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Daufur er barnlaus beer

Sé til lengdar barnlaus ber,
breysKjast hjartaretur —
pungt, ef vantar pann, er hier,
pyngra hinn, sem greetur.

Ef ad proast pyrrkingsgjarn
pustur innan veggja,

hvao eitt [iti0, blessad barn,
Beetir iir hvoru tveggja!

Indrioi Porkelsson
1869-1943
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Utdrattur
Tilgangur rannsdknarinnar var ad utskyra heimahjikrun fyrir born, greina heilbrigdisparfir
barna, skilgreina heilbrigdispjonustu barna & Akureyri og vidhorf heilbrigdisstarfsfolks, sem
starfar vid umonnun barna, til heimahjikrunar. Sett var fram rannséknarspurningin; Er porf
fyrir heimahjukrun barna 4 Akureyri.

Rannsdknir hafa synt ad heimahjukrun barna flytir fyrir bata og dregur ur skadlegum
ahrifum langvarandi sjukrahtsdvalar 4 born. Heimahjikrun gerir bornum kleift ad vera heima
og ta jafnframt pa hjukrun sem pau purfa og veitir foreldrum studning til ad takast a vid
erfidleika sem fylgja pvi ad eiga veikt eda fatlad barn.

Studst var vid kerfisbundna greiningu pjonustukerfa i rannsokninni, sem felur i sér
greiningu parfa tiltekins hops og svor vid spurningunni hvernig haegt s¢ ad mata peim. Ratt
var vid tvo hjikrunarfreedinga sem starfa vid heimahjukrun barna, tekin viotol vid heilbrigdis-
starfsfolk sem kemur ad umonnun barna, og ratt vid médur langveiks barns um reynslu
hennar af pjonustu heimahjikrunar. Aflad var upplysinga um kostnad vegna heimahjukrunar
barna og sjukrahtsdvol 4 barnadeild og um stodu heimahjukrunar i nokkrum
nagrannalondum.

Nidurstddur rannsdknarinnar syna ad heimahjikrun barna matir pérfum veikra og
fatladra barna og foreldra peirra og er pad i samremi vid stefnu stjornvalda i réttindamalum
barna. Par syna einnig ad heimahjukrun er meira en prisvar sinnum odyrari en sjikrahtsdvol.
Flest pad heilbrigdisstarfsfolk sem rett var vid taldi ad porf vaeri fyrir heimahjikrun barna og
ad hun kemi veikum og fotludum bérnum og fjolskyldum beirra til gdda. Komist var ad peirri
nidurstddu ad porf vaeri fyrir heimahjikrun barna 4 Akureyri.

Lykilhugtok: Barnahjikrun, heimahjukrun, sjalfstett starfandi hjokrunarfreedingar, Akureyri,

kerfisbundin greining pjonustukerfa.
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Abstract
The purpose of the research was to describe nursing home care for children, analyse the health
care needs of children, define health care for children in Akureyri and the perspective of
health care staff who work in childrens’ care to nursing home care. We put forward the
reasearch question: Is there a need for nursing home care for children in Akureyri.

Research has shown that nursing home care for children accelerates their return to
good health, and reduces the harmful effects of long-term hospitalization on children. Nursing
home care makes it possible for children to stay at home and also get the nursing they need,
and supports parents in dealing with the difficulties of having a sick or disabled child.

In the research we used a program evaluation, which includes analysing the needs of a
particular group, and answers to the question how these needs can be met. We interviewed
two nurses who work in nursing home care for children, and other health care staff who work
in childrens’ care, and spoke with the mother of a long-term sick child about her experience of
nursing home care service. We gathered information on the cost of nursing home care for
children and hospitalization in a childrens’ ward, and about the status of home care nursing in
a few neighbouring countries.

The conclusions of the research shows that nursing home care for children meets the
needs of sick and disabled children and their parents, and is in accordance with the
government’s policy on childrens’ rights. They also show that nursing home care costs less
than a third of what hospitalization costs. Most of the health care staff we spoke with
maintained that there was need for nursing home care for children, and that it was to the
benefit of sick and disabled children and their families. Our conclusion is that there is need for
nursing home care for children in Akureyri.

Key terms: Childrens’ nursing, home care nursing, freelance nurses, Akureyri, program evaluation.
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1. INNGANGUR
Miklar framfarir 1 leeknisfraedi hafa aukid lifslikur margra barna med sjukdéma sem hefou
verid banvenir fyrir fium arum. baer hafa haft 1 for med sér ad morg pessara barna og
fjolskyldur peirra hafa ordid ad venjast og adlagast lifi med kroniskum sjukdomi (Beier,
Danzer og Kohlen, 2000, bls. 1).

St hjukrunaradstod sem alvarlega veik og f6tlud born & Akureyri hafa adgang ad
kemur fra Heilsugceeslustodinni a Akureyri, Fjoroungssjukrahusinu a Akureyri (FSA) og
heimahjikrun barna sem veitt er af sjalfstett starfandi hjukrunarfreedingi. Alvarlega veik og
fotlud born 1 Reykjavik hafa haft adgang ad heimapjonustu hjikrunarfraedings i 14 ar.
Hjukrunarfadingurinn kemur pa heim til barnsins og hefur eftirlit med pvi, veitir pvi pa
hjukrun sem pad parf og foreldrunum studning og oryggi til ad geta verid med barnid sitt
heima. Ekki er nema ar sidan farid var ad veita sambarilega pjonustu a Akureyri.
Tilgangurinn med pessari rannsokn er ad kanna hvort pad sé veikum og fotludum bérnum a
Akureyri til hagsbota ad 4 hjikrun heim. Rannsoknarspurningin sem leitast verdur vid ad

svara er: Er porf fyrir heimahjukrun barna 4 Akureyri?

bag er sioferdileg skylda allra landsmanna ad bera hag barna fyrir brjésti, studla ad
velferd peirra og sja um ad réttur peirra sé virtur. betta er ekki sist sidferdileg skylda
hjtkrunarfraeedinga par sem peir eru i godri adstodu i starfi sinu til ad fylgjast med velferd
barna 4 hvada vettvangi sem er. Starfsvid hjukrunarfraeedinga er mjog fjolbreytt og fer ad lang
mestu leyti fram & stofnunum. Heimahjikrun gerir hjikrunarfreedingum kleift ad vinna

sjalfstaett utan stofnana og proskast i starfi.

Hugmyndafraedilegur rammi rannsoknarinnar
A Islandi starfa hjukrunarfreedingar i heimahjukrun barna sjalfstaett samkvemt samningi

Félags islenskra hjukrunarfreedinga og Tryggingastofnunar rikisins. Tilgangurinn med
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heimahjikrun er ad studla ad sjalfshjalp fjolskyldunnar og einstaklingsins. Markmidid er ad
na fram samfellu i hjukrun barnsins og ad pjénustan sem veitt er sé heildren og
einstaklingshafd. Reynt er ad gera veikum og fotludum bornum kleift ad dvelja heima i sinu
edlilega umhverti eins lengi og kostur er i fadmi fj6lskyldu sinnar og vina og skapa peim
pannig eins hagstaed skilyrdi og mogulegt er til vaxtar og proska (Bara H. Sigurjonsdottir, 6.
Noévember 2002).

begar veita 4 bornum heilbrigdispjonustu er grundvallaratridi ad uppfylla
heilsufarslegar, menntunarlegar og félagslegar parfir peirra. Rannsoknir hafa leitt i 1j0s ad
sjukrahtisdvol hefur mjog streituvaldandi dhrif & born. Mest 611 athygli starfsfolks deildanna i
leknisfredileg og teknileg afskipti en pegar astand barnsins er ordid stodugt hefur pad porf
fyrir andlega og félagslega umhyggju. begar uppfylla 4 peer parfir @tti dherslan ad vera 4
fjolskylduna sem eina heild (Boosfeld, 2000, bls. 20; Sherring, 2000, bls. 4).

Rannsdknir syna ad med pvi ad veita bornum hjukrun heima dregur ur peim
eydileggjandi dhrifum sem pekkt er ad veikindi og sjukrahuslega valda. Adskilnadur barns fréa
fjolskyldu og heimili er styttur eins og hagt er, annad hvort med pvi ad gera béornunum kleift
a0 utskrifast fyrr heim eda ad koma alveg 1 veg fyrir ad pau purfi ad leggjast inn a sjukrahts
(Braldley, 1997, bls. 5).

