi barna peirra af gjorgasludeild kemur pessi togstreita fram. Ollum
foreldrum [étti vid ad vita ad flutningur stedi til og tengdu pad vid framfarir i heilsufari
barnsins, hins vegar gerdu neikvaedar tilfinningar lika vart vid sig eins og kvidi og 60ryggi
vegna oOtta vid pad dpekkta og pess ad purfa ad adlagast nyju starfsfolki og annars konar
umoénnun. Pessar neikvadu tilfinningar tengdust lika 1élegum samskiptum vid
heilbrigdisstarfsfolk, pvi ad almenna deildin virtist 6undirbtiin fyrir komu barns peirra og pvi

vard ekki samfella i umdnnun pess. Pad sem olli peim hvad mestri streitu var breytingin a
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hjukrun barnsins, ad fara ar umhverfi par sem barnid var middepill athyglinnar og hafdi einn
hjtkrunarfreding sem var alltaf hja pvi, yfir 4 deild par sem hver hjukrunarfreedingur sinnti
morgum bornum. Allir foreldrar t6ldu upplysingar um flutninginn og hvernig adstedur varu 4
almennu deildinni mikilvagar og gott vaeri ad fa ad hitta hjukrunarfraeding padan eda
heimsakja deildina fyrir atskriftina.

betta er i samraemi vid nidurstodur adurnefndrar rannséknar Huckabay og Tilem-
Kessler (1999) en par kom 1 1j6s mikil streita pegar bornin attu ad fara ad utskrifast yfir &
almenna deild. Medal pess sem foreldrar 6ttudust var ad hjikrunarfredingar 4 almennu
deildinni vaeru ekki eins feerir og par vaeru ekki ndgu god teki til ad bregdast vid ef upp kemi
neydarastand. bvi virdast foreldrar fljotir ad adlaga sig tekjabunadi & gjorgesludeild og ad
hann veiti peim vissa oryggiskennd. Bua parf foreldra undir breytinguna, freeda pa um ad
hlutirnir séu 6druvisi 4 barnadeildinni og fullvissa pa um ad barnid purfi ekki lengur allan
pann btinad sem pad hafdi adur.

Bouvé o.fl. (1999) syndu fram 4 ad foreldrar upplifa minni streitu vid flutning af
gjorgaesludeild ef peir fa undirbuning og fredslu um flutninginn. betta var megindleg
rannsokn medal 50 foreldra barna a gjorgaesludeild par sem foreldrunum var skipt i tvo hopa
og fekk annar hopurinn freedslu en hinn ekki. Til ad meta ahrif freedslunnar var streitukvardi
lagdur fyrir hopana fyrir og eftir ad peir fengu fraedslu. Nidurstadan var st ad ad foreldrar sem
fengu fraedslu upplifdu minni streitu samfara flutningnum heldur en hinir sem enga fraedslu

fengu.

Samantekt
Gjorgesludeildir eru hatekniumhverfi par sem heaegt er ad veita alvarlega veikum og
slosudum einstaklingum sérhaefda medferd. Pad getur verid 6gnvekjandi fyrir foreldra ad
koma pangad i fyrsta skipti en peir eru fljotir ad adlagast umhverfinu og upplifa pad sem

oruggt fyrir sig og barn sitt, par sem pad er undir stodugu eftirliti starfsfolks og tekja. Innlogn
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barnsins hefur 4hrif 4 lidan foreldranna og & 611 hlutverk innan fj6lskyldunnar. Medan barnid
er 4 gjorgaesludeildinni parf ad hafa parfir foreldranna i huga ekki sidur en barnsins ekki sist

pegar kemur a0 utskrift yfir & barnadeild pvi pa geta peir ordid 66ruggir.
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Kafli 3 - Aoferoafraoi

i pessum kafla fjéllum vid um péa rannsdknaradferd sem notud var og lysum
megininntaki hennar, af hverju htn var talin henta ranns6kninni og markmidi hennar. b4
lysum vid medrannsakendum, hvernig val 4 peim for fram og astedum pess ad peir urdu fyrir
valinu. Framkvaemd rannsOknarinnar er 1yst og sagt fra sidferdilegum alitamalum sem upp
geta komid vid rannsoknir sem pessa. A0 lokum skyrum vid frd pvi hvernig urvinnsla gagna

for fram og gerum grein fyrir dreidanleika og réttmaeti rannsdéknarinnar.

3.1 Rannsoknaradferd

Eigindlegar rannsoknir rannsaka reynslu folks af lifsvioburdum med pad ad markmidi
ad skilja upplifunina og tiilka hana. Fyrirbarafraoi er ein af peim adferdum og litur hiin &
einstaklinginn og umhverfid sem eina heild sem st6dugt motist hvort af 6dru (Byrne, 2001).
Fyrirbarafredi er heimspeki, adferdafredi og rannsoknaradferd. Markmid rannsoknar i
fyrirbaerafraedi er ad lysa upplifunum fo6lks af einhverjum atburdi eda lifsreynslu pannig ad
hagt sé ad skilja hana ut fra heildreenu sjonarmidi. Upplifun hvers einstaklings &
raunveruleikanum er talin einstok og ekki er hagt ad alhaefa Gt fra henni yfir 4 adra (Burns og
Grove, 2001; Halldorsdottir, 2000; Munhall og Boyd, 1993; Streubert og Carpenter, 1995).

Vancouver skolinn i fyrirberafredi er einn af skolum fyrirbarafraedinnar og er ®tlad ad
auka skilning 4 hinum flokna heimi mannlegrar reynslu ut fré sjonarh6li peirra sem til pekkja
fra fyrstu hendi. Samkvamt Vancouver skolanum er 1itid svo 4 ad hver einstaklingur upplifi
heiminn 4 sinn eigin hatt sem motist af fyrri reynslu og tilkun hans & henni (Sigridur
Halldorsdottir, 2001).

[ Vancouver skélanum er litid 4 hvern patttakanda sem medrannsakanda pvi hann
skapar rannsoknargdgnin og fer gagnaséfnunin fram med samradum par sem gagnkvem
virding rikir milli rannsakanda og medrannsakanda. Hver medrannsakandi er dyrmaetur pvi

hann hefur mikilvaegum upplysingum ad midla og er sérfraedingur i sinni reynslu. [ samvinnu
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byggja rannsakandi og medrannsakandi upp heildarmynd af pvi hvernig upplifunin litur ut fra
sjonarholi hans og st heildarmynd er svo borin saman vid heildarmyndir annarra
medrannsakenda til ad 4 fullmotada mynd af fyrirberinu. Til ad pad takist parf
rannsakandinn ad vera opinn og nemur fyrir sjonarhorni annarra (Sigridur Halldorsdottir,
2001).

bad er misjafnt hversu margir medrannsakendur eru en i Vancouver skélanum er midad
vi0 ad na mettun, pad er ad fjoldi medrannsakenda sé naegur til ad fa fram heildrena mynd af
fyrirberinu og er algengur fj6ldi 5-15 manns. Pad fer p6 lika eftir hverjum rannsakanda og
hvert markmid hans med rannsdkninni er (Halldorsdottir, 2000; Sigridur Halldorsdottir,
2001).

Rannsakendur fylgdu eftir eins og hagt var peim tolf megin prepum rannsoknarferlisins
sem lysa pvi hvernig stadid skuli ad rannsdkn innan Vancouver skélans (Sigridur
Halldoérsdottir, 2001).

1) Ad velja samrzedufélaga, einhverja sem hafa reynslu af fyrirbarinu og eru tilblnir til
ad tja sig um hana.

2) Vera kyrr, rannsakendur gera sér grein fyrir eigin hugmyndum um fyrirbaerid og
reyna ad leggja peer til hlidar.

3) Pbatttaka i samraedum, rannsakandi og medrannsakandi mynda tengsl og reeda saman
um fyrirbarid.

4) Skerpt vitund vardandi ord, gagnagreining hefst par sem samradurnar eru
hljodritadar og sidan vélritadar ordrétt upp.

5) Byrjandi greining 4 pemum, frekari gagnagreining par sem viotolin eru lesin aftur
og aftur til ad atta sig 4 lykilhugtokum i reynslu medrannsakenda.

6) A0 atta sig a heildarmynd reynslu hvers einstaklings, lykilhugtokunum er radad
upp til ad fa heildarmyndina.

7) Staofesting a heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum, reynt ad auka

réttmeeti nidurstadna og koma 1 veg fyrir ad fyrirframgerdar hugmyndir rannsakenda
hafi ahrif.
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8) A0 atta sig 4 heildarmyndinni 4 fyrirbzerinu sjalfu, finna sameiginlega upplifun
allra medrannsakenda sem verda sidan megin nidurstodur.

9) A0 bera saman nidurstoour vio rannséknargognin, ad kanna hvort nidurstodurnar
séu i samraemi vid pad sem kom fram i samraedunum.

10) Ad velja rannsékninni heiti sem lysir nidurstoou hennar i 6rstuttu mali, heitid
parf ad vera lysandi fyrir heildarupplifunina & fyrirberinu.

11) A0 sannreyna niourstoour meo einhverjum medrannsakendum, ad bera
heildarnidurstodurnar undir einhvern medrannsakanda sem hefur reynslu af
fyrirbaerinu.

12) A0 skrifa upp nidurstodur rannsoknarinnar, rannsakendur setja upp meginpemu
og vitna ordrétt i medrannsakendur sina par sem peir lysa upplifun sinni af
fyrirberinu. Mikilvaegt er ad rodd allra fai ad heyrast til ad 4 sem vidasta syn.

3.2 batttakendur

Vid val a patttakendum var notast vid tilgangsurtak en pa er urtakid valid eftir tilgangi
rannsOknar. Adstod var fengin fréa deildarstjora gjorgaesludeildar LSH vid ad finna hugsanlega
patttakendur. Foreldar atta barna sem dvalid h6fou & gjorgesludeild 12-B, LSH 4 arunum
2002 —2003 fengu sent kynningarbreéf (sja fylgiskjal 14) um rannsoknina. bvi bréfi fylgdi
sampykkisyfirlysing (sja fylgiskjal 16) og trtaksspurningar (sja fylgiskjal 15) sem hugsadar
voru til ad koma vidtdlunum af stad. Markmidid var ad fa ferna foreldra til patttoku og ef
fleiri hefdu sent inn sampykkisyfirlysingu pa hefdu patttakendurnir verid valdir af handahofi.
Med pvi ad senda foreldrum atta barna kynningarbréf var verid ad tryggja ad deildarstjorarnir
og annagd starfsfolk geetu ekki rakid nidurstodurnar til einstakra patttakenda.

Skilyrdi sem foreldrar purftu ad uppfylla til ad teljast heefir til patttoku voru ad barn
peirra hafi verid yngra en 14 ara medan pad 14 &4 gjorgesludeildinni, hafi legid par i minnst
prja solarhringa, ad peir séu busettir 4 Nordurlandi eda Sudvesturlandi og hafi gott vald &
islensku. Engin skilyrdi voru sett fyrir patttoku um hvort foreldrarnir vaeru giftir, i sambud eda

einsteoir.
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Af peim atta foreldrum sem fengu sent kynningarbréf voru fernir foreldrar sem
sampykktu patttoku og voldu rannsakendur af handahofi sina medrannsakendur. B&di modir
og fadir tveggja barna toku patt i rannsdkninni en i tveimur tilvikum var einungis reaett vid
modurina. Bornin voru af badum kynjum og pad elsta var atta ara pegar pad 14 a deildinni.

Engar bakgrunnsupplysingar um péatttakendur komu fram adrar en paer sem koma fram i
skilyrdum fyrir patttoku. Engar greidslur voru i bodi fyrir patttoku pannig ad avinningur
patttakenda var i raun enginn en tjdning peirra 4 eigin reynslu gaeti ordid 6drum foreldrum til
hagsbota i framtidinni vegna aukins skilnings 4 fyrirberinu en eintak af nidurstodum var sent
til gjorgaesludeildarinnar sem bornin dvoldu a.

3.3 Framkvamd

[ 1josi peirrar rannsoknaradferdar sem rannsakendur notudu var mikilvagt ad vanda
valid 4 medrannsakendum. Peir purftu ad hafa personulega reynslu af pvi sem rannsaka atti og
vera fusir til ad lysa peirri reynslu. bad er talid gott ad velja folk sem ekki er statt i midri
reynslunni pannig ad pad geti litid yfir farinn veg og hafi haft tima til ad igrunda reynslu sina
(Sigridur Halldorsdottir, 2001). Pvi akvadu rannsakendur ad foreldrum étta barna sem dvalid
hefdu a gjorgaesludeild 4 arunum 2002-2003 yrdi sent kynningarbréf um rannsoknina.
Deildarstjori gjorgesludeildar 12-B vid Hringbraut tok saman lista yfir atta born sem
uppfylltu skilyrdi rannsakenda. Hann athenti deildarstjora barnaskurddeildar 22-D listann yfir
bdrnin og s& hann um ad hringja i foreldrana og kanna vilja peirra til ad fa sent kynningarbréf
um rannsoknina. Eftir ad kynningarbréfin hofou verid postlogd hafdi hvorugur deildarstjorinn
frekari afskipti af verdandi patttakendum.

Deildarstjori barnaskurddeildar afthenti rannsakendum sidan listann yfir ndfn og
simantmer peirra foreldra sem hofou fengid sent kynningarbréf. Med kynningarbréfinu sem
foreldrarnir fengu var sampykkisyfirlysing i tveimur eintdkum, ef peir sampykktu patttoku

undirritudu peir adra peirra og sendu til abyrgdarmanns rannsdknarinnar, en bréfinu fylgdi
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frimerkt umslag stilad 4 hann. beim fjérum svorum sem barust var af handahofi skipt & milli
rannsakenda og h6fou peir samband vid pa foreldra og dkvadu stund og stad sem hentadi
badum adilum til vidtals. Sidan var listanum med néfnum foreldra eytt. Til stod ad senda
peim patttakendum sem sampykktu patttoku en yrdu ekki fyrir valinu pakkarbréf (sja
fylgiskjal 17) en par sem adeins fjogur svor barust vard ekkert ur pvi og rannsakendur h6fou
engin afskipti af peim foreldrum sem ekki svérudu.

Tekid var itarlegt viotal um reynslu foreldranna af dvdl peirra & gjorgaeslunni par sem
gengid var Ut fra urtaksspurningum til ad koma vidtalinu af stad. Tok petta fyrsta vidtal um
pad bil klukkustund og var pad tekid upp a segulband og sidan vélritad ordrétt upp. Um pad
bil tveimur vikum sidar, pegar rannsakendur h6fou haft tima til ad frumgreina vidtolin, var
annad viotal tekid vid foreldrana. bad vidtal var mun styttra en hid fyrra og gaf rannsakendum
teekifeeri til pess ad spyrja nanar ut i einstok atridi og medrannsakendum feri 4 ad baeta vid
frasdgn sina eda Oska eftir ad eitthvad yrdi fjarlegt ur henni.

Ad rannsokn lokinni var medrannsakendum sent bréf par sem peim var pakkad
samstarfio (sja fylgiskjal 18) og var pa 6llum gégnum um pa eytt og Visindasidanefnd og
Persoénuvernd tilkynnt um pad (sja fylgiskjol 19 og 20).

3.4 Urvinnsla gagna

Rannsakendur kynntu sér mikid af pvi efni sem skrifad hefur verid um fyrirbaerid. Peir
toldu ad med pvi ad vera upplystari um efnid ykist vidsyni peirra og peir vaeru betur
undirblnir fyrir vidtolin (Sigridur Halldorsdottir, 2001). Rannsakendur skodudu og settu 4
blad hvada hugmyndir peir hefou um fyrirbaerid i upphafi rannséknarvinnunnar. Med pvi ad
gera pad ma fordast ad lata pessar hugmyndir hafa 4hrif 4 gagnaséfnunina og pannig fa

hreinni mynd af upplifun vidmalandans (Price, 2003; Streubert og Carpenter, 1995).
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Gagnasofnun hofst 10. mars 2004 en tekin voru tvo viotol vid hvern patttakanda, med
um pad bil 2-3 vikna millibili. Gagnaséfnun lauk i byrjun april 2004. Vid greiningu gagna var
studst vid prep Vancouver skolans.

Segja mé ad greining ganga hafi hafist vid fyrstu vidtolin sem voru hljédritud og sidan
veélritud ordrétt upp, hvert einasta ord var ritad, allar pagnir eda hik og i raun allt sem heyrdist
a bandinu. A0 pvi loknu ma segja ad hin formlega gagnagreining hafi hafist sem folst i pvi ad
finna rauda pradinn i pvi sem hver rannsakandi var ad segja og rada saman i eina
heildarmynd. Rannsakendur lasu yfir 611 vidtolin og reddu um pau til ad fa betri heildarsyn.
Strikad var undir pad sem talid var skipta mali i upplifun a fyrirberinu og pad flokkad nidur i
pemu og buin til hugtakalikon fyrir hvern medrannsakanda. Heildarmyndir medrannsakenda
voru svo bornar saman og reynt ad finna hvad vari sameiginlegt med peim, einhver pemu
sem n&du ad lysa reynslu allra medrannsakenda ad einhverju leyti (Sigridur Halldorsdottir,
2001).

bad a0 bua til hugtakalikan yfir reynslu medrannsakenda sem er i samraemi vid reynslu
peirra og rannsoknargdgnin er einkennandi fyrir Vancouver skélann. bad er einn megin
styrkleiki adferdarinnar ad litid er 4 hvern medrannsakanda i heild sinni, nanast sem
tilfellarannsokn og sidan eru tilfellin borin saman (Sigridur Halldérsdottir, 2001).
Rannsakendur reyndu ad lata r6dd allra medrannsakenda heyrast eftir pvi sem pad atti vid
undir hverju megin pema til ad f4 vidari heildarsyn og gefa nidurstddunum meira lif.
Nidurstodurnar voru sidan bornar saman vid rannsoknargdgnin til pess ad athuga hvort ekki
veaeri samrami par 4 milli.

3.5 Areidanleiki og réttmati rannséknar
Réttmaeti er mikilvaegt fyrir allar rannsoknir pvi rannsokn an réttmaetis er einskis verd

(Cohen, Manion og Morrison, 2000). I eigindlegum rannséknum getur verid erfitt ad syna
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fram & réttmeeti pvi litid er 4 reynslu hvers patttakenda sem einstaka og ad engin reynsla sé
réttari en onnur.