Mj6g mikid andlegt og likamlegt alag er 4 fjolskyldur langveikra barna. Foreldrarnir
purfa ad hugsa um bornin allan s6lahringinn, eru sifellt hja leknum og lenda oft i miklum
fjarhagserfioleikum. bPegar barn er utskrifad af sjukrahusi finna foreldrar pess oft fyrir
hjalparleysi og eru 66ruggir med ad meta astand barnsins rétt. Hjukrunarfraedingar i
heimahjukrun veita foreldrum studning og oryggi til ad takast 4 vio pad alag sem fylgir pvi ad
hugsa um veik og fotlud born sin. Oft myndast néin tengsl milli hjikrunarfreedingsins og

fjolskyldunnar sem gerir hjukrunarfredingnum kleift ad 6dlast heildarsyn yfir parfir barnsins
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og fjolskyldunnar og veita mjog markvissa og einstaklingshafda hjukrun (Beier ofl., 2000,

bls. 4; Gudriun Ragnarsdottir, 1994, bls. 38 - 39).

Uppbygging ritgerdarinnar
Byrjad verdur a pvi ad skilgreina heimahjukrun fyrir born, tilgang hennar og markmid. Farid
verdur yfir hvernig pjonustan hefur proast 4 Islandi og skodad hvernig hun er i Noregi og
Svipj60. bvi neest verdur rokstutt af hverju veita & bornum hjikrun i heimahtusum med visun i
fredilegar heimildir. ba verdur farid yfir réttindi barna samkvamt samningi Sameinudu
pjddanna og skodud stefnumid islenskra strjornvalda i peim malum. Skodad verdur hvada
born eiga kost & heimahjukrun, hvert hlutverk hjikrunarfreedinga er og tengsl peirra vid
fjolskyldur barna sem fa pjonustuna. Ad pvi loknu verdur adferdafraedi rannséknarinnar gerd
skil. Sagt verdur fra peirri rannsoknaradferd sem notud var, hvernig upplysinga var aflad og
hvernig unnid var ur peim gognum sem fengust. ba verdur farid yfir pa heilbrigdispjonustu
sem 1 bodi er fyrir born 4 Akureyri, sagt fra reynslu médur langveikrar stulku af pjonustu
heimahjikrunar og fengin vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til heimahjukrunar barna og alit peirra
a hvort porf sé fyrir pessa pjonustu & Akureyri. A9 lokum verdur fjallad um paer helstu

nidurstodur sem fengust med rannsokninni.
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2. HEILBRIGPISPJONUSTA OG HEIMAHJUKRUN BARNA
[ pessum kafla verdur farid yfir hvad fellst i heimahjikrun fyrir born, hvernig pjonustan hefur
proast d Islandi og hvernig pjonustunni er hattad i Noregi og Svipjéd. Rokstutt verdur af
hverju veita a bornum hjukrun heima med tilliti til heilbrigdisparfa barnsins, mikilveegi
fjolskyldunnar og parfa foreldra. Skodadar verda alpjodlegar skuldbindingar er varda
réttindi barna, stefnumio islenskra stjornvalda i peim malum og stefnu rikisstjornarinnar og
Akureyrarbeejar i malefnum fjolskyldunnar. A0 lokum verdur reett um hvada bérn pad eru
sem fa heimahjukrun og hvert er hlutverk og markmio hjukrunarfreedinga i heimahjukrun

barna.

Hvad er heimahjukrun fyrir born?
Hér a landi er heimahjukrun barna sérhafd pjonusta veitt af barnahjikrunarfredingum sem
vinna sjalfstett samkvamt samningi Félags islenskra hjukrunarfredinga og
Tryggingastofnunar rikisins. Hin er &tlud bornum og unglingum fra feedingu ad 18 ara aldri.
Arid 1989 var fyrsti samningurinn gerdur vid hjikrunarfraedinga i Reykjavik og par med var
hagt ad veita samfellu i hjukrun barna fra sjukrahusi til heimilis. Pjonustan hefur proast ort a
pessum tima sem lidinn er og ljost er ad porfin fyrir svona sérhefda hjikrun er mikil (Gudran
Ragnarsdottir, 1999, bls. 12).

Markmidid med heimahjikrun barna er ad gera veikum og f6tludum bornum kleift ad
lifa 1 sinu edlilega umhverfi eins lengi og kostur er 1 fadmi fj6lskyldu sinnar og vina til ad
skapa peim eins hagsted skilyrdi og mogulegt er til vaxtar og proska. Logd er dhersla 4 ad na
fram samfellu i hjokruninni og veita heildraena einstaklingshafda fjolskylduhjikrun sem
studlar ad sjalfshjalp fjolskyldunnar og einstaklingsins. Heimahjukrun hefur studlad ad styttri
legutima barna og unglinga 4 sjukrahtisum og oft 4 tidum komid i veg fyrir innlogn. Pannig

verdur sem minnst truflun 4 venjulegu lifi fjolskyldunnar og foreldrunum btid oryggi til ad
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valda umonnun barnsins sins eftir ad heim er komid. Logd er dhersla 4 samvinnu og tengsl vid
heilbrigdisstofnanir og heilbrigdisstéttir (Boosfeld, 2000, bls. 20; Gudrin Ragnarsdottir, 1994,
bls. 38; Bara Sigurjonsdottir, 6. november 2002).

Rannsoknir syna ad born verda fyrir mikilli streitu vid legu & sjukrahusi, sérstaklega
pegar um er ad reda adskilnad vid foreldra og systkini eda dpaegilegar medferdir. Grunnurinn
a0 hugmyndafraedi heimahjukrunar er hugmyndin um ad med pvi ad veita medferd i umhverfi
sem bornin pekkja, p.e. heima hja peim, megi draga ur streituahrifum medferdar og flyta fyrir
bata. Stefnan er ad veita alla pa heilbrigdispjonustu sem hagt er fyrir veik born heima hja
peim og draga pannig ur streitu og skadlegum dhrifum sjukrahtsvistar, valda sem minnstri
roskun 4 daglegu lifi fjolskyldu barnsins og draga tr félagslegum og fjarhagslegum kostnadi
fjolskyldna tengdum endurteknum innlégnum 4 sjikrahtis. Heimahjukrun barna er @tlud til ad
veita bornum pjonustu heima fyrir par sem pau ad 60rum kosti veeru inni a sjukrahuasi
(Sherring, 2000, bls. 1 og 4).

Gogn sem safnad var fra starfsfolki Launceston General Hospital i Astraliu og
foreldrum barna sem fengu pjonustu heimahjukrunar par syna ad heimahjikrun hefur tekist ad
bata verulega hag veikra barna og foreldra peirra. Medal annars med pvi ad draga ur peirri
streitu sem fylgir pvi ad barn leggst inn a sjukrahts, draga ar fjolda innlagna & sjakrahus,
feekka ferdum foreldra milli heimilis og sjukrastofnunar og draga par med ur kostnadi peirra
vegna ferdalaga, draga Ur kostnadi peirra tengdum barnapdssun fyrir systkini barnsins og gera

barninu kleift ad fara i skolann og hitta vini (Sherring, 2000, bls. 4).

Heimahjiukrun barna hér a landi og erlendis
Pegar verid er ad proa pjonustu 4 fslandi er hiin oftar en ekki borin saman vid sambeerilega
pjonustu 1 68rum 16ndum. Hér verdur fjallad um stddu heimahjukrunar barna i Noregi og

Svipjod og hvernig pjonustan proadist i Reykjavik og & Akureyri.
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Stadan i Noregi

[ arsskyrslu sem gefin var ut um heimapjonustu i Noregi fyrir 4rid 1998 kemur fram ad
heimapjonusta i hverju sveitarfélagi fyrir sig eigi ad meta porfina fyrir uménnun og adstod
fyrir hreyfihamlada, gedfatlada og eldra folk. Ekkert er minnst & heimapjonustu fyrir born. Af
peim sem nyttu sér heimahjukrun i Noregi arid 1998 voru 22% 4 aldrinum 0-66 ara eda 1% af
folki & pessu aldursbili. Ekki var tlistad ndnar hvernig dreifing pjonustunnar var innan
hopsins (Brathaug, Brunborg, Lunde, Norgaard og Vigran, 2001, bls. 14).

i samtali vid Thomas Méller sem starfar hja félagi barnadeilda i Noregi kemur fram ad
pad sé ekki nein sérstok heimahjukrun fyrir born i Noregi en hvert sveitarfélag fyrir sig hafi

heimahjikrun sem 4 ad sinna 6llu folkinu i sveitarfélaginu (sja fylgiskjal G).