[ Vancouver skélanum i fyrirbeerafradi er reynt ad auka réttmaeti rannsoknar med pvi ad
hafa i huga pad sem getur 6gnad réttmaeti hennar. Lidur i pvi er ad rannsakandi er stodugt ad
spyrja sjalfan sig hvort hann hafi skilid vidmalanda sinn rétt og hvort petta s€ i raun og veru
raudi pradurinn i reynslu hans (Sigridur Halldérsdottir, 2001). Guba og Licoln (1981) segja ad
eigindleg rannsokn sé truverdug ef tilkun rannsakenda er sett pannig fram ad peir sem hafi
upplifad fyrirbaerid pekki pad strax og peir sja nidurstodurnar (vitnad til i Munhall og
Boyd,1993).

Areidanleiki rannsoknar segir til um hvort somu nidurstédur faist ef adrir rannsakendur
framkvama rannsoknina vid somu adstedur. Erfitt er ad segja til um areidanleika rannsokna &
fyrirbaerum eins og mannlegri reynslu par sem pear byggjast a pvi ad rannsaka og lysa
einstakri reynslu eda einstokum adsteedum sem ekki er haegt ad framkalla 4 sama hatt aftur
(Sandelowski, 1986).

Erfitt ef ekki 6mogulegt er ad alhafa Ut fra eigindlegum rannsoknum einkum vegna
pess ad patttakendur eru valdir 4 dkvedinn hatt til ad fullnegja porfum rannsdéknarinnar og
gefa pvi ekki heildarmynd af pydinu. Mest um vert er ad finna rétta medrannsakendur sem
hafa upplifad fyrirberid og geta sagt fra reynslu sinni. Pott ad pad sé heldur ekki etlun
rannsOknar ad alhafa yfir 4 sterra pydi geta nidurstodur hennar nyst til ad skilja svipud
fyrirbeeri vid svipadar adstedur (Burns og Grove, 2001; Price, 2003; Priest, 2002).

3.6 Siofradi rannsoknar

Rannsakendur reyndu i hvivetna ad hafa i huga per reglur sem gilda innan
visindasidfradinnar til verndar medrannsakendum. Sjalfredisreglan er ein mikilvegasta
vidmidunarreglan innan sidfreedinnar en hiin kvedur 4 um virdingu fyrir manneskjunni og

sjalfreedi hennar. Felur pad 1 sér krofuna um upplyst og 6pvingad sampykki um patttdku i
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rannsOknum eftir ad hafa fengid naegilegar upplysingar um edli rannsokna til ad geta tekid
upplysta akvordun (Sigurdur Kristinsson, 2001).

Rannsakendur 16gdu mikla dherslu 4 kréfuna um upplyst sampykki og ad peir kemu
ekki 4 neinn hatt ad medrannsakendum fyrr en eftir ad upplyst sampykki veri fengid. Lidur i
pvi var ad f4 6hddan adila til ad hafa samband vid hugsanlega medrannsakendur og kynna
peim rannsoknina og athuga hvort peir vildu fa sent kynningarbréf um hana. I pvi komu fram
allar upplysingar um rannsakendur, tilgang og markmid rannsoknar og hvert peir gaetu sniid
sér til ad fa frekari upplysingar. Med pessu vonudust rannsakendur til ad akvordun
medrannsakenda um patttoku veeri eins frjals og 6pvingud og haegt vaeri. Enn fremur var 16g0
ahersla 4 ad patttakendur vissu ad peir gaetu heett patttoku sinni 4 hvada stigi rannsoknar sem
veri an allra 6paginda.

Onnur vidmidunarregla fjallar um ad fordast ad valda patttakendum skada med
rannsokninni, pad er ad einhver ahatta felist 1 patttoku. Viotol geta komid af stad
tilfinningalegu roti sem parfnast faglegrar urlausnar sem rannsakendur eru ekki alltaf faerir um
a0 veita (Sigurdur Kristinsson, 2001). Rannsakendur tdldu ad dhattan vid patttoku felist 1 pvi
a0 erfidar tilfinningar gaetu komid upp a yfirbordid i kjolfar vidtalanna. Vegna pessa var
foreldrum bodi0 upp 4 ad leita til Helgu Bragadottur, MSN, PhD, hjukrunarfredings a
Landsspitalanum ef peim fannst peir purfa. Hin hefur starfad lengi 4 barnasvidi og gert
rannsOknir & porfum foreldra barna 4 sjikrahtisum.

batttakandi sem sampykkir vidtal augliti til auglitis getur ekki buist vid nafnleynd
gagnvart rannsakenda en rannsakandi getur i stadinn heitid fullum trinadi vid hann. Pad krefst
pess ad buid s¢ pannig um rannsoknargdgnin ad pau séu ekki rekjanleg til einstakra
patttakenda med pvi til demis ad nota ekki rétt néfn peirra eda & einhverju sem getur bent a

pa (Cohen o.fl., 2000).
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Nofn patttakenda koma hvergi fram og peir voru hvattir til ad nefna engin néfn hvorki 4
folki né stofnunum, rannsakendur purrkudu svo ut pau ndétn sem voru 6vart nefnd. Farid var
med 61l rannsdknargdgn sem trinadarmal og h6fou engir adrir en rannsakendur adgang ad
peim.

Sott var um leyfi Visindasidanefndar fyrir framkvaemd rannsdknarinnar sem fékkst (sja
fylgiskjol 1, 2, 3, 4, 5 og 6) og rannsOknin var tilkynnt til Personuverndar (sja fylgiskjol 7 og

8).

Samantekt
Vancouver skolinn i fyrirberafredi er eigindleg rannsdknaradferd sem hentar vel til
rannsokna 4 floknum mannlegum fyrirbzerum. { Vancouver skélanum er litid svo 4 ad hver
einstaklingur sjai heiminn med sinum augum og ad tilkun hans 4 adstedum sé einstok.
Rannsoknaradferdinni er &tlad ad dypka skilning 4 mannlegum fyrirbeerum og hentadi pvi
rannsOknarspurningu vel. Patttakendur voru fernir foreldrar barna sem dvalid h6fou a

gjorgesludeild og voru fusir til ad deila reynslu sinni.
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Petta situr ennpa | mer

- Upplifun foreldra barna sem dvalio hafa a gjorgaesludeild -

pad snyst allt um barnjs

\ druggum h6ndum

- Litid plass - mikil nilzga

v
¢ra innldgn til dagsins i dag

Mynd 1: Greiningarlikan
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Kafli 4 - Niourstoour

[ pessum kafla verda nidurstodur rannsoknarinnar settar fram. baer voru flokkadar i
fjogur megin pemu og undirpemu undir peim (sja greiningarlikan 4 bls. 26).

[ fyrsta pemanu kemur fram ad medan 4 pessari reynslu st6d snérist allt um barnid.
Foreldrum fannst mikilvagt ad vera hja pvi og taka patt i uménnun pess. beim fannst erfitt i
fyrstu ad sja barn sitt tengt vid vélar og teki og breytast i utliti vegna veikindanna eda lyfja en
voru engu ad sidur fljotir ad adlagast pvi. Sumir gerdu sér grein fyrir pvi ad barnid hefdi getad
d4aid eda borid varanlegan skada af en p6 voru foreldrar sem gerdu sér ekki grein fyrir pvi fyrr
en eftir 4. Fjolskyldan var mikilvegur studningur vid foreldrana i veikindum barnsins og
hugsadi ad einhverju leyti fyrir porfum peirra. A medan gjdrgaesludvolinni st6d reyndu
foreldrarnir ad valda sem minnstri réskun a lifi systkina barnsins og héldu peim fyrir utan
bessa reynslu eins og hagt var. Fram kom ad innlogn barns 4 gjorgaesludeild er erfid reynsla
fyrir foreldra sem peir gleyma ekki.

Annad pemad fjallar um ferlid sem for af stad vid innlégn og neer til dagsins i dag. bar
kom fram ad foreldrum fannst erfitt ad bida a bidstofunni pegar barnid var lagt inn og ekki var
vitad hvernig faeri en eftir ad buid var ad tengja pad vid pau taeki sem til purfti fundu
foreldrarnir fyrir l1étti yfir pvi ad pad veri komid i medhondlun. brennir foreldrar fengu til sin
prest eda djakna til ad hjalpa peim ad takast &4 vid per tilfinningar sem upp komu. Foreldrarnir
litu 4 pad sem jakvaett skref pegar barnid var utskrifad yfir 4 almenna barnadeild en fannst pad
jafnframt erfitt og fundu fyrir akvednu 66ryggi. Gjorgaesludvolin hafdi mikil dhrif &
foreldrana og breytti vidhorfum peirra.

bema prju fjallar um gjorgaesludeildina sjalfa. Pad kom i 1j0s ad foreldrum fannst
deildin litil og mikil nalaegd vid adra skjolstedinga hennar og pad sem peir vaeru ad ganga i

gegnum. Einnig t6ludu peir um ad adstadan veri ekki mjog gdéd en pad hefdi po ekki verid
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peim ofarlega i huga a medan dvolinni st6d, mikilvegara var ad geta verid par eins mikid og
peir vildu.

Fjoérda pemad fjallar um upplifun foreldra af starfsfolki deildarinnar og var mikil anagja
med faglega faerni og vidomot pess. Foreldrar upplifdu mikid 6ryggi og fannst starfsfolkid syna
barni sinu umhyggju og virdingu. Peir leitudu frekar eftir studningi til fjélskyldu sinnar en
téludu um ad starfsfolkid hefdi verid til stadar ef & pyrfti ad halda. Almennt fannst
foreldrunum peir fa goédar upplysingar og skyr svor vid spurningum sinum.

Alls toku sex foreldrar fjogurra barna patt i rannsdkninni, fjorar maedur og tveir fedur.
Rannsakendur gafu peim n6fn sem notud eru pegar vitnad er til peirra. bPau eru Larus og Bjork

sem eru hjon, Stefan og Halla sem eru hjon og loks Sonja og Maria.

4.1 Pao snyst allt um barnio
betta pema fjallar um pad sem snyr ad barninu eins og porf foreldranna fyrir ad vera hja
pvi, taka patt i umdnnun pess og adlogun foreldranna ad slysinu eda veikindunum. Einnig er
fjallad um hvernig fjolskylda foreldranna er peim innan handar og hvernig foreldrar reyna ad
vernda systkini barnanna fyrir dlagi tengdu pessari reynslu. Ad lokum er fjallad um hvernig
reynslan af gjorgasludeildinni situr ennpa i peim.
4.1.1. bu parft bara a0 vera hja barninu

Allir foreldrarnir t6ludu um mikilveegi pess ad geta verid hja barninu sinu a

gjorgaesludeildinni.
Sonja: ,,... bara ad vera hjd honum... ' pvi ef madur for frd honum pé einhvern veginn
for madur ad hugsa miklu meira um petta...madur er miklu rolegri ef madur er hja
honum...”

Maria: ,,...ef barnio manns er veikt a spitala, pa parftu bara ad vera hja barninu...”

Sonja: ,,...[ég F vildi miklu [frekar bara halda minni ré og vera til stadar fyrir hann,
pannig ad hann fyndi ad ég, pu veist, hélt | hendina a honum...pannig ad hann fann
pad ad ég var a staonum...”

! brir punktar merkja ad fellt hefur verid Gr hluta af tilvitnun foreldranna.
* Hornklofi er utan um ord rannsakenda sem peir hafa batt inn { tilvitnun foreldranna.
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4.1.2. Pao var 00ruvisi en pad atti aod sér
Foreldrarnir t6ludu um ad pad veeri erfitt ad horfa upp a barnio, badi breytt utlit pess og
ad sja pad tengt vid dndunarvél og fleiri taeki. Peir adlogudust pvi po fljott.

Bjork: ,,...yrir mig var [versta reynslan ] pad ad koma ad honum parna, pi veist ad sjd,
pad var buid ad segja vio mig sem betur fer, “hann er meo fullt af teekjum”...ég bara,
samt fékk ég bara sjokk...”

Stefén: ,,...svo var petta mjog erfitt reyndar...hun leit ekkert ut eins og hun atti ad sér ao
vera...hun var med svo mikinn bjug, hun var alveg svakaleg. Hun var ekkert eins
o0g...hun var hja okkur aour en hun for inn a spitala, pannig ad vio fundum péorf fyrir ao
vera med [mynd af henni]..”

Sonja: ,,...hann var natturulega bara eins og hann veeri liflaus, parna uppi d
gjorgeeslu...svo bolgnadi hann allur upp, vard allur prutinn af pvi ao liggja og hérna af
lyfjunum...hann var alveg afskreemdur greyio og hérna en ég natturlega vandist pvi bara
strax, svo var vinkona min sem kom...hun fékk bara dfall pegar hun sa hann...”

4.1.3. Gott a0 geta annast um barnio
Foreldrar toludu um mikilvagi pess ad fa ad taka patt i umonnun barna sinna pvi pa
vard ekki eins mikil breyting & foreldrahlutverkinu.

Halla: ,,... /mér fannst skipta mali ad ] fa ad vera med i svona ad annast hana, eins og
pad var kannski verid ad pvo henni med svona, med svona klutum...svona heitum kliitum
og setja a hana krem, vid gatum svona adeins verid med i einhverju svona...snertingu...”

’

Maria: ,,...ég sd alveg um hann... [pad var ] alveg super...’
Eitt foreldri gat litid tekid patt i umdnnun barns sins 4 gjérgasludeildinni og fannst pad vera i
ahorfendahlutverki medan barnid 14 par.

Sonja: ,,...mér fannst lika gott einmitt ad geta... geta gert eitthvad sjdlf..af pvi ad pad er
svo vont pegar madur er a gjorgeeslu pa er manni bara ytt til hlidar og gat ekkert gert...
varla ao ég geeti snert hann...”

Annad foreldri taladi um tilfinningu um ad missa voldin

Larus: ,,...Pad er natturulega hreedileg lifsreynsla ad lenda med barn parna inni, pao er
alltaf ohuggulegt pegar pu, pu rcedur ekki for. bu ert bara, verdur bara ad treysta
60rum og sem foreldri er pad natturulega bara eins og ad missa véldin. bPu bara ert ekki
lengur ad stjorna, pu ert buin ad gera pad allt lif barnsins og svo allt i einu ert pu bara
settur til hlidar og sagt “nu verdur pu bara ad bida a medan vid stjiornum”...pao er
svolitio erfitt...”
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4.1.4. Pao hefoi getad fario verr

Sumir foreldranna voru mjog hreddir um ad barnid myndi deyja eda petta hefdi
varanleg ahrif 4 pad.

Larus: ,,...vi0 hofoum bara ahyggjur af pvi ad barnid deei...”

Larus: ,,...lceknirinn segir ,,petta hefur mjog litla, pad verour allt i lagi med hann, petta,

petta hefur orugglega ekki haft nein ahrif”. bu samt, pu truir pvi ekki. Pu truir pvi ekki

fyrr en pu kynnist sko karakternum, ad petta sé érugglega sami einstaklingurinn...”
Adrir foreldrar reyndu ad verjast tilhugsuninni um hvad geti gerst og hugsudu ekki um pad
fyrr en eftir 4, pa gerdu peir sér grein fyrir hversu alvarlegt astandid hefdi verid.

Sonja: ,,... ég var orugg um pad allan timann, hugsadi aldrei 60ruvisi en ad hann

kcemist alveg heill fra pessu...morgum manudum seinna...pd fattadi ég bara pu veist ad

ég hefdi verio med barnid mitt upp a spitala allan pennan tima og svona ncerri

daudanum...”

Maria: ,,...en hérna ég attadi mig aldrei a pvi hvad hann var mikio slasaour... ekki fyrr
en ég var komin heim...”

4.1.5 Gott er ad eiga gooa a0
Allir foreldrarnir voru sammala um pad ad 4 medan peir voru a gjorgaesludeildinni
hefdu peir ekki sett sig og sinar parfir i forgang. Pad var frekar ad adstandendur peirra
hugsudu fyrir pvi og hvottu pa til ad borda og hvila sig. Flestir foreldranna fengu studning fra
fjolskyldunni sinni.
Maria: ,,...en natturulega pegar madur lendir i svona er madur ekkert upptekin af
sjalfum sér...pa er pad komio meira ad adstandendunum, foreldrar minir voru ,,komdu
nu pu verour ad borda”...enda kannski eru adsteedur pannig akkurat, ad madur setur
ekki sjalfan sig i forgang...”
Einir foreldrar t6ludu um ad sxkja styrk hvort hja 6dru.
Larus og Bjork: ,,...vid treystum svona tiltélulega litio a fjolskylduna...vid veittum hvort

60ru mjog mikinn stuoning, pu veist vio holluoum okkur ad hvort 6dru...en vio téludum
ekkert mikio um petta...”
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4.1.6 Vio reyndum ad hlifa systkinunum

Foreldrar sem attu 6nnur born en pad sem 1a a gjorgaesludeildinni reyndu ad halda peim
utan vid veikindin og gjorgaesluna. betta var gert til pess ad pad yrdi sem minnst roskun a lifi
systkinanna.

Bjork: ,,...pad var ekki meelt med pvi ad pau keemu [a gjorgeesludeildina] ...dkvordunin

var alveg hja okkur, en vid vildum bara ad professional folk myndi segja sina skooun og

vid akvadum bara aod fylgja henni...vio vorum svo mikid ad hugsa um krakkana, ad pau
myndu ekki finna fyrir pessu...”

Eitt foreldri taladi p6 um ad leyfa barninu ad taka patt i fj6lskyldulifinu med pvi ad fa
systkinin i stutta heimsokn pegar storvidburdur i fjolskyldunni atti sér stad.

Maria: ,,...systkini hans og ég [forum Jupp d spitala, upp d gjorgeesludeild til ad leyfa
honum ad taka einhvern pinu patt...”

Annad foreldri taladi um mikilvaegi pess ad systkinin veru 4 6ruggum stad pannig ad pad geti
einbeitt sér ad barninu sem var 4 gjorgaesludeild.

Sonja: ,,...pau tvo eldri voru bara hja mommu og pabba a medan og ég purfti ekkert ad
hafa ahyggjur af peim og gat bara verid parna upp fra...”

4.1.7 Reynslan situr i okkur

Foreldrar t6ludu um ad reynslan af gjorgaesludeildardvdlinni rifjist upp fyrir peim aftur
vi0 vissar adstadur, til demis ef barnid veikist eda slasar sig og jafnvel vid ad heyra um
eitthvad svipad i fréttum eda i sjukrabil.

Larus: ,,...ég upplifi ennpd onotatilfinningu pegar hann veikist... fog ] begar ég meeti
sjukrabil a svipuoum stad og ég sat i sjukrabil med barnio mitt { braodri lifsheettu...”

Maria: ,,...pa fékk ég sma panik og ég for med hann upp a slyso, sko pad eiginlega, petta
var svona flashback...Oh my god ekki aftur...”

Stefén: ,,...pad eru tvé ar sioan og madur er ekki enn buinn ad jafna sig...”
Tvennir foreldrar toludu um ad peir hefdu i fyrstu verid hraeddir um ad eitthvad kaemi fyrir
barnid.

Maria: ,,...ég var rosalega a vardbergi gagnvart honum, hann matti ekki fara ut sko,
pegar hann fékk ao fara ut pa varo ég ad sja hann, hafa hann fyrir augunum...ég var
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natturulega fyrstu dagana pegar ég kom heim alltaf ad kikja a hann og yta vio
honum...”

Nu i dag, allt ad tveimur arum eftir gjérgaesludvolina tala foreldrar um ad peir leidi
hugann ad reynslunni.

Halla: ,,...madur hugsadi bara alveg endalaust a hverjum degi, ég held ad madur sé

ennpa ao gera pad...alltaf ad hugsa um pessa, pessi veikindi, eda pessi, pennan

tima...mjég mikio...”

Allir foreldrarnir voru sammala um ad peir ofverndudu pé ekki barnid og keemu ekki
Odruvisi fram vid pad en systkini pess.

Larus: ,,...vi0 erum ekki svona meira protective...”

4.2 Fra innlogn til dagsins i dag

{ pessu pema er fjallad um reynslu foreldra fra pvi ad barnid er lagt inn 4 gjérgesludeild
og tilfinningar tengdar henni og um studning sem foreldrar fengu fra prestum til ad vinna r
peim. Einnig er fjallad um utskrift af gjorgeesludeild og vidbrigdin vid ad fara padan yfir &
barnadeild. Ad lokum er fjallad um hvada ahrif pessi reynsla hafdi & vidhorf foreldranna.
4.2.1. Verst er pessi bid

Nokkrir foreldrar purftu ad bida & bidstofunni & medan verid var ad koma barni peirra
fyrir { raminu og tengja pad vid paer vélar sem purfti. Peir lysa bidinni sem erfidri reynslu,
sérstaklega vegna pess a0 peir vissu ekki hvad veri verid ad gera eda hver stadan veri. beir
toludu um ad gott hefdi verid ad fa upplysingar um gang mala medan 4 bidinni stod en h6fou
fullan skilning 4 ad adstedur leyfou pad ekki.

Sonja: ,,...petta gerdist allt svo rosalega hratt og pad var engin sem ad hérna settist

niour med manni, bara til ad utskyra fyrir manni hvad veeri ad gerast og hérna... ég var

bara latin bida fram a bidstofu...”

Larus: ,,...madur vill natturulega ekki ad einhver einn forni sér i pad ad hlaupa fram og

ad segja eitthvad og til baka aftur vegna pess ad pad getur eitthvad gerst d medan...ég

vil ad hann sé ad hjalpa barninu minu lika...pad var opcegilegt ad vita ekki neitt en ég

samt hafdi fullan skilning a ad fa engar upplysingar vegna pess ad ég cetladist til pess
ad pad veeri allt starfsfolk islenska rikisins ad sinna minu barni nuna...”



betta situr ennpa 1 mér 33

4.2.2. Komin i 6rugga hofn

begar barnid veiktist eda slasadist attu foreldrarnir erfitt pvi peir fundu fyrir 6vissu og
voru hreddir. Pad var ad vissu leyti léttir pegar barnid var farid ad fa pa medferd sem pad
purtti

Sonja: ,,...ég vissi ekkert hvad veeri ad honum, ég vissi ekki af hverju hann var svona

skrytinn og ég vissi bara ekki hversu alvarlega veikur hann var ordinn...pegar ég var

komin upp a spitala var petta bara timaspursmal pvi hann var bara ordinn grar...pao
ndtturulega var mjog gott ad [hann var ]| kominn { medhondlun...”

Larus: ,,...pegar ég sé hann i ondunarvélinni...pa sé ég ad pu veist hann er kominn med
goda surefnismettun og pulsinn i lagi og pad var svona, pu veist, pad var komin ro yfir
systemio, pannig ad mér fannst pad i rauninni gott..”
4.2.3. Vio fengum prest
Prennir foreldrar fengu adstod presta eda djdkna. Ymist hofdu peir bedid um pad eda
starfsfolkid hafoi frumkvaedi ad pvi.
Stefan: ,,...vid fengum prest og ég for i kirkju...sem ég geri ekki venjulega...”
Sonja: ,,...sidan var sendur fljotlega til min hérna...djakni og mér fannst pad mjog fint,
pad var mjog gott ad tala vio hana en madur, alltaf pegar pad er kominn einhver
prestur eda eitthvad svoleidis ad pa natturulega fer madur ad peela i hvao gerist i
biomyndunum, pa byst madur vio pvi versta...”
Einir foreldrar bAdu um a0 fa prest en hann kom ekki fyrr en barnid hafoi verid utskrifad af
gjorgaesludeildinni. Pad potti peim vera of seint.
Larus: ,,...vid erum komin niour a Barnadeild Hringsins pegar sjukrahuspresturinn
kemur...og pa saum vio adra foreldra med sin boérn, born med krabbamein, hvitbleedi,
parna voru foreldrar gridarlega mikio fatladra barna og pa allt i einu leid mér svona ég
cetti nu { rauninni ekki rétt a pvi umfram petta folk ao fa einhverja salarhjalp...”
beir tdludu um ad adstandendur & gjorgaesludeild purfi 4 utankomandi adstod ad halda og pad
veri gott ad hafa eitthvad ferli fyrir pa sem feeri i gang stuttu eftir ad sjuklingur kemur inn.
4.2.4 Jakveett skref en erfitt
Flestir foreldranna toludu um 1étti sem fylgdi pvi ad utskrifast af gjorgaesludeild yfir 4

barnadeild. Pad voru p6 blendnar tilfinningar hjd sumum vegna pess ad badi upplifou peir

minna 0ryggi og svo purftu peir ad annast bornin sin meira sjalfir.
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Maria: ,,... pad var bara viss léttir, pa vissi ég pad, ad innan geesalappa, ad
heettudastandio veeri yfirstadio...”

Halla: ,,...pad var natturulega beedi, beedi gledilegt natturulega, eru framfarir og lika
erfitt, pa purftum vio ad hugsa um hana meira sjalf...”

Bjork: ,,...allt i einu var madur kominn ur einhverjum bjarnarfadmi pu veist par sem allt
er passao yfir [ einhverja vidattu pu veist par sem ad, natturulega bara mikio ad gera og
petta er ekki gjorgeesia...”

Svo virdist sem undirbuningur fyrir flutninginn skipti miklu mali, sérstaklega fredsla um
aherslumuninn 4 hjukrun 4 gjérgaesludeild og barnadeild.

Sonja: ,,...hjukrunarkonurnar voru bunar ad undirbua mig sama daginn med pad...og
pad geeti verio svolitio erfitt fyrir mig af pvi ad a gjorgeeslunni var algerlega séo um
hann...svo pegar madur kemur a barnadeildina pa parf madur ad gera petta sjalfur...”

Stefan: ,,...pad var buio ad vara okkur samt vio pvi...ad, ad pad yradi svolitid sjokk ao
fara fra pvi ad hafa hjukrunarkonu inni i herberginu alltaf i pad ad hérna kalla eftir
henni med bjollu...”

bad var adeins eitt foreldri sem taladi um ad hafa ekki verid undirbtid undir flutninginn yfir a
barnadeild og hafdi pad ord &4 hvad pvi fannst vanta.

Larus: ,,...kannski meetti undirbua folk adeins betur undir petta. A0 segja ,,nu hérna,
petta er ferillinn og petta er buid ad fara i gegnum og og hérna og nu fer hann a adra
deild og par verdur kerfio svolitio odruvisi, pid faid adstéou samt”...pad vantar svona
ad pao keemi einhver frda Barnaspitalanum og mundi taka vio einstaklingnum...”

4.2.5 Breytt viohorf
Foreldrarnir voru sammala um ad pessi reynsla hefdi ordid til pess ad peir fengu adra

syn & lifid eda onnur vidhorf.

Stefan: ,,...madur kann svolitio betur ad meta allar stundirnar sem madur hafoi haft med
henni fyrir pessi veikindi og natturulega eftir...madur gefur sér meiri tima, slakar meira
a..”

Sonja: ,,...pad er bara ad taka hlutunum ekki eins og sjalfségoum...ég gerdi pad
nefnilega, ég hugleiddi pao aldrei ad pad geeti verid eitthvad ad bornunum minum, mér
fannst bara sjalfsagt ad pau myndu feedast heilbrigd og pad veeri allt i lagi med pau...en
pegar petta kom upp a pa, ég meina madur kann miklu betur ad meta ad pau séu, hvao
pau séu heilbrigo...petta leetur mann vita ad pad er enginn ohultur...petta breytti
viohorfi minu algerlega ...”
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Foreldrar lystu vel hversu einstok pessi reynsla er og i raun 6skiljanleg peim sem ekki

hafa upplifad hana sjalfir.

Sonja: ,,...ég pekki folk sem var a gjorgeeslunni med barnio sitt og ég hérna, skildi petta
almennilega, i rauninni hvad pad var sem pau voru buin ad ganga i gegnum eftir ad

hafa upplifad paod sjalf...”
4.3. Litio plass - mikil nalaego

betta pema fjallar um adstoou foreldra og barna 4 gjorgaesludeildinni. Einnig er ratt um
nalegdina vid adra adstandendur og sjuklinga.
4.3.1. ba skipti adstadan ekki 6llu mali

Foreldrar t6ludu um ad adstedur hafi verid gddar fyrir barnid en kannski ekki alveg
nagilega gddar fyrir pa. Peir toludu um plassleysi, litla bidstofu/kaffistofu og harda og
Opegilega stola til ad sitja & yfir barni sinu. Pad var po yfirleitt ekki fyrr en eftir ad peir komu
heim sem beir leiddu hugann ad pessu.

Larus og Bjork: ,,...adstadan fyrir adstandendur frammi voru ndtturulega ekkert mikio,

ég meina pao er ekkert stor kaffistofa eda pannig rymi, pao bara tiltolulega, tiltélulega

prongt...enda svosem er madur ekkert kannski endilega ad spa i pad akkurat a peim

tima, kannski meira eftir a, ég meina mér leid mjog vel parna...madur setur...lifsins geedi
ekki [ neinn forgang a pessum tima...”

Maria: ,,...ég hafdi einhvern hérna stol til ad sitja a med lagu baki, einhvern
armalausan...petta hugsar madur ekki um a stadnum...ég hefdi borgad milljon fyrir einn
LazyBoy™”

4.3.2 Okkur var velkomio ad vera

Foreldrarnir gatu allir fengid ad gista & gjorgasludeildinni til pess ad geta verid hja
bérnum sinum allan sélarhringinn. Pad er ekki nein sér adstada fyrir adstandendur til ad gista
en pad var alltaf hagt ad utbua eitthvad, til deemis ad koma peim fyrir i lausum stofum.

Sonja: ,,...svo fékk ég herbergi frammi a gangi, bara annad herbergi sem var laust par
sem ég gat sofio... og hérna pad var mjog fint, madur for bara pangad...”

Halla: ,,...pad var bodid upp da, pad var bekkur parna a bioherberginu. Vid hefoum
getad...sofid par...”
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Tvennir foreldrar tludu um ad peim hefdi fundist peir vera velkomnir 4 gjorgesludeildina og
fundist pad mjog mikilvaegt.
Stefan og Halla: ,,...hvad pad var sjalfsagt ad vio keemum parna, hvencer sem er
eiginlega...mattum vera eins mikio og vio vildum...pad er meira adgengi en madur hefdi
haldio kannski...”
4.3.3. Nalaego vio aora a deildinni
brennir foreldrar toludu um mikla nalaegd vid adra adstandendur, sérstaklega pegar
fjolskyldurnar eru ad takast 4 vid einhverja erfidleika. b4 potti peim ekki vera nagilegt plass &
deildinni, badir hdparnir voru saman inni a litilli bidstofu eda sjukrastofu og komust ekki hja
pvi ad upplifa erfidleika hvor annars.
Maria: ,,...mér leid bara svo illa fyrir hennar hond ad vera parna inni, mér fannst ég svo
fyrir henni og hun hefdi svo mikio purft ad vera bara ein med honum. Eg spurdi hana
einhvern timann hvort hun vildi ao ég feeri fram augnablik...”
Larus: ,,...pad er svoldio svona sérstakt ad, ad upplifa eda, eda, purfa ad kynnast
adsteedum annarra lika...pu att alveg nog med pig og pinar adsteedur po purfir kannski
ekki lika ad vera setja pig inn i, af pvi ad pad purfa allir ad tala sko. Pu ert a litilli stofu
meo adstandendum hinna sem sitja allir frammi og drekka kaffi og kemst ekki hja pvi
annad hvort ad heyra samtal annarra eda hreinlega pad er talad vio pig um pao...”
Larus: ,,...pad var svolitio hérna miskunnarlaust ad upplifa pad...ad okkar adstandandi
vaknadi og var hress pannig...en pau fengu hins vegar ad vita a sama tima eda svo til ad
hann veeri med, veeri semsagt, heilinn virkadi ekki...veeri ekkert framundan par...”
Oll bérnin deildu stofum med 8drum skjolstedingum deildarinnar. Foreldrarnir upplifdu pad
badi 4 jdkvadan og neikvadan hatt.
Stefan og Halla: ,,...pad skiptir raun og veru ekki, ekki ollu mali po pao veeru fleiri i
herberginu par af pvi ad, pvi ad pa hafdi madur svosem einhvern, pad var svona meira
lif...dreifir huganum...”
Maria: ,,...pad var svolitio pirrandi...og hljodin i pessum vélum og teekjum og
doti...alveg hrikaleg svo var verid ad soga upp ur konunni...petta er svona hryllingurinn
sem ég fann, paod voru hinir og vélarnar...”
4.4 I 6ruggum héndum

Reynsla foreldra af starfsfolki gjorgaesludeildarinnar var almennt jadkved. Foreldrum

fannst starfsfolkid syna bornum peirra umhyggju og virdingu og fannst pad syna faglega ferni
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sem veitti peim Oryggi. beim fannst starfsfolkid vera jakveett og upporvandi og geta veitt peim
studning ef & purfti ad halda. Foreldrum fannst peir einnig fa skyrar og goédar upplysingar fra
starfsfolki um astand barnsins og horfur pess.
4.4.1 Umhyggja og virding fyrir barninu

Foreldrum fannst starfsfolkid syna barni peirra umhyggju og koma fram vid pad af
virdingu. Ef barninu var haldid sofandi i dndunarvél pa var alltaf komid fram vid pad eins og
pad veri vakandi.

Maria: ,,...pad var alltaf talad vid hann. Eg t6k alveg strax eftir pvi...”

Halla: ,,...pad var rosalega fallegt ad heyra hjukrunarfreedinginn vera ad syngja fyrir
hana...bara ad hun skyldi, skyldi hérna, gera petta, hun purfti pess ekkert...”

Bjork: ,,...rosalega kriittlegt parna [pegar verid er ] ad greida hann og svona, snurfusa
hann svoldio til...sjuklingurinn er ekkert medohondladur eins og hann sé sofandi...”

4.4.2 bad var rosalegt oryggi

Foreldrar t6ludu um ad starfsfolkid vaeri mjog faglega fert og upplifou mikid oryggi
fyrir sig og born sin. Einnig téludu peir um ad pad hefdi alltaf verid einhver yfir barninu og
pad hafi fyllt pa oryggistilfinningu.

Halla: ,,...fann pao alveg a starfsfolkinu ad pad var heegt ad treysta, ad pad var heegt ad
treysta peim alveg pottpett...”

Sonja: ,,... [hjvikrunarfredingur var kalladur 1t ] til pess ad sja um hann vegna pess ad
petta var svo kritiskt...ad i rauninni veeri komin besta hjukrunarkonan a landinu til pess
ad sinna honum...”

Larus: ,,...pad var alltaf hjukrunarkona bara hja ruminu, bara i stol, bara var ad lesa af
meelunum, bara var alltaf, for aldrei neitt...”

Eitt foreldri taladi um ad mikill erill veeri 4 gjorgeesludeildinni en pratt fyrir pad vaeri haegt ad
treysta starfsfolkinu alveg fullkomlega.

’

Maria: ,,...allir d hlaupum ja en samt var ég alltaf orugg meod hann...’
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4.4.3 Jakvaett viomot
Foreldrarnir t6ludu um ad viomot starfstolks hefdi verid jakvaett 1 peirra gard og ad pad
hefdi gert peim dvolina audveldari.

Halla: ,,...pcer voru alltaf rosalega jakveedar, pad hjalpadi mjog mikio, svona
upporvandi...”

Sonja: ,,...mér fannst ofsalega notalegt hvad hérna, pu veist, mér potti veent um i
rauninni...hvao peer voru, pcer voru alveg yndislegar, allar sem voru ad sja um hann...’

’

Bjork: ,,...pad var petta ad syna sma samud en samt ekki of mikla pannig ad madur veeri
ekki liggjandi grenjandi alveg af pvi ad pao veeri of mikil samud, ég meina, petta var svo
gott. Svona peppa mann upp, pad voru allir alltaf brosandi...”
Eitt foreldri 1ysti pvi ad pott pvi hefdi fundist starfsfolkid almennilegt hefdi pvi stundum
fundist pad vera fyrir 4 deildinni.

Maria: ,,...en ég hafoi pad oft a tilfinningunni ad ég veeri svolitio fyrir...ég upplifdi oft
bara sem ég veeri, ég cetti eiginlega ekkert ad vera parna...”

4.4.4 Starfsfolkio var til stadar ef porf var a
Almennt fannst foreldrum peir fa studning fra starfsfélkinu en misjafnt var i hverju hann

folst.
Halla: ,,...vio fengum ekkert mikinn andlegan stuoning, nema, ju, folk, semsagt
starfsfolkio var mjog svona almennilegt vio okkur parna...Vio mattum hringja ef vio
vorum komin heim um notti..kvoldio, pa mattum vio hringja, og toku alveg vel i pao...
endilega hringja, pannig ad pad var alveg stutt vio okkur pannig...”
Sonja: ,,...peer hikudu ekki vio ad senda mig i burtu pegar pcer sau ad ég var ordin fra
fyrir preytu en pad natturulega, madur vill ekkert vikja fra barninu sinu... pcer
natturulega voru miklu dombcerari a astandio mitt heldur en ég sjalf, pannig pcer voru
mjog duglegar ad senda mig i burtu og fara ad sofa og svoleidis...”