Stadan i Svipjoo

Heimahjukrun fyrir born héfst 1 Uppsélum 1 Svipjoo arid 1996. Heimahjukrunin er
sjukrahtustengd og sinnir bérnum upp ad 17 ara aldri. Misjafnt er & milli stada hvort veitt er
solarhringspjonusta eda ekki. Vid Astrid Lindgren barnasjukrahusid i Stokkholmi par sem
byrjad var ad veita heimahjukrun arid 1998, er pjonustan veitt 24 tima solarhringsins en i
Uppsélum er pjonustan adeins veitt ad degi til. Arid 1997 var stofnad pverfaglegt félag peirra
sem sja um heimahjukrunarpjonustu fyrir born 1 Svipjod (SABHb; SABHc; sja fylgiskjal H).

Heimahjikrun barna i Svipj6d sinnir bédrnum sem purfa neringu um sondu eda i &3,
fyrirburum sem fara snemma heim af sjikrahusinu og nyfeddum bérnum med margskonar
erfidleika. Einnig sinnir hiin bérnum sem purfa liknandi medferd, bornum med
Ondunarferasjukdoma og peim sem purfa sturefnisadstod. Pa sinnir heimahjukrun bérnum sem
eru med illkynja sjikdéma, t.d. bornum i krabbameinsmedferd sem purfa sprautur eda vokva i
®0. Pa er fari0 til bradveikra barna sem fengid hafa t.d. erfida lungnabdlgu, maga- og

parmasjukdoma, brunasar eda beinatu. Heimahjikrun fyrir born sinnir lika bornum sem eru ad
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koma ur skurdadgerd og purfa endurhafingu, langveikum bérnum og bornum sem parfnast
teknilegrar ihlutunar (SABHJ; sja fylgiskjal H). Fyrir pessa sjuklinga virkar
hjtkrunarfreedingurinn sem skipuleggjandi & margan hatt pegar foreldrar purfa rad, studning
eda fredslu. Flestar heimsoknirnar eru skipulagdar en hjukrunarfredingurinn getur fario i
bradaheimsoknir ef svo ber undir (sja fylgiskjal H).

Beidni um heimahjukrun verdur ad berast fra laekni barnsins eda hjikrunarfedingi til
hjtkrunarfredings i heimahjikrun barna. Hjikrunarfredingurinn i heimahjikruninni hittir
fjolskyldu barnsins 4 deildinni par sem farid er saman yfir hvada pjonustu
hjukrunarfreedingurinn getur veitt og 4 hverju barnid parf ad halda s.s. lyf og teeki. Einnig er
akvedid hversu oft hjukrunarfreedingurinn kemur i vitjanir. Hjukrunarfreedingurinn sinnir
morgum hlutverkum og foreldrar leita til hans med allskonar spurningar og 6skir. Hann sér
t.d. um fraedslu til foreldra, adstandenda og starfsfolks i skammtimavistun og i skolum.
Adstandendur hafa samband vid hjikrunarfreedinginn ef leggja 4 barnid inn 4 sjukrahisid og
medan pad er inniliggjandi 4 sjukrahtsi. bvi virkar hjikrunarfreedingurinn sem eins konar brt
a milli heimilis og sjukrahussins (sja fylgiskjal H).

[ heimahjikrun barna vid Astrid Lindgren barnasjiikrahiisio i Stokkhélmi vinna
barnalaknar, hjukrunarfraedingar, barnfostra, sjukralioi og félagsradgjafi. Allir sem vinna vid
heimahjikrun barna eru med langa reynslu af ad annast veik born a sjikrahtsi. Nidurstodur
fengust ekki um pad hve margar stodur eru fyrir hjikrunarfreedinga i heimahjikrun barna i
Svipj6d. P6 ma nefna sem daemi ad einn hjukrunarfredingur i 100% stodu og einn sjikralioi i

50% stdou sja um Uppsali og nagrenni (SABHa; sja fylgiskjal H).

Heimahjukrun barna i Reykjavik

Langveik born hafa alltaf haft porf fyrir mikla hjikrunarpjonustu og hér & arum adur for 61l st

pjonusta fram & sjikrahtisunum og purftu bérnin stundum ad vera par svo manudum eda arum
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skipti. Sum born purfa & hjukrunarpjonustu ad halda alla @vi og hafa pau pa purft ad vera inni
a sjukrahusum lengi eda par til foreldrarnir hafa talid sig feera um ad sja sjalfir um
hjukrunarpartfir barnsins heima med eda 4n utanadkomandi adstodar (Hertha W. Jonsdottir,
2000, bls.102).

Mikil breyting vard a adstodu veikra barna arid 1989 pegar Tryggingastofnun rikisins
gerdi samning vid Félag islenskra hjukrunarfreedinga og réd1 hjikrunarfraedinga til starfa i
heimahjukrun fyrir born. { byrjun var leyfi gefid fyrir 2,5 stodugildum, pad var svo aukid i 3,0
stodugildi arid 1999 og er nu i dag 4,5 stodugildi sem 7 hjukrunarfredingar skipta 4 milli sin.
bjonustan er i formi vitjana sem standa yfir ad medaltali 1 eina til prjar klst. i senn og i formi
simaradgjafar pvi hringja ma i hjikrunarfredingana hvenar sem er solarhringsins alla daga
vikunnar (Bara H. Sigurjonsdottir, 6. nbvember 2002; Hertha W. Jonsdéttir, 2000, bls. 102-
103).

Heimahjukrun gerir bornum sem adur purftu ad vera lengi 4 sjikrahtsum kleift ad
vera heima jafnvel p6 pau purfi 4 ymsum tekjum ad halda, mikla hjikrun og mikid eftirlit.
Med pessari pjonustu styttist legutimi 4 sjikrahusi toluvert sem er gott fyrir alla adila (Hertha
W. Jonsdéttir, 2000, bls. 103).

Til ad byrja med var litid um ad leknar og hjukrunarfredingar visudu a pessa pjonustu
en med arunum hefur heimahjikrun fyrir born nad ad sanna sig og er sifellt meira notud. G6o
samvinna er vid starfsfolk sjukrahtisanna, heilsugaslustoovar, sjalfstett starfandi leekna og
Greiningarstoo rikisins og er pessi pjonusta stodugt i proun (Gudrun Ragnarsdottir, munnleg
heimild, 11. april 2003; Hertha W. Jonsdottir, 2000, bls. 103).

Hjukrunarfredingarnir sem vinna i heimahjukrun barna i Reykjavik eru ekki med
adstodu 4 sjukrahtsunum og er pjonustan pvi ekki sjukrahustengd. Arid 2002 var
reynsluverkefni um sett 4 ot sjikrahustengda heimapjonustu og voru radnir i pad tveir

hjikrunarfraedingar i 50% stodu hvor. Stjornendur sjukrahtisanna sau p6 fljotlega ad pad
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borgadi sig frekar ad hata adeins eitt kerfi og hlua ad pvi. Hjikrunarfreedingarnir sem starfa i
heimahjukruninni i Reykjavik hafa reynt ad sérhaefa sig i akvednum sjuklingahopum og verda
pannig sérfreedingar hver 4 sinu svidi. Einn hjukrunarfreedingur tekur t.d. ad sér hjartveik
born, annar sér um fyrirbura og léttbura, svo er einn med fj61f6tlud bérn og pau sem eru
haegdavandamal o.s.frv (Gudran Ragnarsdottir, munnleg heimild, 11. april 2003; Hertha W.

Jonsdottir, 2000, bls. 103).

Saga Heimahjukrunar a Akureyri

Eftirfarandi upplysingar eru hafdar eftir Onnu Olafsdottur hjakrunarfraedingi i heimahjikrun
barna & Akureyri pann 23. april 2003.