Eitt foreldri taladi p6 um ad hafa ekki fengid neinn studning.
Maria: ,,...pad hefdi matt svona, ja svona, eftir a ad hyggja adeins spa i mémmuna sem
sat a stolnum hja honum alltaf...Eg var aldrei spurd ,,hvernig liour pér?” eda ,,ertu
preytt?”...”

Athyglisvert er ad barnid hennar var pad eina i rannsékninni sem ekki var i dndunarvél og er

pvi haegt ad velta pvi fyrir sér hvort pad hafi haft einhver ahrif 4 upplifunina af starfsfélkinu

og deildinni.
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4.4.5 Gooar upplysingar sem gat purft ad ganga a eftir

Foreldrarnir t6ludu um ad peir hefou fengid gdda fraedslu og skyr og g6d svor vid
spurningum sinum.

Larus: ,,... [starfsfolkid var ] bodid og buid til pess ad, ad hérna, utskyra hvad veeri verid

ad gera...lceknarnir komu og hittu okkur nokkrum sinnum, komu oumbeonir, bara komu

til okkar og og svona foru yfir stéouna eins og hun var a hverjum tima...”

Stefan og Halla: ,,...til deemis pegar pad kom eitthvad nytt ut ur einhverjum profum pa

fengum vio bara, pa var okkur alveg svarad ef vio spurdum ut i pad...vio vorum lika a

netinu ad skoda, skoda pennan sjukdom, og hérna, pannig ad madur vissi ymislegt um

sjukdominn...gat pa kannski spurt betur...”
Eitt foreldri taladi p6 um ad purfa ad bera sig eftir freedslunni sjalft og ad pvi hafi ekki verio
sagt neitt ad fyrra bragdi.

Sonja: ,,...pa fékk ég skyr svor, pegar ég spurdi en annars var ekkert svona ad fyrra

bragdi sem ad var nefnt vio mig...pau téludu bara saman, pad var oft bara eins og ég

veeri ekkert a staonum og hefdi ekkert um malio ad segja...”

Samantekt

{ pessum kafla var greint fra pvi sem kom fram i vidtolum vid péa foreldra sem toku patt
i rannsOkninni. Nidurstodurnar voru greindar nidur i fjogur meginpemu og mismorg
undirpemu undir hverju peirra. Fram kom ad allt snérist um barnid 4 medan gjorgaesludvolinni
stod og foreldrum fannst mikilvaegast ad geta verid hja barninu eins mikid og peir vildu og ad
fa ad sinna pvi. Einnig kom fram a0 reynslan af gjorgaesludeildinni virdist ennpa sitja i
foreldrunum og 1iti0 parf til pess ad hun rifjist upp fyrir peim. Foreldrunum fannst erfitt pegar
barnid var lagt inn og 6vissa rikti um hvert framhaldid yrdi en var samt ad vissu leyti 1étt yfir
pvi ad barnid veeri ad a4 pa medferd sem pad purfti. beim potti umhverti
gjorgeesludeildarinnar 6ruggt fyrir sig og barn sitt og fundu fyrir 6ryggisleysi pegar barnid var

flutt yfir 4 almenna deild p6 ad peir gleddust yfir framférum pess. Foreldrum fannst 1itid plass

vera 4 gjorgesludeildinni og mikil nalaegd vera vid adra skjolsteedinga hennar og pad sem peir
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voru ad ganga i gegnum. Mikil dnzegja var med starfsfolk deildarinnar hvad vardar faglega

feerni og pa umhyggju og virdingu sem pad syndi bérnunum.
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Kafli S - Umfjollun um nidurstoour

i pessum kafla fjéllum vid um nidurstddur rannsoknar okkar og berum pzer saman vid
pbad sem adur hefur verid rannsakad um petta fyrirbeeri. Umfj6llunin skiptist 1 somu adalpemu

og fram komu i greiningarlikaninu.

5.1 Pad snyst allt um barnid
5.1.1 bu parft bara ad vera hja barninu/Gott ad geta annast um barnio

Pessi tvo undirpemu eru sameinud i pessum kafla par sem pau tengjast innbyrdis. I
rannsokn okkar kom fram ad foreldrum fannst mikilvegt ad geta verid eins mikid og peir
vildu hja barni sinu & gjorgaesludeildinni og ad fa ad taka einhvern patt { umonnun pess. Petta
er { samraemi vid nidurstodur priggja mismunandi rannsokna & poérfum foreldra; rannsdknar
Kirschbaum (1990) sem kannadi parfir foreldra med spurningalista, athugunar Hallstrém o.fl.
(2002) par sem foreldrum barna var fylgt eftir 4 medan 4 sjikrahtisdvol stod og mikilvaegi
parfa peirra metid og rannséknar Kasper og Nyamathi (1988) sem toku vidtol vid foreldra &
gjorgaesludeild. Nidurstodur peirra syna ad nokkrar mikilvaegustu parfir foreldra barna 4
sjukrahusi eru ad vera nalaegt barni sinu, geta heimsott pad hvenar sem er og taka patt i
umdnnun pess.

Ennfremur kom fram i rannsokn okkar ad peir foreldrar sem gatu 1itid tekid patt i
umodnnun barns sins & gjorgaesludeildinni fannst peir missa voldin 1 lifi pess og peim fannst
erfitt a0 vera i dhorfendahlutverki. betta er i samreemi vid rannsokn Hupcey (1999) sem tok
vidtol vid adstandendur, gjorgaesluhjukrunarfredinga og sjuklinga a gjorgaesludeild til ad
rannsaka samskipti fjolskyldna og gjorgasluhjukrunarfradinga. { rannsokninni kemur fram ad
adstandendur hafa porf fyrir ad taka patt i umonnun astvinar sins pvi peir finna fyrir
hjalparleysi ef pad eina sem peir geta gert sé¢ ad vera til stadar. Einnig er petta hlidstaett pvi
sem kemur fram i rannsokn Miles, Carter, Riddle, Hennessey og Eberly (1989) par sem paer

16gdu spurningalista fyrir foreldra 4 fimm barnagjérgaeslum. Nidurstddurnar syna ad pad sem
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veldur foreldrum mestri streitu 4 gjorgeslunni er truflun 4 foreldrahlutverkinu. St rannsokn
synir lika ad gjorgeesludeildarumhverfid virdist ekki valda mikilli streitu hja foreldrunum
heldur er pad fyrst og fremst pad sem snyr ad barninu sem veldur streitu svo sem ad geta ekki
verndad pad og hjalpad pvi.

5.1.2 Pao var 60ruvisi en pad atti ad sér

Foreldrum fannst i fyrstu erfitt ad horfa a barn sitt tengt vid teeki sem héldu i pvi lifinu
og ad sja pad breytast i tliti og verda nar 6pekkjanlegt. beir voru po fljotir ad adlagast pvi.
betta er 1 samraemi vid nidurstodur rannsokna Haines, Perger og Nagy (1995) og Riddle o.1l.
(1989) a streituupplifun foreldra barna a gjérgaesludeild en i badum pessum rannsoknum var
notadur sami spurningalisti. { nidurstédunum kemur fram ad pad sem getur valdid foreldrum
streitu er breyting 4 ttliti barns eins og bjugmyndun eda breyting a litarhafti, sem og hljoo fra
tekjum deildarinnar og pad sem peir sja badi tengt sinu barni og 60rum skjoélstedingum
deildarinnar. Ekkert fannst vid heimildaleit um adlogun foreldra ad breyttu utliti barnsins.
5.1.3. Pao hefoi getad fario verr

Misjafnt var hvernig foreldrar matu alvarleika astands barns sins, sumir peirra 6ttudust
ad pad myndi deyja eda hljota varanlegan skada og er pad i samraemi vid nidurstodur
fyrirberafraedilegrar rannsoknar Mu og Tomlinson (1997). Par kemur fram ad foreldrar sem
gera sér grein fyrir alvarleika astands barns sins 4 gjorgaesludeild 6ttast mjog ad pad deyi eda
hljoti varanlegan skada af og lifa i 6vissu um hvort barnid muni afram vera hluti af
fjolskyldunni.

Tvennir foreldrar t6ludu um ad yta fra sér tilhugsunni um hvad gati gerst og gerou sér
ekki almennilega grein fyrir hversu alvarlegt 4standid var fyrr en eftir ad heim var komid.
betta er i samraemi vid pad sem kom i 1j6s 1 fyrrnefndri rannsokn Hupcey (1999) par sem fram
kom a0 hluti adstandenda reynir ad utiloka ad nokkud slemt geti gerst par sem pad hjalpar

peim ad takast 4 vid erfidar adstedur.
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5.1.4 Gott er ad eiga gooa a0

f rannsokn okkar kom fram ad foreldrar leitudu frekar til sinna nanustu en til starfsfolks
eftir studningi og pegar badir foreldrar dvoldu hjé barni sinu sottu peir styrk hvort til annars.
betta er 1 samraemi vid nidurstodur Mu og Tomlinson (1997) en par segir ad foreldrum finnst
studningur fra maka vera besti studningurinn vid pessar adstedur. Petta er einnig hlidstaett pvi
sem kemur fram i nidurstodum rannsoknar Callery (1997) par sem vidtol voru tekin badi vid
foreldra og hjukrunarfreedinga um upplifun peirra hvor af 63rum og innlégn barnsins.
nidurstodunum kemur fram ad foreldrar leita fyrst til fjolskyldunnar eftir studningi pvi peir
eru hreeddir um ad draga athygli hjukrunarfreedinga fra barninu med pvi ad leita til peirra.

Sem demi um studning sem foreldrarnir fengu fra fj6lskyldu sinni var ad hun hugsadi
um parfir peirra, til deemis hvatti pa til ad fara ut af deildinni, hvila sig og fa sér ad borda par
sem foreldrarnir settu sjalfa sig ekki i forgang 4 pessum tima. betta er i samraemi vid pad sem
kemur fram i rannsékn Kirschbaum (1990) par sem foreldrar lata barn sitt og allt sem snyr ad
pvi ganga fyrir en minna mikilvegi fa peirra eigin parfir.
5.1.5 Vio reyndum ad hlifa systkinunum

Foreldrar sem attu 6nnur born en pad sem la a gjorgeesludeildinni ségdust hafa reynt ad
hlifa peim vi0 pessari reynslu eins og hagt var 1 pvi skyni ad raska sem minnst daglegu lifi
peirra. Peir ymist skiptust 4 ad sinna peim og veiku barni sinu eda fengu adstod fra
fjolskyldunni sem tok ad sér systkini og foreldrar einbeittu sér ad veika barninu. betta er
sambarilegt pvi sem kemur fram 1 &0urnefndri rannsékn Mu og Tomlinson (1997) par sem
segir ad foreldrum sé umhugad um ad vidhalda edlilegu lifi annarra barna sinna og gefi pvi
foreldrahlutverk sitt til heilbrigdu barnanna eftir til annarra 1 fj6lskyldunni.
5.1.6 Reynslan situr i okkur

{ rannsokn okkar kom greinilega fram ad pessi reynsla foreldranna situr enn i peim,

veran 4 gjorgaesludeildinni rifjast audveldlega upp fyrir peim vid ad sja eda heyra eitthvad
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sem minnir 4 hana eins og til deemis i sjukrabil. Enn fremur s6gdust peir i fyrstu hafa verid
hraeddir um ad eitthvad keemi aftur fyrir barn peirra og enn pann dag i dag hugsi peir annad
slagid um pessa reynslu. betta er i samrami vid nidurstodur Board og Ryan-Wenger (2002)
sem konnudu langtimaahrif gjorgasludvalar a fjolskyldur med ung born. beer 16gdu
spurningalista fyrir maedur sem hofdu verid med born sin a gjorgaesludeild, almennri deild og
a gongudeild. Spurningarlistarnir voru lagdir fjérum sinnum fyrir medurnar & mismunandi
timapunktum og sidast 5-6 manudum eftir utskrift. Nidurstddurnar syna medal annars ad
medur barna 4 gjorgesludeild finna enn fyrir streitueinkennum allt ad sex manudum eftir ad
barnid utskrifadist.

bratt fyrir ad foreldrarnir i rannsokn okkar t6ludu um ad reynslan sati i peim pa var
enginn sem taladi um heilsufarsleg vandamal eftir gjorgasludvolina sem er ekki i samrami
vi0 nidurstodur Tomlinson, Harbaugh, Kotchevar og Swanson (1995) par sem skodad var
hvada ahrif innlogn barns & gjorgaesludeild hefur 4 heilsu fjélskyldunnar. baer 16gou
spurningalista fyrir madur & tveimur timapunktum; 3-7 dogum eftir innlogn barnsins og 9
vikum seinna. Nidurstodurnar syna ad meirihluti peirra 4 vid einhver heilsufarsleg vandamal
a0 strida eftir gjorgaesludvol, par sem svefnvandamal og vandamal med nearingu eru
algengust.

5.2 Fra innlogn til dagsins i dag

5.2.1. Verst er pessi bid

Fram kom hja foreldrum a0 erfitt vaeri ad bida frammi 4 bidstofu medan verid veri ad
sinna barninu vid innlégn og vita ekkert um gang mala. Foreldrar t6ludu um ad vissulega
hefoi verid gott ef einhver hefoi komid og sagt peim frad gangi mala en peir vildu samt frekar
ad starfsfolk einbeitti sér a0 umonnun barnsins peirra. Petta er { samrami vid nidurstodur
Noyes (1999) sem tok viotol vid 10 madur um reynslu peirra af innldgn barns a

gjorgeesludeild. bar kemur fram ad bidin 4 bidstofunni medan starfsfolk sinnir barninu er erfid
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reynsla sem einkennist af miklum tilfinningum eins og 1étti, vantra eda afalli. Fullur
skilningur er & ad parfir barnsins séu i forgangi en dvissan um gang mala sé erfid og foreldrar
4 nalum pangad til ad peir fa einhverjar upplysingar um afdrif barnsins. Pad sama kemur fram
hja Huckabay og Tilem-Kessler (1999) sem maldu med spurningalistum streitu foreldra
daglega 4 medan peir dvoldu a gjorgesludeild. bar kemur fram ad foreldrar upplifa mesta
streitu fyrsta daginn pegar ovissa rikir um afdrif barnsins.
5.2.2. Komin i 6rugga hofn

f rannsokn okkar kom fram ad pott foreldrar veeru kvidnir vegna barnsins var pad peim
viss léttir ad pad vaeri komid undir leknishendur. Petta er hlidstaett pvi sem fram kemur i
rannsokn Tiedeman (1997) sem kannadi streituvidbrogo foreldra vid og eftir innlogn &
sjukrahtis og notadi til pess prenns konar spurningalista. Par kemur fram ad vid innlégn barns
eru adaltilfinningar foreldra dhyggjur af afdrifum barnsins og léttir yfir pvi ad nu fai barnid
videigandi medferd.
5.2.3 Vio fengum prest

Fram kom i ranns6kn okkar ad prennir foreldrar fengu adstod prests 4 medan dvolinni
st0d, ymist leitudu peir eftir pvi sjalfir eda starfsfolk deildarinnar hafdi frumkvaedi ad pvi.
Ekki fundust islenskar rannséknarnidurstodur um hversu mikid adstandendur nyta sér
bjonustu presta og djakna & sjukrahusum en petta er hlidstett nidurstodum LaMontagne og
Pawlak (1990) sem toku halfst6dlud vidtdl og 16gdu spurningalista um adldgunarleidir fyrir
30 foreldra & gjorgaesludeild. Par kemur fram ad medal adferda sem foreldrar nota til ad
takast 4 vi0 astandid er leitin i truna.
5.2.4. Jakveaett skref en erfitt

Ollum foreldrunum fannst pad vera léttir ad astand barnsins veeri ordid pad gott ad pad
pyrfti ekki lengur ad vera a gjorgesludeild, hinsvegar fannst peim erfitt ad fara ur pessu

orugga umhverfi yfir 4 adra deild par sem allt adrar dherslur voru. Pad kom berlega i 1j0s ad
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undirbuningur fyrir flutninginn hafdi mikid ad segja um adlogun foreldra ad nyju umhverfi.
betta er i samraemi vid nidurstodur fyrirberafraedilegrar rannsoknar Keogh (2001) & upplifun
sex foreldra af flutningi barna peirra af gjorgaesludeild en par kemur fram ad foreldrum 1éttir
vi0 ad vita ad flutningur standi til og tengja pad framférum i heilsufari barnsins. Hins vegar
koma lika fram neikvadar tilfinningar eins og 600ryggi vegna nys starfsfolks og 6druvisi
umonnunar. Allir foreldrar i rannsokn Keogh telja ad upplysingar um flutninginn og hvernig
adstedur eru 4 almennu deildinni séu mikilvagar og ad gott vaeri ad fa ad hitta
hjtkrunarfreeding padan eda heimsakja deildina fyrir utskriftina. Petta er i samraemi vid pad
sem kom fram hja einum vidmalanda i rannsokn okkar, honum fannst vanta ad pad kaemi
einhver fra barnadeildinni og teeki vid barninu til ad vidhalda samfellu i hjikrun pess.
5.2.5. Breytt viohorf

Foreldrar voru sammala um ad pessi reynsla hefdi breytt vidhorfum peirra til lifsins,
peir kynnu miklu betur ad meta pad sem peir hefou adur talid vera sjalfsagt, eins og heilbrigdi
barna sinna og samverustundir med peim. Engar samberilegar rannsdknarnidurstodur fundust
og teljast petta pvi nyjar rannsdéknarnidurstodur. Ennfremur kom fram hjé foreldrum ad pessi
reynsla sé einstok og erfitt ad skilja hana nema hafa gengid i gegnum hana sjalfur. { grein
Amico og Davidhizar (1994) um studningshopa foreldra lifshettulega veikra barna kemur
fram a0 foreldrar eiga audveldara med ad tja sig um reynsluna vid adra foreldra sem eru ad
upplifa pad sama. beim verdur 1jost ad pad eru ekki bara peir sem eru ad upplifa ymsar
tilfinningar og erfidleika heldur lika hinir sem eru i sému stédu og oft geta foreldrar stutt hver
annan inn 4 deildum.

5.3 Litio plass - mikil nalaego

5.3.1. Pa skipti adstadan ekki 6llu mali

Foreldrar tdludu um ad eftir 4 ad hyggja hefdi adstadan fyrir pa 4 deildinni ekki verid

alveg upp 4 pad besta til deemis litid plass i sameiginlegri adstodu adstandenda en & medan
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dvolinni stod hefou peir ekki hugsad um pad. Ekkert fannst um vidhorf foreldra til adstodu a
gjorgaesludeild enda hver gjorgesludeild misjotn ad sterd og adbunadi. Hins vegar kemur
fram 1 rannsdkn Farrell og Frost (1992) sem kénnudu med spurningalista mikilvagi parfa
medal foreldra ad naudsynlegt s¢€ fyrir foreldra ad hafa einhverja adstodu par sem peir geta
sinnt sinum personulegu porfum 4 medan peir dvelja a deildinni. bad er i samraemi vid
rannsokn Kasper og Nyamathi (1988) en par kemur fram ad foreldrar vilja hafa adgang ad
bidstofu til ad hvilast 4 og hata adgang ad mat og drykk.
5.3.2. Okkur var velkomio a0 vera

f rannsékn okkar kom i 1jos ad foreldrar voru anaegdir med ad pad var talid sjalfsagt ad
peir dveldu hja bornum sinum allan s6larhringinn og starfsfolk reyndi ad gera pad besta ur
adstedum hverju sinni. Erlendar rannsoknir syna ad misjafnt er hvort foreldrar geti gist hja
bornum sinum a gjérgaesludeildum. Madur i rannsokn Noyes (1999) h6fou frjalsan adgang ad
bornum sinum allan solarhringinn og voru anegdar med par adstedur sem bodid var upp 4,
en per hofou sérherbergi en deildu sameiginlegri adstodu med 6drum foreldrum.
5.3.3. Nalaego vio aora a deildinni

Foreldrum fannst vera mikil ndlegd vid adra skjolstedinga deildarinnar, badi vid
sjuklinga og adstandendur. Vid heimildaleit fundust engar rannsoknarnidurstodur um petta
efni.

5.4 [ 6ruggum hondum

5.4.1. Umhyggja og virding fyrir barninu

f rannsokn okkar kom fram ad foreldrar méatu mikils ad starfsfolkid kom fram vid bém
peirra af umhyggju og virdingu. betta er hlidstett pvi sem kemur fram i samantektargrein
Meyer, Snelling og Myren-Manbeck (1998) & nidurstodum rannsokna & upplifun foreldra af
gjorgesludeild par sem fram kemur ad foreldrar meti gaedi umdénnunar at fra framkomu

starfsfolks vid pa og barn peirra. Pegar starfsfolk synir medvitunarlausu barni pa umhyggju og
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virdingu ad tala til pess eins og pad sé vakandi finnst foreldrum ad barnid sé¢ ad fa bestu
mogulegu umdnnun fra starfsfolki sem lati sér annt um pad sem personu.
5.4.2. bad var rosalegt oryggi

f rannsokn okkar kom i 1jos ad foreldrunum fannst starfsfolk gjorgaesludeildarinnar vera
faglega faert og upplifou par af leidandi mikid oryggi fyrir sig og bornin sin og treystu
starfsfolkinu. betta er i samremi vid nidurstodur Hallstrom o.fl. (2002) par sem fram kemur
a0 faerni starfsfolks og virding i framkomu pess vid barn og foreldra getur uppfyllt porf
foreldra fyrir 6ryggi. Petta er einnig hlidstett rannsokn Thompson, Hupcey og Clark (2003)
sem toku halfstoolud vidtol vid 15 foreldra par sem rannsakad var hvernig foreldrar proa med
sér traust til heilbrigdisstarfsfolks. bar kom 1 1j6s ad pad sem hefur mest ahrif & traust er ef
umdnnun barna peirra er eins og foreldrarnir vonast eftir. Pad sem foreldrarnir hafa i huga
begar peir meta geedi umoénnunar er fagleg feerni starfsfolksins og hvort poérfum peirra og
barna peirra s€ matt.

Rannsakendur telja ad pad s¢ mjog mikilvagt ad foreldrar geti treyst starfsfolki pvi eins
og kom fram i rannsékn Hupcey (1999) pa attu fjolskyldumedlimir audveldara med ad taka
sér fri fra gjorgaesludeildinni ef peir gatu treyst pvi ad starfsfolkid myndi hringja og lata vita
ef einhverjar breytingar yrou.

5.4.3 Jakvaett viomot

Foreldrum fannst starfsfolk gjorgaesludeildarinnar vera jakveett i peirra gard og
upporvandi sem hjalpadi peim mikid vid ad halda i vonina og gera dvolina audveldari. betta
er { 6samraemi vid nidurstodur rannsoknar Espezel og Canam (2003) sem toku vidtol vid
foreldra um reynslu peirra af samskiptum vid hjikrunarfreedinga. Par kemur fram ad pegar
bdrnin eru sem veikust hafa hjokrunarfreedingar minni samskipti vid foreldra og eru hlutlausir

i framkomu sinni vid pa. Hjukrunarumoénnun er verkmioud og per litlu upplysingar sem peir
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veita eru adallega af taeknilegum toga. Petta breytist pegar dstand barnanna batnar pa fara
hjukrunarfreedingar ad tala meira um pad sem jakvatt er hja barninu og gefa foreldrum von.
5.4.4. Starfsfolkio var til stadar ef porf var a

Fram kom i rannsokn okkar ad almennt fannst foreldrum peir fa studning fra starfsfolki
pott misjafnt vaeri i hverju hann veri folginn. Eitt foreldri taladi um ad pad hefoi ekki fengid
neinn studning og hefdi fundid fyrir talsverdu afskiptaleysi i sinn gard. bad er athyglisvert ad
petta foreldri er eina foreldrid i pessari rannsokn hvers barn var ekki i 6ndunarvél og taldi pad
sjalft ad pad hefdi mikid ad segja vardandi framkomu starfsfolks. betta er i samrami vid pad
sem fram kemur i rannsoknarnidurstédum Haines o.fl. (1995) sem baru saman upplifun 4
streitu foreldra eftir pvi hvort barn var i 6ndunarvél eda ekki. bPar kemur fram ad foreldrum
barna sem ekki eru i 6ndunarvél finnst starfsfolk ekki eins umhyggjusamt og vingjarnlegt eins
og foreldrum barna sem eru i 6ndunarvél. Hofundar telja ad pad geti stafad af pvi ad starfsfolk
sé svo upptekid vid ad sinna og veita foreldrum barna i dndunarvél studning ad peim yfirsjaist
parfir foreldra peirra barna sem ekki eru i ndunarvél. Foreldrar barna sem ekki eru i
ondunarvél taka ennfremur meira eftir og upplifa a neikvaeedan hatt ad sja onnur born
lifsheettulega veik og finnst umhverfi gjorgaesludeildarinnar 6paegilegt.

[ 1josi pess ad foreldrar leggja litla dherslu 4 sinar eigin parfir 4 medan barn peirra er 4
gjorgesludeild er mikilveegt ad starfsfolk sé vakandi fyrir porfum peirra og syni peim
studning.

5.4.5. Gooar upplysingar sem gat purft ad ganga a eftir

Fram kom i ranns6kn okkar a0 foreldrarnir h6fou fengid goda fredslu og skyr og god
svOr vid spurningum sinum 4 gjorgaesludeildinni p6 einu foreldri hafi fundist pad purfa bera
sig eftir fraedslunni. Ekki hefur verid gerd rannsokn 4 fslandi svo vitad sé & pvi hvort
adstandendum finnist upplysingaflaedi 4 gjorgaesludeildum vera nzgilega gott. { erlendum

rannsoknum sem gerdar hafa verid kemur skyrt fram ad foreldrar 4 gjorgesludeild hafa mikla
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porf fyrir upplysingar. { rannsokn Kirschbaum (1990) kemur fram ad fjorar af sex
mikilvaegustu porfum, sem foreldrar hafa, snua ad upplysingum, medal annars ad vita um
astand og horfur barnsins og ad spurningum s¢ svarad af hreinskilni. Petta er i samraemi vid
nidurstodur Hallstrom o.fl. (2002) sem segja ad samskipti milli foreldra og fagfolksins séu
mikilvaeg, foreldrar hafi port fyrir heidarlegar og skyrar upplysingar um gang mala, & mali

sem peir skilja.

Samantekt

[ pessum kafla fjélludum vid um nidurstodur rannsoknar okkar og barum saman vid
erlendar nidurstodur um sama efni. Ekki hefur 4dur farid fram rannsokn 4 upplifun foreldra
barna 4 gjorgasludeild hér & landi. I 1jos kom ad nidurstodum okkar ber ad mestu leyti saman
vid erlendar rannsdknarnidurstodur en po komu ymis atridi fram i okkar rannsokn sem ekki
hafa komid fram 4dur svo vitad sé. Athyglisvert er ad upplifunin af dvdlinni i heild sinni er
jakvaed, foreldrum fannst petta erfid dvol en voru samt dnagdir med patt starfsfolks 1 ad gera
peim dvdlina audveldari. Ekkert fraedilegt efni fannst um upplifun foreldra af nalaegd vio adra
adstandendur sem @ttu i somu erfidleikum og peir en pad var mjog aberandi i ranns6kn okkar
hve erfitt pad var fyrir foreldra ad upplifa gledi og sorgir annarra jafnframt sinum eigin.
Annad sem var mjog aberandi i nidurstodum okkar en 1itid freedilegt efni fannst um var
hversu mikid reynslan situr i foreldrum pott lidin séu allt ad tvo ar fra pvi ad barn peirra 1a &
gjorgaesludeildinni. Foreldrar sogdust enn hugsa af og til um dvolina og dvolin rifjist
audveldlega upp ef peir sja eda heyra eitthvad sem minnir pa 4 hana. Adrar meginnidurstodur
voru i samraemi vid pad sem fram hefur komid i erlendum ranns6knum, eins og mikilvegi
pess ad dvelja hja barninu og ad fa ad taka einhvern patt i uménnun pess.

{ pessari rannsokn var konnud upplifun foreldra barna 4 gjérgaesludeild. Segja ma ad
upplifun foreldra s¢ margpett en pad sem skiptir p4 mestu mali og 4 hug peirra allan er barnid

peirra og parfir pess.
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Kafli 6 - Notagildi rannsoknar og framtidarrannsoknir

{ pessum kafla fjéllum vid um notagildi rannsoknar okkar fyrir hjikrun,
hjtkrunarstjornun, hjikrunarmenntun, hjikrunarrannsoknir og fyrir adra. Einnig setjum vid

fram tillogur ad framtidarrannsoknum og fjollum um tillogur til Grbota.

6.1 Notagildi rannsoknarinnar

bad er von rannsakenda ad rannsoknin geti nyst sem flestum en einkum peim sem starfa
a gjorgaesludeildum og 4 barnasviodi. Einnig a&tti rannsdknin og nidurstodur hennar ad geta
nyst vid kennslu og stjornun og jafnvel ordid stefnumodtandi ad einhverju leyti. Rannsoknin
&tti einnig ad eiga erindi til foreldra sem eru eda hafa verid 1 pessum sporum.
6.1.1 Notagildi fyrir hjukrun

Rannsakendur vonast til pess ad nidurstodur rannsdknarinnar nytist starfsfolki
gjorgaesludeilda sem og barnadeilda og auki skilning 4 upplifun foreldra barna &
gjorgaesludeild og porfum peirra. Rannsoknin getur styrkt pad sem vel er gert en jafnframt
gefid visbendingar um hvad ma betur fara i hjikrun og adbunadi foreldra barna &
gjorgaesludeildum.
6.1.2. Notagildi vardandi hjukrunarstjornun

Rannsakendur telja ad rannsoknin geti nyst deildarstjorum i hjikrun, badi &
gjorgeesludeild og barnadeild. beir geta nytt pessa pekkingu og midlad henni afram til
hjikrunarfraedinga eda unnid ferli sem myndi gagnast vid vinnu med foreldrum sem eru eda
hafa verid a gjorgaesludeild.
6.1.3 Notagildi vardandi hjukrunarmenntun

{ hjukrunarnami rannsakenda hefur toluvert verid fjallad um mikilvaegi fjolskyldunnar i
hjikrun barna 4 sjikrahusum. Nénast ekkert hefur p6 verid fjallad um hjikrun barna a
gjorgaesludeildum og hvernig upplifun foreldra af peirri reynslu er. I 1josi pess vonast

rannsakendur til ad nidurstodur rannsoknarinnar geti nyst vid skipulagningu a kennslu i
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hjtkrunarfraedi og geti pannig aukid skilning og pekkingu verdandi hjukrunarfredinga & pessu
fyrirbeeri.
6.1.4. Notagildi fyrir hjikrunarrannsoknir

Upplifun foreldra barna 4 gjorgaesludeild hefur ekki verid rannsokud a Islandi 4dur svo
rannsakendur viti til en rannsoknir um skyld efni svo sem parfir foreldra barna & sjokrahtsum
hafa farid fram. Nidurstodur rannsdéknarinnar gefa visbendingu um ny rannsoknarefni og geta
nyst sem studningsefni fyrir frekari rannsoknir & pessu svioi.
6.1.5 Notagildi fyrir adora

bessi rannsokn @tti ad geta nyst peim foreldrum sem eiga eda hafa att barn a
gjorgaesludeild og fjolskyldum peirra. Rannsoknin getur synt peim ad reynsla peirra er ekki
einsdemi og adrir hafi upplifad svipadar tilfinningar og pannig hjalpad peim ad takast a vid
pessa reynslu.

6.2. Tillogur ad framtidarrannsoknum

Vid framkvamd rannsoknarinnar komu upp ymsar hugmyndir tengdar
rannsOknarspurningunni sem athyglisvert veri ad rannsaka. bvi koma hér nokkrar tilldgur ad
framtidarrannsoknum:

1) Samanburodarrannsokn a upplifun foreldra sem hafa att born i 6ndunarvél og
ekki i ondunarvél.

Ahugavert gzti verid ad gera rannsékn sem beinir sjonum ad pvi hvort pad hefur

einhver ahrif 4 upplifun af starfsfolki eda deildinni ad barn skuli vera i ndunarvél eda

ekki 1 ondunarvél.

2) Samanburdarrannsokn a upplifun einstzedra foreldra og foreldra i sambuo.
{ rannsokn okkar kom fram ad peir sem ekki hofou studning af maka leitudu frekar til
fjolskyldu sinnar heldur en peir sem gatu leitad til maka. Haegt vari ad beina sjonum ad

pvi hvadan einstadir foreldrar fai helst studning.
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3) Upplifun af pvi ad eiga systkini a gjorgaesludeild.
Fram kom ad foreldrar reyndu ad halda systkinum barnanna utan vid pessa reynslu.
Ahugavert gaeti verid ad rannsaka hvernig systkini, til demis 4 unglingsaldri, upplifa
petta sjalf og hverjar parfir peirra eru, til deemis vardandi heimsoknir a
gjorgasludeildina.
4) Megindleg rannsokn a porfum foreldra barna 4 gjorgzesludeild.
Mikid er til af ymiskonar erlendum spurningalistum og melikvordum sem rannsaka
parfir foreldra & gjorgaesludeild. Haegt vaeri ad pyda pa og stadfaera fyrir islenskar
adstedur og fa pannig vidtaekar nidurstodur.
5) Langtima rannsokn a upplifun foreldra sem dvalid hafa a gjorgeesludeild.
{ rannsékninni kom skyrt fram ad reynslan situr enn i foreldrunum og 1itid parf til pess
ad peir fai 6notatilfinningu tengda gjorgaesludvolinni. Ahugavert veri ad rannsaka petta
nanar.
6.3 Tillogur ad urbdétum
{ vidtolum okkar vid foreldra kom ymislegt fram sem peim potti betur mega fara. Sem
demi ma nefna ad foreldrum fannst adstadan & gjorgasludeildinni, sem atlud er
adstandendum, ekki vera nagilega g6d. Badi er kaffistofan litil og svo eru stolar og bekkir
hardir og erfitt ad sitja & peim til lengdar. Einnig var sett fram tillaga um ad pegar barn veeri
lagt inn & gjorgeesluna pa feeri eitthvad ferli til studnings fjolskyldunni af stad par sem
fjolskyldan geeti fengid einhvern utanadkomandi, til deemis prest, sem myndi hjalpa peim ad
takast & vid petta afall. Ennfremur fannst foreldrum vanta tengingu 4 milli gjorgesludeildar og
barnadeildarinnar sem peir tskrifudust 4. Peir toldu ad pad veri gott ad vera blin ad fa
freedslu um flutninginn og kynnast einhverjum peirra sem teki vid umdénnun barnsins adur en

flutningurinn etti sér stad.
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Samantekt
[ pessum kafla var fjallad um notagildi rannsoknarinnar en hiin tti ad geta nyst &
ymsum svidum innan hjukrunar. Einnig voru nefndar nokkar tillogur ad framtidarrannséknum
sem gaetu enn frekar aukid skilning & pessum skjolstedingahdpi. Ad lokum voru raeddar

tillogur foreldra ad urbdtum sem myndu baeta pjonustu vid adra foreldra & gjorgaesludeild.
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bréf (sja fylgiskjal 7) pess efnis par sem peim er jafnframt pakkadur patttokuviljinn. Eftir ad
rannsokninni likur er patttakendum hennar sent pakkarbréf (sja fylgiskjal 8).

8. AVINNINGUR/AHATTA. Tilgreinio i hverju avinningur jafnt sem ahaetta patttakenda i rannsékninni verdur helst folgin.

bétttakendur hafa i raun engan avinning af pvi ad taka patt i rannsdkninni en tjaning peirra a reynslu
sinni geti ordid 6drum foreldrum til hagsbdta vegna aukins skilnings a fyrirberinu. bar sem engar
bakgrunnsupplysingar koma fram pa er litil haetta 4 ad hegt sé ad rekja upplysingarnar til einstakra
patttakenda. Rannsakendur telja ad engin dhaetta fylgi pvi ad taka patt i rannsokninni en gera sér
jafnframt grein fyrir pvi ad petta geta verid vidkvem samtol.

9. OFLUN UP PLY’STS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykkis patttakenda verour aflad, p.m.t. hvada aoili

muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugio ad ef afla 4 upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda forradamanni.
Afrit af upplysingum og sampykkisblodoum skulu fylgja umsékninni.