[ maiméanudi arid 2000 skrifadi paverandi deildastjori barnadeildar FSA, Anna
Olafsdottir, bréf til formanns Félags islenskra hjikrunarfredinga og sendi afrit til
Tryggingastofnunar rikisins, heilbrigdis- og tryggingamdalaraduneytisins og til landlceknis.

[ bréfinu sagdist Anna hafa ordid pess apreifanlega vor i starfi sinu sem deildarstjori ad mikil
og bryn porf sé fyrir heimahjukrun langveikra barna 4 Akureyri. Hin sagdi morg born hafa
purft innl6gn vegna sjukdomsastands sem akjosanlegast vaeri ad sinna i heimahusi til hagsbota
fyrir barnid, fjolskyldu pess og ekki sist pjodfélagid. Mali sinu til studnings nefndi hiin born
med haegdatregdu, born sem pyrftu tthreinsun og kldsettpjalfun, fj61fotlud born sem purfa
sondunaringu og fj6lskyldur peirra sem purfa mikinn studning. Hin nefndi einnig bérn sem
purfa ad vera i strekk, born sem purfa lyfjagjof t.d. syklalyf eda vitamin i &9, born med
naringarvandamal, 1élega pyngdaraukningu eda offitu. Einnig nefndi hiin studning vid boérn
med sykursyki og foreldra peirra og pa nefndi hin hugsanlegt samstarf vid Pal Tryggvason
barna- og unglingagedlakni. Listinn var ekki temandi en gaf hugmynd um méguleg verkefni.

Anna hafdi unnid 4 barnadeild 1 20 ar 4dur en htn 4ttadi sig 4 porfinni fyrir

heimahjukrun. Medan hin var ad vinna 4 deildinni fannst henni ad ekki veri hagt ad veita
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betri pjonustu en par var gert. Hin taldi sig sja starfsemina heildrant en attadi sig einn daginn
4 pvi ad hun gerdi pad ekki, hun sé ekkert Gt fyrir spitalann.

Anna fékk Helgu Erlingsdottur hjokrunarfraeding i 1id med sér og foru per til Reykjavikur til
a0 raeda vi0 hjukrunarfreedinga sem starfa vid heimahjikrun barna. Hja peim fengu per
upplysingar um pjénustuna sem veitt er i Reykjavik og kynntu sér starfsemina. bar fengu
sidan fund med Ragnheidi Haraldsdottur deildarstjora heilbrigdis- og
tryggingamdalaraduneytisins til ad fa upplysingar um hvernig peer a@ttu ad snia sér i ad hefja
slika starfsemi. Ragnheidur benti peim a ad skoda arsskyrslur og athuga tolfredilega hversu
margir myndu geta nytt sér pessa pjonustu og geta ekki fengid hana hja heilsugeaeslunni.

Pegar parna var komid sdgu var hugmynd Onnu og Helgu ordin st ad pjonustan yrdi i
tenglsum vid heilsugasluna og heimahjikrunina & Akureyri og yroi eins konar tengilidur milli
heilsugaslu og sjukrahtss. bar sem ekki eru margir i hverjum aldurshopi a
Eyjafjardarsvaedinu sem getu nytt sér pjonustu heimahjukrunar, fannst peim ad edlilegast
veeri ad hafa ekki aldursmork heldur fa leyfi fyrir alla aldurshopa. bar hofu sidan mikla
upplysingasdfnun um hve margir gaetu nytt sér pjonustuna. bar toku heilt ar 1 ad afla talna ar
arsskyrslum en pad reyndist mjog erfitt. bad reyndist ekki ndg ad skoda bara innlagnarastedur
vegna pess ad folkid var alls stadar ad af landinu og margir gaetu pvi ekki nytt sér pjonustuna.
baer 16gou pvi mesta aherslu 4 ad reda vid deildastjora 4 FSA og fa alit peirra & hve margir
getu nytt sér pjonustu heimahjikrunar. Nidurstadan vard ad grundvollur veeri fyrir um 1449
heimsoknum & 4ri, fyrir alla aldurshopa.

[ framhaldi af pessu toku vid margir fundir og bréfaskriftir par sem par Anna og
Helga kynntu hugmyndir sinar og nidurstodur m.a. fyrir stjornendum FSA, heilsugaeslunni &
Akureyri, foreldrafélagi langveikra barna og barnadeild FSA og toku allir mjog vel 1
hugmyndir peirra. FSA treysti sér ekki til ad taka verkefnid ad sér og par fengu synjun fra

fjarlaganefnd heilbrigdis- og tryggingamalardduneytisins fyrir arid 2001.
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baer héldu samt sem adur 6traudar afram ad berjast i pessu og dag einn i marsmanudi
2002 var hringt i Onnu fr4 hjukrunarfélaginu og htin spurd hvad htin vildi margar stédur fyrir
heimahjikrun barna. Félag islenskra hjukrunarfreedinga hefur leyfi fyrir 20 stodum fyrir
sjalfstaett starfandi hjikrunarfredinga sem dreifist milli sérsvida. Ef eitthvert leyfanna er ekki
nytt ma faera pad milli sérsvida og hjukrunarfélagid hafdi akvedio ad fera leyfi yfir 4
heimahjikrun fyrir bérn & Akureyri. Anna og Helga dkvadu ad fa 50% stodu fyrir
heimahjikrun barna og sakja hvor um sig um 25% stodu og einnig hvor um sig 25% stodu
innan 6ldrunarhjikrunar til ad geta leyst hvora adra af. En fyrir pvi fékkst ekki leyfi par sem
einungis er leyfilegt ad vera med eitt sérsvid innan hjukrunar. Anna sotti pvi um 50% stoou
innan barnasvidsins og fékk pad leyfi 1. mars 2002 og byrjadi ad vinna 1. jini sama ar (Anna

Olafsdoéttir, munnleg heimild, 23. april 2003).

Af hverju hjukrun barna i heimahisum?
Born hafa margvislegar og floknar parfir sem eru 6likar porfum fullordinna og gegna foreldrar
og fjolskyldan 61l lykilhlutverki i ad uppfylla paer. Hér verdur rokstutt af hverju veita &

veikum og fotludum bérnum hjukrunarpjénustu i heimahtsum.

Heilbrigdisparfir barna

bad er grundvallaratridi ad born sem purfa & heilbrigdispjonustu ad halda fai pjonustu sem
uppfyllir heilsufarslegar, menntunarlegar og félagslegar parfir peirra. Rannséknir syna ad
born verda fyrir mikilli streitu pegar pau liggja a sjukrahtsi, sérstaklega pegar um adskilnad
vi0 foreldra og systkini eda 6paegilega medferd er ad reeda. Mest 611 athygli starfsfolks
deildanna i leknisfredileg og teknileg afskipti og pvi vinnst litill timi fyrir proskandi eda
félagslega ihlutun. betta er ekki hentugt umhverfi fyrir barn sem er ad proskast og hefur

margvislegar og floknar parfir. Pegar adstand barnsins er ordid stodugt breytast parfir pess ur
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porfum fyrir leknisfredileg og teeknileg trraedi i porf fyrir andlega og félagslega umhyggju.
begar uppfylla & peer parfir &tti dherslan ad vera 4 fjolskylduna sem eina heild (Boosfeld,
2000, bls. 20; Sherring, 2000, bls. 4).

bad er best fyrir bornin ad peirra nanustu annist pau og adskilnadur fra umhverfi sem
bau pekkja getur haft skadleg ahrif a andlega og likamlega heilsu peirra. Besti stadurinn til ad
hugsa um veik born er pvi heima par sem f6lkid sem vanalega veitir peim 6ryggi og blidu
getur hugsad um parfir peirra. Rannsoknir hafa leitt i 1j6s ad heimahjikrun dregur Gr peim
eydileggjandi dhrifum sem pekkt er ad veikindi og sjukrahuslega hafa. Rannsoknir syna ad
heimahjikrun fyrir born dregur Ur tilfinningalegum skada med pvi ad minnka eins og hagt er
adskilnad barns fra fjolskyldunni og heimilinu annad hvort med pvi ad gera bornunum kleift
a0 utskrifast fyrr heim eda ad koma alveg 1 veg fyrir ad pau purfi ad leggjast inn a sjukrahts
(Bradley, 1997, bls. 3 og 5).

f ranns6kn Bundred, Haycox, Maxvell, Sartain og Todd (2001, bls.112), 4 vidhorfum
foreldra til heimahjikrunar bradveikra barna, kom fram ad 80% foreldra toldu ad
heimahjikrun hefdi jdkvaed salren ahrif & bornin peirra og flytti fyrir bata. Barnid var mun
afslappadra, enginn 0parfa adskilnadur vid adra ur fjolskyldunni og pad ad barnid geti leikid
sér meo sin eigin leikfong var talid gott upp 4 medferdina. Eitt foreldri i ranns6kninni sagdi:
,Ef pu ert med barnid inni & sjukrahtsi pa gerir pad sér grein fyrir pvi ad pad er veikt og
hugsar mikid um pad. En pegar barnid mitt var heima for pad ad hugsa um adra hluti og pad

hjalpadi pvi lika “.