Foreldrarnir f4 sent kynningarbréf (sja fylgiskjal 4) um rannsoknina par sem fram koma upplysingar
um tilgang rannsdknarinnar, kynning 4 rannsakendum og af hverju pau hafi verio valin. Med
kynningarbréfinu fylgir bréf (fylgiskjal 6) par sem pau sampykkja patttoku i rannsdkninni og senda til
abyrgdarmanns rannsoknarinnar i merktu og stimpludu umslagi. Tekid er fram ad patttakendur megi
neita ad svara einstokum spurningum og megi hetta patttoku hvenar sem er. Badir rannsakendur
munu vera skradir fyrir rannsokninni. Pegar sampykki berst til baka fra foreldrum pa verdur valid af
handaho6fi hvada rannsakandi hefur samband vid hvada foreldra.

10. RANNSOKNARGOGN. Hvers konar ggnum (personuupplysingum, lifsynum o.s.frv.) er fyrirhugao ao safna vegna

203 p pplysing Y y 4 g
rannsoknarinnar? Hvada adilar munu hafa adgang ad peim gognum? Hvada oryggisradstafanir verda gerdar? Hver hefur umradarétt yfir
gognunum ad rannsékn lokinni? Hvernig verdur trinadur vio patttakendur varoveittur?

Safnad verdur personulegum upplysingum um upplifun foreldra med vidtolum. Vidtolin verda tekin
upp a hljodsneldur og pau svo vélritud ordrétt upp par sem néfn vidmalenda munu hvergi koma
fram. Rannsoknargdgn verda geymd i lestri hirslu sem rannsakendur einir hafa adgang ad.
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Nafnalista, sampykkisblodum og vidtalsgognum verdur eytt 14. jini 2004 og verdur
Visindasidanefnd og Persénuvernd tilkynnt um pad.
bagnarskylda rannsakenda gagnvart patttakendum verdur virt ad fullu.

11. SIDFERDILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu dlitamalum af sioferdilegum toga sem rannséknina varoa.

Hugsanlegt er ad erfidar tilfinningar komi upp 4 yfirbordid i kjolfar vidtalanna, pratt fyrir ad
rannsakendur reyni ad syna nergetni. Vegna pessa er viomalendum bodid upp 4 leita til Helgu
Bragadottur MSN, PhD(c¢), hjukrunarfredings & LSH, ef purfa pykir

12. VISINDALEGT GILDI. Geris stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi talio er ad verdi af rannsékninni.

Rannsakendur telja visindalegt gildi rannsdknarinnar vera pad ad varpa 1josi & upplifun foreldra af pvi
ad eiga born sem purfa ad dvelja a gjorgesludeild. Visindalegur avinningur mun vera i hag
fjolskyldna sem lenda i pessum adsteedum pvi hjikrunarfraedingar sem annast paer munu fa meiri
skilning & porfum peirra og adstedum. Einnig gaeti rannsoknin verid vidkomandi gjorgesludeild til
gbd0a ef 1 [j6s koma atridi sem baeta ma ur.

13. FRADIGRUNNUR RANNS()KNAR. Lysa skal freaedilegri pekkingu 4 rannséknarsvidinu og 60rum bakgrunni

rannsoknarinnar, p.m.t. helstu nidurstodoum eldri rannsékna. Taka skal sérstaklega fram hvada reynsla er af viokomandi adferdoum og/eda
medferd i fyrri rannséknum. Pessum 1i0 ma skila 4 sérbladi eda visa i ytarlegri rannséknaraztlun sem pa skal fylgja umsékn.

Skyndileg innlogn barns a4 gjorgaesludeild er mikid afall. Edli og alvarleiki veikindanna eda
slyssins hefur mikil 4hrif & upplifunina. Rannsokn sem var gerd 4 kvida foreldra vid bradainnlogn
barns leiddi i 1j6s ad kvidi peirra er meiri en talid var og er mestur fyrsta daginn pegar verid er ad
framkvaema rannsoknir og setja greiningar (Huckabay og Tilem-Kessler, 1999). Kvidi foreldra
orsakast af 6tta um lif barnsins og heilsu pess 1 framtidinni (vitnad til i Huckabay og Tilem-Kessler,
1999). A 68rum degi minnkar kvidinn medal annars vegna pess ad pa purfa bornin minni rannsoknir
og foreldrarnir geta tekid patt i umonnun pess (Huckabay og Tilem-Kessler, 1999). bad er pvi
mikilveegt ad hjikrunarfraedingar hvetji foreldra til ad taka patt i umdnnun barna sinna bedi til ad
minnka kvida og gera foreldrana faerari i umonninni adur en barnid utskrifast.

begar veikt eda slasad barn skynjar kvida foreldra sinna verdur pad sjalft kvidid og eydir orku
i pad sem annars @tti ad fara i bata. Pvi er mikilvaegt ad hjukrunarfraedingar geri sér grein fyrir kvida
foreldra og hjalpi peim ad takast a vid adstedur og vinna med kvidann.

{ samantekt 4 rannsoknarnidurstodum 4 porfum foreldra barna 4 sjukrahtisum kemur fram ad
foreldrar barna 4 sjukrahtsum hafa dkvednar grunnparfir sem ekki virdast bundnar aldri barns eda
menningu. Grunnparfir foreldra lita ad upplysingum, trinadi, veika barninu, studningi,
sjukrahtisumhverfinu, fjarhag, 60rum fj6lskyldumedlimum, voninni og samhefingu pjoénustunnar
(Gudran Kristjansdottir og Helga Bragadottir, 2001).

f rannsokn Price (1993) 4 pvi hvad foreldrum fannst vera gaedahjukrun kom fram ad peir toldu
bad vera pegar hjukrunarfredingar sinntu badi porfum foreldra og barna. Hjukrunarfraedingar sem
vinna med born purfa pvi ad pekkja parfir foreldranna, engu sidur en barnanna (vitnad til i Gudrin
Kristjansdottir og Helga Bragadottir, 2001).

Flestir foreldrar bregdast 4 svipadan hatt vid veikindum og innlégn barna sinna. [ byrjun
fyllast peir vantr, sérstaklega ef petta gerist bratt og astandid er alvarlegt. Pegar peir gera sér grein
fyrir 4standinu finna peir oft fyrir sektarkennd eda reidi. Peim heettir til ad leita ad einhverju hja
sjalfum sér sem geti hafa orsakad veikindin eda slysid, einnig geta peir yfirfert reidi sina yfir 4 adra.
Kviodi, otti og vonbrigdi eru einnig algengar tilfinningar hjé foreldrum (Wong, Hockenberry, Wilson,
Winkelstein og Kline, 2003).
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Tilfinningalegar parfir foreldra eru mikilvagar pegar barn peirra er & gjérgaesludeild. Pad
kemst ekkert annad ad 1 huga peirra heldur en veika barnid og pau hafa mikla porf fyrir upplysingar.
bau vilja vita hvort barnid lifi og ef pad lifir hvort pad eigi eftir ad verda eins og adur. Pau vilja lika
vita hvad verid sé ad gera vid barnid og af hverju, hvort barnio finni til og hvort pad heyri til peirra ef
pau eru medvitunarlaus (Wong, Hockenberry, Wilson, Winkelstein og Kline, 2003).

RéEtt er a0 taka fram ad heimildadflun er ekki lokio.

Heimildaskra
Guorun Kristjansdottir og Helga Bragadottir (2001). Parfir foreldra barna & sjokrahusum. Timarit
hjukrunarfreedinga, 77, 89-96.
Huckabay, L og Tilem-Kessler, D. (1999). Patterns of parental stress in PICU emergency asmission.
Dimensions of Critical Care Nursing, 18(2), 36-42.
Wong, D. L., Hockenberry, M. J., Wilson, D., Winkelstein, M. L. og Kline, N. E. (2003). Wong'’s
nursing care of infants and children. Missouri: Mosby .

14. RANNSOKNARADFERDIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannsoknarinnar. Taka skal fram hvort stlunin sé ad

afla upplysinga annarsstadar fra en fra patttakendum sjalfum. Ef setlunin er ad notast vid upplysingar tr sjikraskram, gagnabonkum (s.s.
Krabbameinsskra) eda synum ur lifsynabanka purfa afrit af tilskyldum leyfum ao fylgja umsékninni (sbr. 1id 23 hér a eftir). Koma parf fram
til hvers er ztlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannsoknir veroi gerdar 4 peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers
konar syna og/eda upplysinga verdur aflad. Pessum lid ma skila 4 sérbladi ef porf krefur.

Rannsoknin er fyrirbarafredileg par sem 1 vidtdlum verdur konnud reynsla foreldra barna sem hafa
dvalio 4 gjorgaesludeild. Notast verdur vid Vancouver-skélann i fyrirbaerafraedi. Samstarf verdur vid
deildarstjora 4 gjorgeesludeild sem kynna rannsoknina fyrir ventanlegum patttakendum og i kjolfar
pess verdur upplysts sampykkis aflad. Tekin verda tvo vidtol vid patttakendur, med um pad bil
tveggja vikna millibili. Einnig geeti purft ad hafa samband simleidis eftir ad vidtolin hafa farid fram
ef eitthvad er enn 6ljost. A0 lokum fa patttakendur bréf par sem peim er pakkad samstarfid og
patttakan.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinio hvers konar trvinnsla (t.d. tolfrzedileg) verdur gerd og hvort studst hefur verid vio “power
analysisOeda adrar hlidstzedar adferdir vio undibining rannséknar.

Viotolin verda vélritud ordrétt upp og greind par sem leitad verdur ad sameiginlegri reynslu
patttakenda og htin greind i meginpemu sem lysa upplifuninni i heild.

16. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenzer dztlad er ad rannsékn hefjist og muni ljika.

Fraedileg gagnasdfnun er pegar hafin par sem skodadar eru rannsdknarnidurstddur sem tengjast pessu
efni. Full vinna vid rannsoknina hefst po6 ekki fyrr en 1 jantar 2004 og dztlad er ad endanlegri
urvinnslu verdi lokid i mai 2004.

17. NIDURSTODUR RANNSOKNAR. Gerio grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda birtingu / kynningu 4 nidurst6oum

rannséknarinnar.

Rannsdknin og nidurstodur hennar verda kynntar & opnum fundi i Haskélanum & Akureyri pann 22.
mai 2004. Rannsakendur skrifa lika timaritsgrein um nidurstodur rannsoknarinnar og vonast til ad fa
hana birta.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Er fyrirhugad er ad flytja gogn rannséknarinnar (t.d. lifsyni eda perséonuupplysingar) dr landi
verdur ad tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina
hver 4 viokomandi stofnun fii umradarétt yfir gognunum og/eda beri 4byrgd a peim.

A ekki vid X_
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19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannséknargognin vardveitt? Hvenzr og hvernig verdur peim

eytt?

Rannsdknargdgn verda vardveitt i leestum hirslum sem einungis rannsakendur hafa adgang ad.
Toélvuvinnsla mun fara fram i 6nettengdum télvum & heimilum rannsakenda. Farid verdur med 611
gbdgn sem trunadarmal og peim eytt 14. jani 2004.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinio hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar rannséknarinnar vid adrar skrar eda
samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar rannsoknir. Ef svo er, greinid pa fra heiti vidkomandi rannséknar og abyrgdarmanni.

A ekki vid X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver mun annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og hvernig verdur eftirliti

hattad? Med hvada heetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggdir gagnvart hugsanlegum skada?

A ekki vid.

22. GREIDSLUR VEGNA I’ATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt veroi fyrir patttoku i rannsékninni og pa

jafnframt hvers edlis og hversu hiaar paer greidslur veroa.

A ekki vid X_

23. ADRAR UMSOKNIR EDA LEYFI. Afrit af leyfi stjérnar lifsynasafns vegna notkunar lifsyna, leyfi yfirleeknis/-laekna
vegna adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra skraarhaldara (s.s. Krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvaemd rannséknar skulu
fylgja med umsokn, eftir pvi sem vid 4. Hafi umsoknin 4dur hlotid sampykki Sidarads Landlzeknisembzettisins eda annarrar sidanefndar skal
afrit pess leyfis einnig fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umséknar til vibkomandi adila.

JA____ Persénuvernd, dags. 25/11/03 NEI____ Onnur sidanefnd, hver:

NEI_____ Lyfjastofnun, dags. NEI_____ Lifsynasafn, hvaoda:

NEI _____ Geislavarnir rikisins, dags. NEI _____ Skraarhaldari, hvaoa:

NEI____ Stofnun, hvada: JA ___ Yfirleknir/-nar, hver(jir): Porsteinn Sv. Stefansson.

Umsokn um leyfi send 25/11.

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns (par sem birtingar i ritryndum timaritum eru

sérstaklega tilgreindar), svo og upplysinga- og sampykkisblé0 vegna patttoku i rannsékninni skulu avallt fylgja umsékn til Visindasidanefndar.
OLL FYLGISKJOL SKULU SEND i PRIRITI.

X Starfsferilsskra abyrgéarmanns Nakvaemari rannséknarlysing(ar)

X Kynningarblad/-bl6o Spurningalistar, fjoldi

Upplysingablad/-bloo “Case Report FormO

X Sampykkisblad/-bl6d Afrit af leyfum

X Onnur fylgiskjol (hver?) :Bréf til deildarstjora gjorgaesludeildar, yfirleeknis gjorgaesludeildar
og svidstjora hjukrunar a svaefinga-, gjorgaeslu og skurdstofusvidi par sem bedin eru um skrifleg leyfi
fyrir rannsokninni (fylgiskjol 1, 2, og 3), fylgiskjal med Gtgangsspurningum fyrir vidtdlin vid
patttakendur (fylgiskjal 5), pakkarbréf til peirra sem sampykkja patttoku en eru ekki i endanlegu
urtaki (fylgiskjal 7) og pakkarbreéf til patttakanda eftir ad viotolum likur (fylgiskjal 8).

25. ATHUGASEMDIR UMSZAZKJENDA. Hér er hzegt a0 koma 4 framfeeri athugasemdum eda skyringum sem ekki

komust fyrir annarsstadar i umsékninni.
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Rannsakendur hafa sent bréf par sem bedid er um skriflegt leyfi fyrir rannsokninni til:
Marianne Holm Bjarnadottir, deildarstjori gjorgaesludeildar LSH v/ Hringbraut (sja fylgiskjal 1)
borsteinn Sv. Stefansson, yfirleknir gjorgaesludeildar LSH v/ Hringbraut (sja fylgiskjal 2)
Helga Kristin Einarsdottir, svidstjori hjukrunar & sveefinga-, gjorgaeslu- og skurdstofusvidi (sja
fylgiskjal 3).

Leyfin eru ekki fengin en verda send Visindasidanefnd um leid og pau berast.

~ VERDI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARA ZTLUNINNI BER
ABYRGDARMANNI AP TILKYNNA BZAR AN TAFAR TIL VISINDASIDANEFNDAR.

Stadur: Dagsetning:

Undirskrift Abyrgéarmanns:

Vinsamlegast sendid umsokn i tolf eintokum en fylgiskjol i pririti.
Grunnupplysingar um rannsokn (eitt eintak) fylgi frumriti umsoknar.

Utanaskrift Visindasidoanefndar:
Visindasioanefnd, Laugavegi 103, 105 Reykjavik.

Askilegt er a0 umsoknin berist einnig, Asamt eins morgum viobotargognum og
mogulegt er, a rafraenu formi, annad hvort a disklingi eda verdi send med tolvuposti a

netfangio: visindasidanefnd@yvsn.stjr.is.

26. GRUNNUPPLYSINGAR UM RANNSOKN
Vinsamlegast fyllio ut vegna skaningar @ umsoknum til Visindasioanefndar

1. HEITI RANNSOKNAR

Upplifun foreldra barna sem dvalid hafa a gjorgaeslu.

2. KOSTUNARADILI RANNSOKNAR

Aekkivid X

Heiti: Heimilisfang:

3. TRYGGINGARAPILI RANNSOKNAR

Aekkivid X

Heiti: Heimilisfang:
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4. GRUNNFLOKKUN RANNSOKNAR:

- Samstarf vid fyrirtzki (innlent eda erlent) - Fjolpjooleg rannsékn
o Samstarf vid adra innlenda stofnun - Einyrkjarannsokn (einn rannsakandi)
o Samstarf vid erlenda stofnun _ X Namsverkefni

Annao:

5. TEGUND RANNSOKNAR (merkid vio einn eda fleiri flokka sem verkefnid fellur helst
undir)

- Erfoarannsékn - Faraldsfrzedileg rannsékn
- Lyfjarannsékn - Spurningakénnun
_ Klinisk rannsékn _ X Vidtalskonnun

Annao:

6. RANNSOKNARGOGN (merkio vio allar tegundir gagna sem notast verdur vio)

Ny bl6dsyni Upplysingar tur sjikraskram patttakenda
Ny vefjasyni X Upplysingar ur spurninga- eda vidtalskonnunum
Bl60syni ur lifsynasafni Upplysingar ur gagnagrunnum (t.d. Krabbameinsskra)

Vefjasyni ur lifsynasafni Annao:

7. VORSLUADILI SYNA EPA ANNARRA GAGNA SEM VERPA SEND UR LANDI

Aekkivid X

Heiti: Heimilisfang:

8. ADILD MENNTASTOFNANNA (p.e. ef um namsverkefni er ad raeoa)

Aekkivid
Heiti:  Haskolinn 4 Akureyri Heimilisfang: SOlborg v/ Nordurslod, 600 Akureyri

Tegund namsverkefnis: _ X BA/BS __ MA/MS PhD
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Fylgiskjal 2 PSvar 1 frd Visindasidanefnd

Haskolinn 4 Akureyri ViSINDASIBANEFND
heilbrigdisdeild R T
Sigridur Halldérsdéttir, professor B
Sélborg v/Nordursl6d Stmi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
600 Akureyri netfang: visindasidancfnd@vsn stiris

Reykjavik 16. desember 2003
Tilvisun: VSNa2003110029/03-7/BH/~

Vardar: 03-134-afg Upplifun foreldra barna sem hafa dvalid 4 gjorgzesludeild.

A fundi sinum 10.12.2003 fjalladi Visindasidanefnd um ums6ékn pina dags. 25.11.2003, vegna
ofangreindrar rannsoknaréztlunar. Medumszkjendur pinir eru Gudlaug Erla Vilhjalmsdéttir og
Hulda Bjorg Hreidarsdéttir, nemar 4 4. 4ri { hjikrun vid Haskélann & Akureyri, en rannséknin er
namsverkefni peirra.