Mikilveegi fiolskyldunnar og parfir foreldra

barfir barnsins eru forgangsatridi en p6 er naudsynlegt ad tryggja ad porfum foreldranna sé

lika mett (Daughtrey og Smith, 2000, bls. 814).
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Mjo6g mikid alag er & fjolskyldur langveikra barna. Foreldrarnir purfa ad hugsa um
bornin allan s6larhringinn, eru sifellt hja leknum og eru alltaf ad berjast vid kerfid sem veitir
oft handahofskennda afgreidslu. bessar fjolskyldur lenda einnig oft i fjarhagserfidleikum. bess
vegna er mikilvaegt ad komid sé€ til mots vid paer med aukinni pjonustu (Gudrin
Ragnarsdottir, 1994, bls. 39).

Veikindi barns hafa mikil dhrif & hjonaband og fj6lskyldulif. Annad foreldrid parf ad
vera alveg heima og pvi skerdast tekjur fjolskyldunnar og systkini barnsins verda oft
afbrydisom og erfid. Mikill timi hjikrunarfraedinga i heimahjikrun fer i ad sinna
adstandendum barnsins (Vala S. Valdimarsdéttir, 2000, bls. 50-51).

Rannsokn syndi ad pegar barn greinist med kroniskan sjukdom eru vidbrogd foreldra
oft otti, Ovissa og uppndm, eda a.m.k. st tilfinning ad hafa verid kippt Gt ur sinu daglega lifi.
Foreldrar finna oft fyrir hjalparleysi eftir ad barnid er ttskrifad af sjukrahusi. Peir eru ekki
Oruggir med ad geta metid astand barnsins rétt. Hjokrunarfraedingarnir i heimahjikruninni
veita peim petta oryggi, sérstaklega medrunum par sem umonnun barnsins lendir meira 4
peim og paer geta varla farid ad heiman. Margir foreldrar segja reglulegt samband sitt vid
hjukrunarfreedinginn vera eins og bra yfir i samfélagio (Beier ofl., 2000, bls. 3, 4 og 6).

Rannsoknir syna ad foreldrar hafa mikla porf fyrir upplysingar og freedslu pegar peir
koma heim med barn sitt af sjukrahusi, sérstakalega um sjikdom barnsins og hvernig peir
geta hugsad um pad heima. Pad sem peir vilja vita er m.a. hvad eigi ad gera til ad koma i veg
fyrir ad sjukdoémsastandid komi upp aftur, hvernig eigi ad gefa lyf og hvort slemar
aukaverkanir geti komid upp. Hversu mikil porfin er fer eftir veikindum barnsins,
hjakrunarporfum pess og medferd. Foreldrarnir purfa studning heima til ad takast & vid pa
margvislegu streituvalda sem fylgja pvi ad hugsa um veikt barn (Daughtrey og Smith, 2000,

bls. 814).
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bad er reynsla Anna Sidey, lektors 1 heimahjikrun barna, ad foreldrar eru osjalfratt
umonnunaradilar og flest heimili eru vel til pess fallin ad par sé hugsad um veik born eda
hagt er ad adlaga heimilin adstedum (,,Sick children at home*, 1999, bls. 61).

Rannsdknir syna einnig ad foreldrar vilja taka meiri 4byrgd 4 umonnun veikra barna

sinna en hjikrunarfreedingar hafa talid (Bundred o.fl. 2001, bls. 109).

Réttindi barna
Fyrr 4 6ldum var litid 4 bérn sem fullordna og um pau giltu somu 16g og reglur og fullordid
folk. 1 dag gerir folk sér grein fyrir pvi ad naudsynlegt er ad tryggja bornum sérstok réttindi
og vernd med 16gum og reglugerdum sem varda pau sérstaklega. Hér verdur farid yfir
alpjodlegan sattmala um réttindi barna, sem fsland er adili ad, med tilliti til veikra og fatladra
barna og hvernig islensk stjornvold koma til mots vid hann. Einnig verda skodadar stefnur

rikisstjornarinnar og Akureyrarbajar i malefnum fj6lskyldunnar.

Alpjodlegar skuldbindinga | malefnum barna

Barnasattmali Sameinudu pjodanna var sampykktur & allsherjarpingi Sameinudu pjodanna 2.
névember 1989. Sattmalinn er alpjodaldg og felur i sér full mannréttindi allra barna. fsland er
eitt af adildarrikjum Sameinudu pjodanna og skrifadi undir pennan samning i jantiar 1990 og

hvad Island vardar pa 6dladist hann gildi i névember 1992.

Ymislegt { samningnum tengist 4 einn eda annan hatt velferd veikra og fatladra barna.

Samningur Sameinudu pjooanna um réttindi barnsins

{ inngangi samningsins er talad um ad bérnum beri sérstok vernd og adstod. Fjolskyldunni er
lyst sem grundvallareiningu samfélagsins og edlilegu umhverfi til vaxtar og velfarnadar allra

medlima hennar en sérstaklega p6 barna. bvi beri ad veita fjolskyldunni naudsynlega vernd og
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adstod til ad sinna peirri abyrgd sem hun ber i samfélaginu. Vidurkennt er ad barn eigi ad
alast upp innan fjolskyldu vid st og skilning, svo personuleiki pess geti motast 4 heilsteyptan
og jakvadan hatt (Barnaheill, e.d.).

{ samningnum kemur fram ad pad sem barni er fyrir bestu skuli avallt hafa forgang
pegar gerdar eru radstafanir sem varda born. Allar naudsynlegar radstafanir skulu gerdar a
svioi loggjafar og stjornsyslu til ad tryggja bornum pa vernd og umdnnun sem velferd peirra
krefst. Einnig kemur fram ad adildarriki skuli eftir fremsta megni tryggja ad born megi lifa og
proskast. Talad er um ad foreldrar eda l16gradamenn barna beri adaldbyrgd 4 ad ala upp barn
og koma pvi til proska. Adildariki skuli pvi veita foreldrum og l6gradamonnum videigandi
adstod vid ad rekja uppeldisskyldur sinar og sja til pess ad byggdar séu upp stofnanir og
adstada og pjonusta s¢ veitt til umonnunar barna.

Adildarriki samningsins vidurkenna ad andlega eda likamlega fatlad barn skuli njota
fulls og sdmasamlegs lifs, vid adstedur sem tryggja virdingu pess og studla ad sjalfsbjorg
bess og virkri patttoku i samfélaginu. Pau vidurkenna rétt fatlads barns til séstakrar
umonnunar og skuldbinda sig til ad veita pa adstod sem sott er um og hentar barninu og
foreldrum pess.

{ samningnum er vidurkenndur réttur barns til ad njota besta heilsufars sem haegt er ad
tryggja og adstodu til leknismedferdar og endurhafingar. Adildarriki skuli kappkosta ad
tryggja ad ekkert barn fari 4 mis vid rétt sinn til ad njota slikrar heilbrigdispjonustu

(Barnaheill, e.d.).

Stefnumio islenskra stjornvalda

Rikisstjornum adildarrikja Sameinudu pjodanna ber ad senda skyrslu um réttindi barnsins &
fjogurra ara fresti. Rikisstjorn Islands hefur gert tvaer skyrslur um framkvaemd samningsins,

su fyrri var sampykkt 1996 og st sidari arid 2000.
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7

I skyrslunum er bent & ymis 16g og reglugerdir, er varda malefni barna, sem uppfylla
krofur samningsins. Arid 1998 var 4 Alpingi sampykkt pingsalyktun um métun opinberrar
fjolskyldustefnu og adgerdarazetlun til ad styrkja stodu fjolskyldunnar. { kjolfarid var stofnad
fjolskyldurad til ad fylgja stefnunni eftir. A Akureyri hefur verid motud fjolskyldustefna til ad

koma til méts vid barnafjolskyldur og audvelda peim ad raekja hlutverk sitt.

Fambkveemd Islands G samningi Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins

Til a0 tryggja rétt barna til lifs, atkomu og proska leggja islensk stjornvold aherslu & markmid
laga nr. 74/1997 um réttindi sjuklinga. Pau gera rad fyrir ad réttarstada barna gagnvart
heilbrigdispjonustunni sé styrkt med pvi ad tryggja peim tiltekin réttindi i samraemi vid
almenn mannréttindi og mannhelgi. [ 16gunum er sérstakt akvadi um ad skylt sé ad gera allt
sem unnt er til ad sjukt barn fai ad proskast og njota lifsgada pratt fyrir veikindi og fai

medferd eftir pvi sem astand pess leyfir (Doms- og kirkjumalaraduneytid, e.d.).

Til a0 stydja foreldra i uppeldishlutverkinu hafa stjornvéld m.a. heimilad ad lengja
feedingarorlof i allt ad prja manudi vegna alvarlegs sjikleika barns i stad eins manadar adur.
Ef andleg eda likamleg homlun barns hefur i for med sér tilfinnanleg utgjold og sérstaka
umonnun eda geslu, geta framfaerendur peirra fengid félagslega adstod 1 formi
umonnunargreidslna eda aukinnar patttoku i greidslu sjikrakostnadar sbr. reglugerd nr.
504/1997 um fjarhagslega adstod vid framferendur fatladra og langveikra barna. Samkvaemt
akvaedum reglugerdarinnar er einnig haegt ad sekja um sérstok umdénnunarkort til leekkunar
leeknis- og lyfjakostnadar. A9 auki hafa reglur almannatryggingalaga verid rymkadar er varda

styrki til ad kaupa sérfedi og naringarefni fyrir pa sem purfa 4 sliku ad halda.

[ 16gum nr. 75/1981 um tekju- og eignaskatt eru ymis akvaedi til studnings
barnafjolskyldum. Samkvamt peim skal leekka tekjuskattsstofn einstaklinga sem hafa &

framfeeri sinu barn sem er haldid langvinnum sjukdomi eda er fatlad eda vangefid og veldur
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framfaeranda verulegum utgjéldum umfram venjulegan framfaerslukostnad og motteknar
baetur.

{ skyrslu rikisstjornarinnar arid 2000 er bent & pann mikla voxt sem ordid hefur sl. aratug
a starfsemi rikisins 1 pagu fatladra og einnig er bent 4 ad fjolbreytni i pjonustu hafi aukist
samfara pvi. Reynt hefur verid ad draga ar stofnanavistun fatladra barna og 16gd ahersla 4 ad
foreldrar geti annast fotlud born sin heima. Rikid veitir fjolskyldum fatladra barna ymiskonar
félagslegan studning til ad nd peim markmidum sem talin eru i 23. grein samnings Sameinudu
pjodanna. { 16gum nr. 59/1992 um malefni fatladra er fjallad um leidir til ad né fram pessum
markmidum.

Til ad tryggja rétt barns til ad bua vid eins gott heilsufar og mogulegt er og adstdou til
leeknismedferdar og endurhafingar bendir rikisstjornin m.a. 4 16g um heilbrigdispjonustu nr.
97/1990. I 16gunum kemur fram ad allir landsmenn skuli eiga kost 4 fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem mogulegt er ad veita 4 hverjum tima til verndar likamlegu, andlegu
og félagslegu heilbrigdi. I stefnuyfirlysingu rikisstjornarinnar fra mai 1999 segir um
stefnumotun 1 heilbrigdismalum ad radist verdi i adgerdir til ad baeta pjonustu vid sjuk born

og ungmenni (Doms- og kirkjumalaraduneytid, e.d.).

Fjolskyldurao

Hlutverk fj6lskylduradsins er m.a. ad veita stjornvoldum radgjof i fjolskyldumalum, hvetja til
adgerda 4 svidi fjolskyldumala i samfélaginu og studla ad rannséknum 4 hogum og adstedum
islenskra fj6lskyldna (Félagsmalaraduneytid, e.d.).

[ samantekt fjolskyldurads um malefni er varda pjonustu og studning vid fjolskyldur
kemur fram ad fjolskylda einstaklingsins er vermireitur fyrir tengslamyndun og heilbrigdan
tilfinningaproska og leikur lykilhlutverk i félagsmotun hans. Par er einnig rett um mikilvaegi

pess ad samfélagid hlai vel ad fjolskyldum sinum og skapi peim proskaveanleg skilyrdi. Bent
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er 4 ad 1 natima samfélogum sjai hid opinbera fjolskyldum fyrir akvedinni pjonustu og
studningi med pad ad markmidi ad einstaklingarnir geti proskast og dafnad & edlilegan hatt.
Einstaklingar geta af ymsum orsokum purft 4 utanadkomandi adstod ad halda til ad geta lifad
sem edlilegustu lifi. Fjolskyldur eru pvi adstodadar vid ad standa a eigin fotum og pannig
hvattar til sjalfsbjargar (Félagsmalaraduneytid, e.d.).

[ samantektinni kemur einnig fram tilgangur heilbrigdispjonustunnar; ad allir
landsmenn fai fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem unnt er ad veita 4 hverjum tima. Til ad
na fram pessum tilgangi parf 6llum ibuum landsins ad vera tryggdur sem jafnastur adgangur
a0 6flugri heilbridispjonustu.

Stefna fj6lskyldurads i malefnum langveikra barna er ad taka skuli mid af sérstokum
porfum langveikra barna og fjolskyldna peirra i pjonustu heilbrigdiskerfisins. Stefnt er ad
battri adstodu langveikra barna 4 sjukrahusum og einnig er markmidid ad efla heimahjikrun

fyrir langveik born (Félagsmalaraduneytid, e.d.).

Fjolskyldustefna Akureyrarbeejar

Med fjolskyldustefnu vilja bajaryfirvold Akureyrarbajar koma til mots vid fjélskyldur med
born 4 aldrinum 0-18 ara og audvelda peim ad raekja hlutverk sitt. Sérstok dhersla er 16g0 a ad
gera allar kringumstedur sem hagstadastar fyrir born og uppalendur peirra og koma peim til
adstodar pegar illa gengur. Fjolskyldustefnan tekur m.a. mid af gildandi 16gum og
reglugerdum, Barnasattmala Sameinudu pjooanna, pingsalyktun um motun opinberrar
fjolskyldustefnu, heilbrigdisazetlun til 2010 o.fl. (Akureyri, e.d.).

[ fjolskyldustefnunni er bent 4 ad skoda verdi heilsu tt fra stodu manneskjunnar i
fjolskyldu og samfélagi. Stefnt er ad pvi ad pjonusta baejarins maeti porfum fjolskyldunnar

og studli a0 beettu andlegu, félagslegu og likamlegu heilbrigdi bajarbua (Akureyri, e.d.).
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Hvada born eiga kost 4 heimahjukrun?
Heimahjukrun barna i Reykjavik hefur adallega sinnt langveikum bornum, s.s. {jolfotludum
og veikum bérnum, bérnum sem hafa lent i slysum, bérnum med naringarvandamal,
vannerdum bornum og bérnum sem pjast af offitu. P4 mé nefna born med exem og slemar
hudsykingar, born med haegdavandamal, med flogaveiki, bérn med ofnemi og asthma og
fyrirbura sem hafa fengid einhverja fylgikvilla. Einnig eru pad bérn sem purfa floknar
saraskiptingar og lyfjagjafir sem fa heimahjukrun, born med hjartasjikdéma, krabbamein,
sykursyki og born med meltingarfaerasjukdoma (Vala S. Valdimarsdottir, 2000; Gudrin

Ragnarsd. 1994).

bad er mjog misjafnt hversu lengi bornin 4 heimahjukrun og hversu oft i viku farid er
til peirra. Pegar beidni berst til hjukrunarfredings um heimahjikrun fyrir barn byrjar hann a4
pvi ad satna upplysingum um barnid og fjolskyldu pess, gerir hjikrunargreiningar og notar
sidan upplysingarnar til ad meta hversu oft parf ad vitja barnsins (Bara H. Sigurjonsdottir, 6.

noévember 2002).