Markmid rannséknarinnar er ad kanna upplifun foreldra barna sem hafa dvalid 4 gjorgeesludeild.
L6gd verdur shersla 4 upplifun foreldranna af adstz8um & gidrgesludeildinni, peirri fredslu og
studningi sem par er i bodi og hvernig vidmoét starfsfolks var. Einnig hvernig upplifon bad er pegar
barnid er flutt af giorgesludeild yfir 4 almenna deild.

Patttakendur eru foreldrar barna sem hafa dvalid 4 gjorgesludeild 4 runum 2002-2003. Skilysdi
fyrir patttoku eru a8 bdrnin hafi dvalid lengur en prja sélarhringa & gjorgasiudeildinni og séu 4
aldrinum 5-14 éra. )

Foreldrarnir f4 sent kynningarbréf um rannsoknina par sem fram koma upplysingar um tilgang
rannséknarinnar. Med kynningarbréfinu fylgir sampykkisyfirlysing. ’
Visindasidanefad gerir eftirfarandi athugasemdir vid rannséknardztlunina:

1. Visindasidanefnd bendir 4 ad upplysingar um adstandendur sjiklinga s.s. ndfn og adsetur eru hluti
af sjiikraskri sjiklings. Par sem bessir sjiiklingar eru ekki lengur & gidrgesludeild pa er
sjiikraskra peirra ekki lengur i vorslu deildarinnar. Yfirlzknir gjorgasludeildar getur pvi ekki
heimilad adgang ad pessum sjiklingahopi eda adstandendum beirra.

2 1 kynningarbréf vantar eftirfarandi upplysingar
a. um timalengd vidtala og fyrirkomulag vid bau.

b. um hvernig ndfn péatttakenda eru fengin.

3. Nanari skilmerki fyrir patttoku vantar, t.d. ad gengid sé ar skugga um ad barn s¢ & 1ifi, ad foreldrar
tali islensku, hvernig tekid sé tillit il hjiskaparstodu foreldra og hvort sama sé hvar 4 landinu
foreldrarnir bia. :

4.  rannsoknaraztlun er talad um ad nemendur muni skrifa bladagrein um nidurst&dur, i
upplysingabréfi til foreldra er pad ekki tekid fram, einungis ad verkefnid verdi kynnt i HA.
Oskad er eftir ad Gr pessu verdi batt.



betta situr ennpa 1 mér 72

5. Abyrgdarmadur parf ad undirrita kynningarbréf og gera parf rad fyrir undirskrift pess sem leggur
sampykki fyrir patttakendur.

6. Nefndin fer fram 4 ab fa send vidhlitandi leyfi fyrir framkvamd rannséknarinnar.

7. Visindasidanefnd aréttar ad um vidkveeman sjiklingahop er ad reda og hvetur rannsakendur til a3
fara varlega i talkun niGurstadna.

Rannsoknin verdur tekin til endanlegrar afgreidslu innan Visindasidanefndar pegar svor vid
ofangreindum athugasemdum hafa borist til nefndarinnar. Upplysingar um skilafresti ma nalgast 4
heimasidu nefndarinnar, www.visindasidanefnd.is.

Vinsamlegast athugid ad oheimilt er ad hefja framkvzmd rannséknar fyrr en endanlegt sampykki
Visindasidanefndar fyrir henni hefur verid veitt.

. F.h. Visindasidanefndar,
med kvedju,

e % L _.._\;‘:.:_;___‘_ _-;:
. PRV S
e J 6 y"_-_‘l____,
rrnaqd_ r

Bjém Gudbjsrasson, fo
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Fylgiskjal 3 DBreytingartilkynning 1

Akureyri 8. jantar 2004

Visindasidanefnd
Laugavegi 103
105 Reykjavik

Vardar umsokn 03-134 um upplifun foreldra barna sem dvalid hafa & gjorgaesludeild.
Abyrgdarmadur er Dr. Sigridur Halldorsdottir, professor vid heilbrigdisdeild Haskolans 4
Akureyri.

Breytingar hafa ordid 4 rannsoknaraatluninni sidan umsdoknin var send til Visindasidanefndar.
Breytingar eru eftirfarandi:

1. 1stad pess ad sekja um leyfi fyrir framkvaemd rannsoknar fra Helgu Kristinu
Einarsdottur svidstjora svaefinga-, gjorgaslu og skurdstofusvids hofum vid sétt um
leyfi fra Magnusi Olafssyni, svidstjora barnasvids. Er petta gert vegna abendingar fra
Helgu Kristinu Einarsdottur par sem rannsoknin vardar born og foreldra peirra. Einnig
vilja rannsakendur taka fram ad ekki verdur farid i sjikraskrar til pess ad finna
patttakendur heldur mun deildarstjori gjorgaesludeildar i samvinnu vid deildarstjora
barnadeilda finna mogulega patttakendur fyrir rannsdknina. Notast verdur vid
innskriftarbaekur sem eru til stadar 4 deildunum og i eru néfn adstandenda.

2. Bett hefur verid inn i kynningarbréf upplysingum um timalengd vidtala og
fyrirkomulag peirra. Einnig er tekid fram hvernig ndfn patttakenda eru fengin.

3. Sett hafa verid frekari skilmerki fyrir patttoku, s.s. um busetu foreldra, ad peir hafi
vald 4 islensku og ad bornin hafi nad sér ad fullu eda miklu leyti eftir slysid eda
veikindin.

4. Tekid er fram i kynningarbréfi og umsokn til Visindasidanefndar ad rannsakendur
muni skrifa timaritsgrein um nidurstodur rannsoknarinnar.

5. Bett hefur verid inn 4 kynningarbréf undirskrift abyrgdarmanns rannsoknarinnar og

rannsakanda.

Medfylgjandi er leyfi fra Magnusi Olafssyni, svidstjora barnasvids og svar Helgu Kristinar

Einarsdottur. Rannsakendur hafa fengio munnlegt leyfi fra Marianne Holm Bjarnadéttur,



betta situr ennpa 1 mér 74

deildarstjora gjorgeesludeildar 12-B og er skriflegt leyfi vaentanlegt og verdur sent
Visindasidnefnd um leid og pad berst. Einnig fylgir stadfesting fra Personuvernd um mottoku

tilkynningar.

Virdingarfyllst,

Dr. Sigridur Halldorsdottir, professor vid Haskolann & Akureyri
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Fylgiskjal 4 DSvar 2 frad Visindasidanefnd, endanlegt leyfi

Haskolinn a Akureyri

heilbrigdisdeild .
Sigridur Halldérsdéttir, professor Fugsveur 103, 103 Reygavik
Sélborg v/Nordursléd Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
600 Akureyri netfang: visindasidanefnd@vsn stjr.is

Reykjavik 13. jantar 2004
Tilvisun: VSNa2003110029/03-7/BH/--

Vardar: 03-134-S1 Upplifun foreldra barna sem hafa dvalid 4 gjorgzsludeild.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, dags. 08.01.2003 vegna 43ursendra athugasemda vid
ofangreinda rannsoknaraztlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 16.12.2003.

[ bréfinu koma fram svér og skyringar i fimm lidum til samrzmis vid athugasemdir
Visindasidanefndar.

Med bréfinu fylgdu ny og endurbztt upplysinga- og sampykkisbréf til patttakenda rannséknarinnar,
afrit af umsoknareydubladinu, afrit af leyfisbréfi fra Landspitala-héskolasjikrahisi dags. 05.01.2004 ,
undirritad af Magnisi Olafssyni, par sem veitt er heimild fyrir framkvamd rannséknarinnar og ad
siustu afrit af bréfi Personuverndar dags. 10.12.2003 vegna tilkynningar pinnar til stofnunarinnar.

Fjallad hefur veri® um svarbréf bitt og énnur gégn og eru pau falin fullnzgjandi. Rannséknaraztlunin
er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd. :

Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannsoknarinnar par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram a ad fa send afrit af birtum greinum um rannsdknina. Rannsakendur eru

minntir 4 ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.

Med kvedju
f.h. Visindasidanefndar,
3

I6f ¥rr Atladéttir, framkvaemdastjéri
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Fylgiskjal 5 DBreytingartilkynning 2

Akureyri 15. mars 2004

Visindasidanefnd
Laugavegi 103
105 Reykjavik

Vardar umsékn 03-134 um upplifun foreldra barna sem dvalid hafa 4 gjérgzesludeild.
Abyrgdarmadur er Dr. Sigriur Halldérsdéttir, préfessor vid heilbrigdisdeild
Héskolans 4 Akureyri.

Breytingar hafa ordid 4 rannséknarazetluninni sidan rannséknin var sampykkt af
Visindasidanefnd. Brejrtingar eru eftirfarandi:

1. Skilyrdi fyrir aldri barnanna hefur verid breytt vegna 6vidradanlegra orsaka. I
stad pess ad bdrnin séu 4 aldrinum 5-14 4ra b4 eru skilyrdi fyrir patttoku st ad
bdrnin hafi verid 4 aldrinum 1-14 4ra pegar bau lagu 4 gjérgzsludeildinni.

2. 1stad pess ad Marianne Bjarnadéttir, deildarstjori gjorgesludeildarinnar hafi
samband vid mégulega patttakendur og bidji pa um leyfi fyrir pvi ad peim sé
sent kynningarbréf um rannséknina b4 hefur Herdis Gunnarsdéttir,
deildarstjéri Barnaskurddeildar samband vid b4 og sendir kynningarbréfin. Er
petta gert vegna pess ad Marianne hefur ekki adgang ad simaniimerum
batttakendanna en pau eru hins vegar adgengileg 4 Barnadeildunum, i
innskriftarbékum sem bar eru til stadar. Marianne finnur samt sem 43ur
mogulegt drtak. ftrekad er ad ekki er farid i sjukraskrr barnanna.

Virdingarfyllst,
Ay i

Dr. Sigridur Halldorsdéttir, préfessor vid Haskélann 4 Akureyri
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Fylgiskjal 6 DSvar 3 fr4 Visindasidanefnd

Haskoélinn 4 Akureyri
Heilbrigdisdeild

Sigridur Halldérsdéttir, professor
Sélborg v/Nordurslod

600 Akureyri

ViSINDASIDPANEFND
Laugavegur 103, 105 Reykjavik,

Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 30. mars 2004
Tilvisun: VSNa2003110029/03-1/BH/--

Vardar: 03-134-V1 Upplifun foreldra barna sem hafa dvalid a gjorgaesludeild.

A fundi sinum 30.03.2004 fjalladi Visindasidanefnd um umsdkn pina dags. 15.03.2004, vegna vidbotar
vid ofangreinda rannsoknaraztlun. Visindasidanefnd veitti endanlegt leyfi sitt fyrir rannséknaraztluninni

med bréfi sinu dags. 13.01.2004.
Vidbatin felur i sér eftirfarandi breytingar:

1. Breytt aldursskilyrdi barnanna vegna Gvidradanlegra orsaka. [ stad pess ad bornin séu 4 aldrinum
5-15 &ra pa eru skilyrdi fyrir patttsku pau ad bornin hafi verid 4 aldrinum 1-14 4ra begar pau lagu 4

gjorgzsludeildinni.

2. 1stad pess ad Marianne Bjarnadottir, deildarstjéri gjorgzsludeildarinnar hafi samband vid mogulega
patttakendur og bidji pa um leyfi fyrir pvi ad peim sé sent kynningarbréf pa hefur Herdis
Gunnarsdéttir, deildarstjori Barnaskurddeildar samband vid pa og sendir kynningarbréfin. Marianne
finnur samt sem 48ur mogulegt trtak. Itrekad er i bréfinu ad ekki er farid i sjikraskrar peirra barna

sem taka pétt i rannsokninni.

Visindasidanefnd hefur farid yfir bréf pitt og gerir ekki athugasemdir vié tilgreindar breytingar. Vidbét
nr. 1 vid ofangreinda rannsokn, er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.

VisindasiBanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer rannsoknarinnar par sem vitnad
er { leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd fram 4 ad fa send affrit af
birtum greinum um rannséknina. Rannsakendur eru minntir 4 ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.

rnsson, formad

.A(?;\ '



betta situr ennpa 1 mér

78

Fylgiskjal 7 PTilkynning til Personuverndar

Hjal.:

- Tilkynning nr. $1722/2003 um vinnslu persénuupplysinga.

Tilkynning um vinnsiu
persénuupplysinga

Er um ab raeba nyja tilkynningu eda
breytingu & eldri tilkynningu?

Eldra tilkynningandmer sé um breytta
tilkynningu ad raeda:

Kennitala abyrgbaradila:

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

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna (t:
Nafn:

Heimilisfang:

Postnumer:

Stadur:

Simanumer tengilids :

Titill verkefnis
(ss. nafn & skra eda heiti rannséknar)

Tilgangur vinnslunnar?
Hvada upplysingar verdur unnié me&?

Hvert ver&a upplysingamar séttar?

Heimild(ir} til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
persénuvernd og medferd
persénuupplysinga:

Verdur unnid med vidkvaamar
persoénuupplysingar, sbr 8. tl. 2, gr.
laganna?

Tilkynning méttekin: 28.11.2003 14:08:08
Numer S1722

@ Ny tilkynning
O Tilkynning um breytingu

0409544739

Sigridur Halldérsdottir

Steinahlid 8a

603

Akureyri

483 0900

Upplifun foreldra barna sem dvali hafa 4 gjérgaesiu

Kanna og lysa reynslu foreldra barna & aldrinum 5 til 14 ara af dvél &
gjérgaesludeild.

Upplifun af abstaedum & gjorgzesludeild, til a mynda af studningi,
fraefslu og vidmati starfsfolks.

Me6 vibtdlum vid foreldra um reynsiu beirra. Yfiurlaeknir og
deildarstjéri gjérgaesiudeildar velja urtak patttakenda og verdur peim
sent kynningarbréf i peirra nafni. Nemendur munu velja patttakendur
ar pessum hépi, yfirlasknir og deildarstjori fa ekki a vita nafn peirra
sem endanlega taka patt / rannsékninni.

Xl sampykki hins skrada sbr. 1. 1l.

[J naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.

[] naudsyn til a8 fullnsegja lagaskyldu sbr. 3 tl.

L] naudsyn til a6 vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. 1l.
("] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. .

L[] naudsyn til ad gzeta légmastra hagsmuna sbr. 7. tl.

Ja
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Vidbétarskilyrsi um vinnslu vibkvaemra
persdnuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

Frekari skyringar 4 peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan (t.d.
iagadkveedi eda ef byggt er 4 sampykki
hins skrada skal hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er personuupplysinga fra
66rum en hinum skrada, hvernig er pa
uppfylit vidvorunarskylda gagnvart
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna

Ef aflad er persénuupplysinga fré
hinum skrada sjalfum, hvernig er pa
uppfyllt freedsluskylda, sbr. 20. gr.
laganna

Verbur personuupplysingum safnad
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbuinadar?

VerBa upplysingarnar afhentar 66rum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ur landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvada &ryggisradstafanir verda
vidhafdar?

Nafn og/eda stéduheiti pess sem ber
abyrg6 a framangreindum
Oryggisradstéfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eyt og pa hvenaer?

Verdur 66rum adila (vinnsluadila) med
skriflequm samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila

X upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.1l.

[ sérsték lagaheimild sbr. 2. .

] skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. tl.
] naudsyn tit a6 vemnda hagsmuni hins skrada sbr. 4 I,
(] nauBsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. ti.

(] hinn skréaéi gerir upplysingar opinberar sbr.5. tl.

(] vegna démsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. ti.
[ nau8syn vegna leeknismebferdar/stjérnsysliu sbr.8. 1.
(] naudsyn vegna tdlfraei-fvisindarannsoknar sbr. 9. tl.
L] Iégmeet vSktun skv. 2.mgr.

Patttakendur fa sent kynningarbréf um rannscknina og blad par sem
peir med undirskrift sinni sampykkja patttéku og senda tilbaka. bar
kemur fram réttur peirra sem patttakendur, pad er ad peir megi
heetta patttoku hvenaer sem er 4n 6paeginda og neita svara
spurningum nema bau vilji sjalf.

A ekki vid.

Patttakendur f& sent kynningarbréf um tilgang, markmid og
framkveemd rannséknar og taka svo akvardun um péatttdku. beim er
bodid ab leita til Visindasidanefndar med spurningar. Einnig erum
simanumer rannskenda & kynningarbladi sem munu svara
spurningum ef p&rf krefur.

Nei

Nei

Nei

Nei

[[] Adgangsord

__ Dulkédun

X Afm4un persénuaudkenna

] Annad

Ef annad. pa hvad?

Upplysingar og rannsoknargégn verba geymd [ laestri hirsiu sem
einungis rannsakendur hafa adgang ad. Adeins versur unnid vié
énettengdar télvur.

Dr. Sigridur Halldorsdéttir, professor vié Heilbrigbisdeild Haskolans &
Akureyri

Ja upprunalegum vidtalségnum ver8ur eytt 14. juni 2004 og verdur
Visindasidanefnd og Pers6nuvernd tilkynnt um pad.

Nei
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Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Péstnamer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvzemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:

Sent til

Vinnsluadilar eru nemar sem vinna pessa rannsékn til B.S. préfs i
hjukrunarfreedi undir leiésdgn Dr. Sigridar Haliddrsdéttur.

No&fn vinnsluadgila:
Gudlaug Erla Vilhjaimsdottir
kt. 060877-5219

Hulda Bjorg Hreibarsddttir
kt. 030180-5779
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Fylgiskjal 8 DSvar fra Personuvernd

Sigridur Halldérsdéetir l
Steinahlid 8a )
603 Akureyri Personuvernd
Raularirsig 10 105 Revijavk
simi 109600 beéasim 5109605
netfang: postur@personuvernd is
veffang: persomuvernd s

Reykjavik 10. desember 2003
Tilvisun: §1722/2003/ EB/-

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur méttekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. $1722/2003 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni beirra.

Virdingarfyllst,

"~

Erla Bjﬁrésldéttir
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Fylgiskjal 9 DBréf til deildarstjora og svidstjora

(bréf petta var sent til Helgu Kristinar Einarsdottur, svidstjora svafinga- gjorgaeslu- og skurdstofusvios,
Magniisar Olafssonar, svidstjora barnasvids, Marianne Holm Bjarnadéttur, deildarstjora gjorgaesludeildar 12-B,
og Herdisar Gunnarsdoéttur, deildarstjora barnaskurddeildar, 22-D)

Akureyri, 25. november 2003

Marianne Holm Bjarnadottir,
deildarstjori gjorgaesludeildar 12-B, LSH vid Hringbraut

V10 undirritadar, 4. ars nemar vid Haskolann & Akureyri, erum nt ad hefja vinnu vid
rannsokn sem er lokaverkefni 1 hjukrunarfraedi til BS gradu.