Samningur er milli Félags islenskra hjukrunarfredinga og Tryggingastofnunar
rikisins og par segir ad samningur s¢ i gildi um hjakrun i heimahtisum vegna alvarlegra og
langvinnra sjikdoma og slysa. Samningurinn midast einungis vid langveika einstaklinga en
ekki bradveika eda pa sem eru ad jafna sig eftir brad veikindi. Sifellt eru gerdar fleiri
ferliadgerdir par sem bdrnin fara heim samdagurs. Fyrir adeins faum arum lagu boérn sem foru
i halskirtlaadgerd t.d. inni 1 prja daga eftir adgerdina en nl fara pau heim samdagurs. Pad er
ekki haegt ad leita til heimahjikrunar med pessi born, i besta falli er einhver sem hringir heim

til peirra og athugar med 1idan barnsins (Anna Olafsdéttir, munnleg heimild, 23. april 2003).

Foreldrar barna sem biid er ad fa leyfi fyrir { heimahjukrun geta hringt allan
solarhringinn 1 heimahjiukrunina ef eitthvad kemur upp 4. P4 kemur hjukrunarfraedingur til

peirra og metur hvort pad er eitthvad sem hann getur gert eda hvort barnid purfi til leeknis. En
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foreldrar barna sem haldin eru langvinnum sjukdomum en eru ekki svo veik ad pau purfi
samfellda pjonustu heimahjikrunar geta ekki nytt sér pjonustuna pegar eitthvad kemur upp a
hja bérnum peirra. Pad a t.d. vid pegar born eru med flogaveiki en f4 ekki oft flogakost. Pad
gaeti verid mikid oryggi fyrir foreldra peirra ad geta hringt 1 hjukrunarfreding pegar barnid

veikist og fengid hann heim (Anna Olafsdéttir, munnleg heimild, 23. april 2003).

Oll bérn 4 Islandi attu ad eiga rétt 4 sambeaerilegri heilbrigdispjonustu burt séd fra hvar
4 landinu pau bua. Vissulega hafa born & hofudborgarsvaedinu betri adgang ad
sérfredipjonustu lekna sem einungis er veitt & storu sjukrahtisunum i Reykjavik.
Heimahjukrun er deemi um heilbrigdispjonustu sem vidast hvar atti ad vera haegt ad veita an

mikils tilkostnadar eda fyrirhafnar.

Hlutverk og markmio hjikrunarfaedinga
Hér verdur farid yfir pa hjukrun sem hjukrunarfreedingar veita i heimahjukrun barna, markmid

hjtkrunarinnar og pau tengsl sem myndast milli hjiokrunarfredingsins og fjolskyldunnar.
Hlutverk hjukrunarfredinga

Hjukrunarfredingar 1 heimahjukrun barna hafa eftirlit med lidan og astandi barnsins og gripa
inn i pegar porf krefur. bar hjikrunaradgerdir sem peir gera eru t.d. saraskiptingar, lyfjagjafir
i @0, sogun, strefnisgjafir, sondumdétun, neringargjafir i &0, adstod vid neringarinntoku,
adstod vid ad gefa asthmalyf, umhirda vid stomiur, vigtun og margt fleira. Gudrin
Ragnarsdottir (11. april 2003) hjakrunarfreedingur i heimahjukrun barna i Reykjavik telur ad
60-70% af pvi sem hjukrunarfreedingar i heimahjiukrun barna eru ad gera sé studningur vid
adstandendur barnsins, ad hlusta og leyfa peim ad tala.

Stort hlutverk hjikrunarfredinga vid heimahjukrun er ad vera malsvari fyrir bérnin og

tengilidur vid lekna, tryggingafélog og adra pjonustuadila. Petta getur verid erfid stada vegna
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pess ad hjukrunarfreedingurinn hefur litinn rétt til ad taka dkvardanir p6 ad hann hafi samband

vi0 alla sem koma ad malefnum barnsins (Beier ofl., 2000, bls. 5).

Markmio hjukrunarinnar

Hjukrunarfredingar sem vinna i heimahjikrun barna i Reykjavik hafa allir ad baki langan
starfsferil 4 barnadeildum sjukrahusa og mikla sérpekkingu & porfum veikra barna (Vala S.
Valdimarsdottir, 2000, bls. 50).

Med arunum 60last hjikrunarfredingar i heimahjukrun sérfredipekkingu, reynslu og
inns&i. Reynslan gerir peim kleift ad vinna traust fj6lskyldunnar og gera pad mogulegt ad
mynda traust samband 4 medan 4 medferd stendur. Reynslan leggur einnig grunninn ad peim
akvordunum sem teknar eru vid sérhverjar adstedur (Beier ofl., 2000, bls. 5).

Eitt adalmarkmid heimahjukrunar barna er ad hjukrunarfraedingar geti tekid
sjalfsteedar akvardanir sem varda hjukrun barnsins, hvort sem pad tengist medferdarmalum
eda porfinni fyrir ad leggjast inn 4 sjikrahts. Engu ad sidur purfa hjikrunarfraedingar ad vera
vissir um sérfraedilegan studning lekna pegar porf krefur og taka parf mikilvaegar akvardanir

sem varda medferd barnsins (Braldley, 1997, bls. 6).

Tengsl vio fjolskylduna

Grundvollur pess ad fjolskylda piggi heimahjikrun er ad proa traust gagnvirkt samband vid
hana. Til ad geta metid astand og adstedur fjolskyldu rétt og byggt upp samskipti vid hana,
verdur hjukrunarfraedingurinn ad bla yfir samskipta- og fredsluhefileikum. Ef ekki tekst ad
byggja upp gott samband verdur samvinna vid fjolskylduna varla moguleg. A peim tima sem
hjikrunin er veitt er mjog liklegt ad ndid samband proéist milli hjukrunarfraedingsins og

fjolskyldunnar. Hjtkrunarfreedingurinn getur fengid géda mynd af fjolskyldunni og
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personulegum vandamalum hennar sem oft koma upp vegna veikinda barnsins (Beier ofl.,
2000, bls. 4).

begar foreldrar koma heim med barn sitt af sjikrahusi eru peir oft radvilltir og
66ruggir. | mérgum tilfellum hafa fleiri hjiikrunarfreedingar hugsad um barnid og oft gefid
mismunandi upplysingar og rad. Draga ma ur sliku 66ryggi foreldra med pvi ad adeins einn
areidanlegur hjukrunarfreedingur adstodi pa (Beier ofl., 2000, bls. 4).

Sambandid milli hjikrunarfraedings i heimahjikrun og fjolskyldunnar heldur afram
pott barnid fari milli sérfredinga. Pad er pvi naudsynlegt ad tryggja g6d samskipti vid
heilsugasluna og sjikrahuisin og tryggja pannig samfellu i hjakrun pegar barn er utskrifad
(Daughtrey og Smith, 2000, bls. 813-814).

Hjukrunarfredingar verda ad gera sér grein fyrir hvada hjukrun er mogulegt ad veita
hverju sinni og verda ad setja skyr mork. Morkin eru sett i samvinnu vid foreldrana og badir
adilar verda ad pekkja morkin og setta sig vid pau. begar kynnin vid fjélskylduna verda mjog
nain getur ordid erfitt fyrir hjikrunarfredinginn ad adskilja faglegu framkomuna og pa
personulegu. bad getur lika ordid erfitt fyrir hann ad slita sambandinu vid fj6lskylduna pegar
hjtkrunarferlinu 1ykur. Pad kemur fyrir ad fjolskylda vill ekki lera vissa hluti af otta vid ad
missa pjonustu heimahjukrunarfraedingsins. bPetta getur 6gnad heilbrigdi fjolskyldunnar og
pad verdur ad taka & pvi strax, jafnvel pott pad komi illa vid fjolskylduna. Stundum atla
fljolskyldur sér lika um of og pa verda hjukrunarfraedingarnir stundum ad verja per fyrir

sjalfum sér (Beier ofl., 2000, bls. 4).