Leidbeinandinn okkar er Sigridur Halldorsdottir, professor vid heilbrigdisdeild
Héskolans & Akureyri.

Tilgangurinn med pessari rannsokn er ad kanna upplifun foreldra barna sem hafa verid
a gjorgaesludeild.

Framkvaemd rannsdknarinnar yrdi 4 pa leid ad tekin yrou vidtol vid foreldra barna sem
hafa legid 4 gjorgaesludeildinni i minnst prja solarhringa 4 &runum 2002-2003. Notast verdur
vi0 pegindatrtak og @tlum vid ad bidja pig ad hafa samband vid mogulega patttakendur og
senda peim kynningarbréf um rannsdknina. Rannsoknin verdur kynnt fyrir foreldrum atta
barna en svo verda fernir Ur peim hop, sem sampykkja patttoku, valdir af handahofi.
Rannsdknarvinna hefst, ad fengnu leyfi visindasidanefndar, i jantar 2004.

Vid 6skum eftir skriflegu leyfi til ad framkvama pessa rannsokn vid gjorgaesludeild
12-B, LSH vi0 Hringbraut.

Medfylgjandi er umsokn okkar til Visindasidanefndar og par ma sja allar nanari
upplysingar um rannsoknina.

Engar persénugreinanlegar upplysingar munu koma fram i ranns6knargégnum og er

pagnarskylda itrekud.
f.h. rannsoknarhdpsins
Guolaug Erla Vilhjalmsdottir
Klettastigur 6¢
600 Akureyri
Rannsoknarhépur:

Guolaug Erla Vilhjalmsdéttir; gudlaugv(@mi.is
Hulda Bjorg Hreidarsdottir; huldahr@isl.is


mailto:gudlaugv@mi.is
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Fylgiskjal 10 DSvar Helgu Kristinar Einarsdottur

AN

vy
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Gudlaug Erla Vilhjalmsdottir
Klettastig 6¢ -
600 Akureyri

Reykjavik, 15. desember 2003

Eg undirritud hef méttekid beidni um leyfi til ad rﬁega framkvama rannsékn &
upplifun foreldra barmna sem legid hafa 4 gjérgasludeildinni 4 arunum 2002 og 2003.

Par sem rannsOknarverkefnid snertir born get ég sem svidsstjori gjorgeslusvids ekki
veitt umbedid leyfi heldur heyrir malid undir barnasvid Landspitala héskéla-
sjukrahuss. Er pvi réttast ad sekja um leyfi til Magnisar Olafssonar, svidsstjora pess
svids.

Med kvedju,

ey < o
Helga Kristin Einarsdoéttir,
svidsstjori svefinga-,
gjorgeeslu- og skurdstofusvids
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Fylgiskjal 11 PSampykki Magnusar Olafssonar

AN

v
LANDSPITALI

HASKOLAS I URRAHOS

Guolaug Erla Vilhjidlmsdéttir, hjikrunarnemi,
f.h. rannséknarhéps,

Klettastig 6c¢,

600 Akureyri.

Reykjavik bann 5. jantiar 2004.

Svar vid beidni um sampykki vegna rannsoknarverkefnis

Keera Gudlaug Erla.

Med visan til bréfs pins dags. 17. desember 2003.

Tekin hefur verid til umfjéllunar beidni pin um sampykki vegna rannséknarverkefnis
ykkar, sem er lokaverkefni { hjiikrunarfrzai til BS gradu.

Eins og fram kemur i bréfi pinu er efni rannséknarinnar, a8 kanna upplifun foreldra
barna sem hafa verid a gjérgasludeild.

Undirritadur, gef hér med sambykki mitt fyrir bvi ad framkvama umrzdda rannsékn
og 6ska ykkur alls hins besta med hana.

Vir8ingarfyllst,

Magnifs Plfsson, lektor og svifissyori hjlikrunar
& barnasvidi L
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Fylgiskjal 12 DSampykki Marianne H6Im Bjarnadottur

Gudlaug Erla Vilhjalmsdéttir
Klettastigur 6¢
600 Akureyri

Reykjavik, 9. jantiar 2004.

Med visan til bréfs pins dags. 25. névember 2003.

Tekin hefur verid til umfj6llunar beidni ykkar um sampykki vegna
rannséknarverkefnis ykkar, sem er lokaverkefni i hjikrunarfraedi til BS gradu.

Eins og fram kemur i bréfi ykkar pa er efni rannséknarinnar a3 kanna upplifun
foreldra barna sem hafa verid 4 gjérgasludeild.

Undirritud, gef hér med sampykki mitt fyrir pvi ad framkvaema umradda rannskn og
6ska ykkur alls hins besta med hana.

Virdingarfyllst,

Mananne HoLu a‘osnc\cﬂ

Marianne Hélm Bjarnadéttir,
deildarstjori gjorgasludeildar 12-B, LSH vid Hringbraut
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Fylgiskjal 13 DSampykki Herdisar Gunnarsdottur

AN
ww
LANDSPITALI

HASKOLASIOKRAHDS

Reykjavik, 20. april 2004

Gudlaug Erla Vithjalmsdattir
Hulda Bjérg Hreibarsdéttir
Hjdkrunarnemar, 4. ari
Hjakrunarfreei, Heilbrigbisdeild
Haskélanum & Akureyri.

dr. Sigridéur Halidorsdottir
Professor
Heilbrigbisdeild
Haskélanum & Akureyri

Efni: Svar vid beidi um leyfi vié framkvaemd rannséknar um upplifun foreldra barna sem
verid hafa 4 gjorgasludeild og beidni um adstod vid ad afla patttakenda.

Eg undirritu veiti ykkur hérme8 leyfi fyrir mitt leyti aé framkvaema rannsékn um upplifun foreldra
barna sem hafa veri6 & gjdrgeesludeild, skv. skriflegri sk i bréfi ykkar fra 3. februar s.l.

Eg lysi mig jafnframt fisa til a8 abstoda ykkur vié ad hafa samband vid foreldra, skyra fyrir beim
edli og tilgang rannséknarinnar og bjé8a peim kynningarbréf. NuU hefur tekist & na sambandi vid
foreldri 7 barna sem voru 8ll fis ad taka vié kynningarbréfi, sem hafa verid send til peirra.

Vil ég fa ad fagna framtaki ykkar & pessu parfa rannséknarverkefni og éska ykkur velgengni
med Urvinnslu og framsetningu rannséknarinnar. Oska ég eftir ad Bamaskurﬂdelld 22D fai
eintak af verkefni ykkar, sé pess kostur.

Gangi ykkur vel.

Bamaskrbdeild 22D / A2B
Barnaspitala Hringsins
Landspitala Haskdlasjukrahus
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Fylgiskjal 14 DKynningarbréf til foreldra

/ Abyrgdarmadur rannsoknar:

C_ Dr. Sigriour Halldorsdottir
ASKOLINN
AKUREYRI

Haskolinn 4 Akureyri Professor vid heilbrigdisdeild Haskolans & Akureyri
Heilbrigdisdeild
. Stmi 463 0900

Kynning 4 rannsékn 4 upplifun foreldra barna sem dvalid hafa a gjorgaesludeild

Agzetu foreldri/foreldrar.

Vi0 undirritadar erum nemendur 4 4. ari 1 hjikrunarfraedi vid heilbrigdisdeild Haskolans &
Akureyri og erum ad fara vinna rannsokn sem lokaverkefni til B.S. gradu.
Rannsoknarspurning okkar er: ,,Hver er upplifun foreldra barna sem dvalid hafa a
gjorgaesludeildQ Vid teljum mikilvaegt ad 6dlast innsyn inn i pennan reynsluheim til ad auka
skilning og pekkingu hjikrunarfreedinga sem annast born og fjolskyldur peirra &
gjorgaesludeildum. bannig atti ad vera hagt ad veita peim hjukrun vid hafi p6 pau dvelji &
gjorgesludeild med fullordnum. Vid teljum ad med pvi ad fa fram lysingu af upplifun pinni
getum vid lagt okkar af morkum til beettrar pjonustu 4 pessu svidi. Astzda pess ad pu fard
petta bréf er ad barn pitt dvaldi & gjorgaesludeildinni & arunum 2002-2003 og deildarstjori
gjorgaesludeildarinnar hafdi samband vid pig par sem pi sampykktir ad 4 pessa kynningu &
rannsokninni.

Fyrirkomulagid er med peim hetti ad dnnur okkar mun taka vid pig/ykkur 2 vidtol um
reynslu pina/ykkar. Ef badir foreldrar eru til stadar viljum vid heldur tala vid pa saman. Fyrra
viotalio geeti tekid allt ad pvi eina klukkustund og verdur pad itarlegra en seinna vidtalid sem
er &tlad til ad stadfesta ad upplysingar fra fyrra vidtali séu rétt skildar. Seinna vidtalid geeti
tekid um halfa klukkustund. Haft verour samband vid pig/ykkur simleidis til ad akvarda stad
og stund fyrir vidtolin og fara pau fram 4 peim stad sem hentar pér/ykkur best. Ad 6llum
likindum munu lida um pad bil 2 vikur 4 milli vidtala og hugsanlega gaeti purft stutt simtal
eftir ad viotolin hafa verid tekin, til frekari stadfestingar. Medfylgjandi eru hugsanlegar
urtaksspurningar sem eru hugsadar til ad opna samtdlin.

Vidtolin verda tekin upp 4 segulband og sidan vélritud ordrétt, vid urvinnslu verda
vi0tol allra borin saman og reynt ad finna sameiginlega reynslu patttakenda. Lokanidurstadan

mun svo endurspegla upplifun peirra foreldra sem taka patt.
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Nidurstodur rannsoknarinnar verda kynntar i opinni malstofu i Haskélanum & Akureyri
pann 22. mai 2004 og rannsoknarskyrslan mun liggja frammi 4 bokasafni Haskolans. Einnig
munu rannsakendur skrifa timaritsgrein um nidurstodur rannsdéknarinnar. Ad urvinnslu lokinni
verdur 6llum skradum gégnum og segulbandsspolum eytt.

Rétt er ad taka fram a0 petta kynningarbréf er sent 7 60rum foreldrum sem hafa somu
reynslu og pid og af peim sem sampykkja patttoku verda fernir foreldrar valdir af handahofi
til endanlegrar patttoku. bPannig ad p6 pid sampykkid patttoku er ekki alveg vist ad pid lendid
i endanlegu urtaki.

Rannsakendur heita fullum trinadi vid patttakendur badi pa sem verda endanlega fyrir
valinu en einnig pa sem fa petta bréf i hendur. Nofn patttakenda koma hvergi fram og enginn
mun vita hverjir verda endanlega fyrir valinu nema st okkar sem tekur vidtalid. bvi er
mikilveegt ad pid nefnid engin ndfn i vidtdlunum, hvorki & folki né stofnunum. bau néfn sem
verda ovart nefnd verda purrkud Ut og munu hvergi koma fram. Vid gerum okkur grein fyrir
ad vidtolin geta vakid upp Opagilegar tilfinningar og 1 1j6si pess er ykkur heimilt ad hafa
samband vid Helgu Bragadottur hjukrunarfreding & Landspitalanum i sima 543-1000 og r&da
malin. Hin hefur mikla reynslu 4 pessu svidi og hefur medal annars rannsakad parfir foreldra

barna 4 sjikrahtsum.

Med pessu bréfi fylgir bréf (2 eintok) sem kallast sampykkisyfirlysing, par kemur fram
réttur ykkar sem patttakendur. Vio bidjum ykkur ad lesa pad gaumgafilega og taka svo
akvoroun. Ef pid sampykkio patttoku pa ritio pio nofn ykkar a annad bladid og sendid
pao i stimplada umslaginu sem einnig fylgir, til Abyrgdarmanns rannsoknar okkar sem
fyrst. Hinu eintakinu haldid pid eftir og eigid sjalf. Abyrgdarmadur rannséknarinnar
sér svo um ad koma pvi til annarrar okkar. Hann mun ekKi vita hver sendir bréfin
einungis su okkar sem mun taka viotalio feer vitneskju um pad. Pau ykkar sem

sampykkja patttoku en verda ekki fyrir valinu munu fa sent bréf pess efnis. Ef pio hafio



betta situr ennpa 1 mér 89

ekki ahuga a patttoku adhafist pid ekkert og ekkert frekara samband verdur haft vio

ykKkur.

Rannsokn pessi hefur fengio leyfi Visindanefndar fyrir framkvaemd og verio tilkynnt til

Personuverndar.

Ef pio/pu hafio spurningar vardandi rétt ykkar sem patttakandi i rannsokninni eda vilt heetta
patttoku i henni getur pu snuio pér til Visndasioanefndar, Laugavegi 103, 105 Reykjavik.
Simi: 551-7100, fax:551-1444

Bestu kvedjur,

Dr. Sigridur Halldérsdottir,
abyrgdarmadur rannsoknarinnar.

Guolaug Erla Vilhjalmsdottir
4. ars hjukrunarnemi, s: 864 2243

Hulda Bjorg Hreidarsdottir
4. &rs hjokrunarnemi, s: 867 7470
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Fylgiskjal 15 - Urtaksspurningar

Urtaksspurningar

Getur pu lyst peirri reynslu sem fylgir pvi ad barnid pitt veikist/slasast og parf ad leggjast inn

a gjorgaeslu?

Hvernig voru adstaedur 4 gjorgaeslunni fyrir barnid?

Hvernig voru adstedur 4 gjorgeslunni fyrir adstandendur?

Hvernig var vidmot starfsfolks?

Hvernig fredslu fengud pid 4 gjorgeslunni?

Hvernig studning fengud pid 4 gjorgeslunni?

Hvernig reynsla var pad pegar barnid var flutt af gjorgaeslu yfir 4 almenna legudeild?

Hvernig reynsla var pad ad fara heim med barnio?

Eru einhver onnur viohorf ntina en adur?
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Fylgiskjal 16 - Sampykkisyfirlysing

Sampykkisyfirlysing
Vi0 undirritud lysum pvi hér med yfir ad vid hofum lesid og kynnt okkur rannsdknina;
Hver er upplifun foreldra barna sem hafa dvalio a gjorgeeslu?, og sampykkjum patttoku i
henni ad uppfylltum peim skilmalum sem fram koma i kynningarbréfi.
Sem patttakendur hofum vio pann rétt ad geta heaett patttoku i rannsokninni 4
hvada stigi sem er, annad okkar eda badi an allra 6paginda. Einnig er okkur ekki skylt
ad svara peim spurningum sem fyrir okkur eru lagdar nema vid viljum pad sjalf. Meo

pessu sampykki treystum vid a algjora nafnleynd um patttoku okkar.

Ef pu/pio hafio spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i rannsokninni eda vilt
heetta patttoku i henni getur pu snuid pér til Visndasioanefndar, Laugavegi 103, 105
Reykjavik. Simi: 551-7100, fax:551-1444

Dags:

Nafn moour

Nafn foour
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Fylgiskjal 17 Dbakkarbréf 1

Akureyri, mars 2004

Agzetu foreldrar

Med pessu bréfi viljum vid pakka ykkur innilega fyrir dhuga 4 patttdku 1 rannsokn okkar &
upplifun foreldra barna sem hafa dvalid 4 gjorgaesludeild. Dregid var 4 milli vidmalenda og
drogust nofn ykkar ekki ut. Par med verdur 6llum gégnum um ykkur eytt og enginn mun vita

ad pid vorud i pessu 8 foreldra urtaki.

Bestu kvedjur
Guolaug Erla Vilhjalmsdottir
Hulda Bjorg Hreidarsdottir

4. ars hjokrunarnemar vid Héaskolann 4 Akureyri
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Fylgiskjal 18 Dbakkarbréf 2

Akureyri, mai 2004

Agzetu foreldrar

Med pessum bréfi viljum vid pakka ykkur fyrir samstarfid og pa innsyn sem pid
veittud okkur inn i reynsluheim ykkar. Vid lerdum mikid af upplifun ykkar sem mun nytast
okkur 1 storfum okkar i framtidinni. Einnig er pad von okkar ad hjikrunarfredingar
gjorgasludeilda kynni sér pessar nidurstodur og nyti per til ad veita fjolskyldum, i soému
adstodu og p1d vorud i, sem besta hjukrun.

Nu verdur 6llum gégnum, pad er segulbandsupptokum og vélritunum upp ar peim eytt
og enginn nema su okkar sem tok vidtolin vid ykkur mun nokkurn tima vita ad pid vorud
patttakendur i pessari rannsokn.

Vid 6skum ykkur go6ds gengis i framtidinni og itrekum pakklaeti okkar fyrir
patttokuvilja ykkar.

Bestu kvedjur

Gudlaug Erla Vilhjalmsdottir
Hulda Bjorg Hreidarsdottir

4. &rs hjukrunarnemar vio H.A.
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Fylgiskjal 19 DTikynning til Visindasidanefndar um eydingu gagna

Visindasidanefnd
Laugavegi 103
105 Reykjavik

Akureyri 17.mai 2004

Vardar umsokn 03-134 um upplifun foreldra barna sem dvalid hafa & gjérgaesludeild.
Abyrgdarmadur er Sigridur Halldorsdottir, professor vid heilbrigdisdeild Haskolans 4

Akureyri.

Samkvamt umsokn i nafni undirritadrar, var greint fra pvi ad gognum sem safnad yrdi vid
framkvaemd rannsoknar 4 upplifun foreldra barna sem dvalid hafa 4 gjorgesludeild, yrdi eytt
a0 vinnslu lokinni. Hér med er tilkynnt ad rannsokninni er lokid og ad 6llum gégnum hefur

verio eytt.

Virdingarfyllst

Sigridur Halldorsdottir
Professor vid Heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri
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Fylgiskjal 20 DTilkynning til Personuverndar um eydingu gagna

Personuvernd
Raudarstig 10
105 Reykjavik
Akureyri 17. mai 2004

Med visun i tilkynningu S1722/2003, i nafni undirritadrar, um rannsokn 4 upplifun foreldra
barna sem dvalid hafa 4 gjorgeesludeild. Hér me0 er tilkynnt ad rannsokninni er lokid og

hefur 6llum gdgnum sem safnad var i tengslum vid hana verio eytt.

Virdingarfyllst,

Sigridur Halldorsdottir
Professor vid Heilbrigdisdeild Haskolans 4 Akureyri
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