Samantekt
A Tslandi er heimahjikrun barna veitt af sjalfstaett starfandi hjikrunarfraedingum og er
markmidid med pjonustunni ad stytta og koma i veg fyrir innlagnir 4 sjikrahis og gera pannig

veikum og fotludum bérnum kleift ad vera heima. Byrjad var ad veita pjonustuna i Reykjavik
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arid 1989 og er pad snemma ef midad er vid Svipjod og i Noregi er pjonustan ekki veitt. Tvo
ar 1idu fra pvi ad sott var um leyfi fyrir heimahjikrun barna & Akureyri par til pad fékkst i
mars 2002.

Med pvi ad veita bornum hjukrun heima dregur ur peim eydileggjandi dhrifum sem
sjukrahtisdvdl getur haft 4 pau og foreldrum peirra er veittur studningur til ad takast 4 vio pad
alag sem fylgir pvi ad annast veik eda f6tlud born.

Samkvamt samningi Sameinudu pjodanna um réttindi barnsins sem Island er adili ad
skal 6llum bornum tryggd st besta mogulega heilbrigdispjonusta sem vol er a og allt gert sem
mogulegt er til ad sjikt barn fai ad proskast og njota lifsgaeda. { samningnum er 16gd ahersla 4
mikilveegi fjolskyldunnar 1 uppeldi og umdnnun barna. Til ad styrkja fjolskyldur i hlutverki
sinu hefur rikisstjorn {slands komid 4 fot sérstoku fjolskylduradi og Akureyrarbaer myndad
akvedna fjolskyldustefnu.

Mjog fjolbreyttur hopur barna feer heimahjikrun og er sterstur hluti hans langveik
born. Hlutverk hjukrunarfredinga i heimahjukrun barna er m.a. ad hafa eftirlit med lidan og

astandi barnanna, vera malsvari peirra og stydja fjolskyldur peirra.
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3. ADFERDARFRAEDI
Heér verour fario yfir pa rannsoknaradferd sem notud var vio gerd verkefnisins og val hennar
rokstutt. Greint verour fra vali a patttakendum, upplysingasofnun, adferoum vio oflun

heimilda og greiningu gagna. A0 lokum verdur reett um sidferdilega pcetti rannsoknarinnar.

Rannsoknaradferd
Rannsoknaradferdin sem notud er i pessari rannsokn nefnist kerfisbundin greining
pjonustukerfa. { henni felst ad greina parfir akvedins hops og hvernig hagt er ad koma til
mots vid per. bPegar slik greining hefur farid fram er liklegra ad pjonustan sem & ad veita taki
mid af raunverulegum porfum hépsins og sé i takt vid pad sem raunhaft ma teljast.
Kerfisbundin greining pjonustukerfa fer fram i fjorum prepum; fyrst er stada mala skyrd og 4
grundvelli pess hannad pjonustukerfi sem sett er i framkvaemd. Loks fer fram kerfisbundid
mat 4 6llu saman. { pessari rannsokn var einungis konnud porfin fyrir pjonustu fra sjonarholi
fagadila en hun ekki proud sérstaklega og pvi einungis farid i fyrsta prep greiningarinnar, p.e.
a0 skyra stodu mala. Reynt er ad fa skyra mynd af ntiverandi adstedum og porfinni fyrir
akvedna pjonustu. Reynt er ad dkvarda mismuninn milli niverandi og @skilegrar stodu &
peirri pjonustu sem veita 4 med pvi ad safna gognum um pjonustuna, markhépinn og vidhorf

fagadila (Runar Andrason, 2001, bls. 226).

Kerfisbundin greining er gagnleg af morgum astedum. Med henni ma hafa eftirlit med
hvort dkvedinn markhopur sé ad 4 pa pjonustu sem honum er @tlad. Nota ma adferdina til ad
fara yfir pjonustuna med tilliti til hvada pettir eru i lagi og hvad ma betur fara og tryggja ad
pjonustan proist i samraemi vid parfir markhopsins. Med adferdinni er einnig hegt ad safna
upplysingum fyrir pa sem fjadrmagna pjonustuna og tryggja pannig aframhaldandi studning og

skilning 4 henni (Rlnar Andrason, 2001, bls. 228).
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Hoépurinn sem um radir 1 okkar rannsdkn eru born sem purfa 4 hjakrunarpjénustu ad
halda. Til ad greina hjikrunarparfir peirra og fa upplysingar um stodu heimahjikrunar fyrir
born var ratt vid pa adila sem ad uménnun barna koma, p.e. foreldra peirra,
hjtkrunarfredinga og lekna. Vid upphaf rannséknarinnar hofdum vid litla innsyn i
heimahjikrun fyrir bérn og byrjudum pvi a4 ad reda vid Gudranu Ragnarsdottur
hjtkrunarfreeding vid heimahjukrun barna i Reykjavik. Hin gaf okkur innsyn i storf
hjukrunarfreedinga i heimahjukrun barna og sagdi okkur fra proéun starfseminnar og hvernig
stadan er i dag. Naest var reett vid modur langveikrar stilku i Reykjavik um reynslu hennar af
pjonustunni sem htn faer hja heimahjikrun barna. Einnig var ratt vid Sesselju
Gudmundsdottur hjukrunarfreeding og deildarstjora barnadeildar FSA, Bjorn Gunnarsson
yfirleekni barnadeildar FSA og Magnts Stefansson forstodulaekni barnadeildar FSA um
vidhorf peirra til heimahjukrunar barna 4 Akureyri. Ad lokum var ratt vid Onnu Olafsdéttur
hjtkrunarfreding sem starfar vid heimahjukrun barna & Akureyri. Hin sagdi okkur fra pvi
hvernig heimahjukrun fyrir born hofst & Akureyri, starfi sinu og vidhorfum til
heimahjlikrunar.

Med simtélum og tolvupdsti var upplysinga aflad um kostnad vegna heimahjukrunar
barna og sjukrahusvistar 4 barnadeild, fj6lda langveikra barna 4 Eyjafjardarsvaedinu og Stor-

Reykjavikursvaedinu og um stodu heimahjiukrunar i nokkrum nagrannaléndum.

Adferdir vio upplysingasofnun og urvinnslu gagna
begar leyfi fékkst fra Personuvernd og Visindasidanefnd hofst upplysingaséfnun. Greinar um
heimahjikrun barna almennt voru fundnar i freditimaritum 4 veraldarvefnum gegnum
leitarvefina Medline, Chinal, Sinergy og Blackwell Science. Veraldarvefurinn nyttist einnig til
ad afla upplysinga um 16g og réttindi barna og til leitar ad upplysingum um heimahjikrun

fyrir born 4 Nordurlondunum.



Heimahjikrun barna 26

Opin skipulogd vidtdl voru tekin vid adurnefnda adila. Spurningarnar voru fyrirfram
akvednar en ro0 peirra og ordalag ekki og pvi skapadist oft 4 tidum svigram fyrir umraedur
(Hermann Oskarsson, 2000, bls. 83). begar rannsokud eru vidhorf, pekking, heilbrigdisvenjur,
vaentingar og gildismat folks eda skodud er reynsla peirra af sjakddémum, medferd eda
samskiptum hentar vel ad taka viotol (Helga Jonsdottir, 2001, bls. 32). Vidtolin voru tekin
upp 4 snzldur, skrifud upp ord fra ordi og adalatridin greind i pemu og vidhorf

vidmelendanna til heimahjukrunar barna pannig fengin.

Siofraedilegir peettir
Starfssvid hjukrunarfreedinga er mjog fjolbreytt og hluti af pvi er rannsoknarvinna. [ pessari
rannsokn var konnud porf fyrir hjukrunarpjonustu og par med er verid ad préa pekkingu i
hjukrun og gefa hugmyndir um hvernig @skilegt er ad mota stefnu heilbrigdispjonustunnar i
samraemi vid 6. og 11. grein sidareglna Félags islenskra hjukrunarfreedinga (Félag islenskra
hjukrunarfredinga, e.d.).

Leyfi fyrir rannsokninni fékkst fra Personuvernd 18. febraar 2003 og farid var med
personuupplysingar sem fram koma i pessari rannsdkn 1 samrami vid grundvallarsjonarmid
og reglur um personuvernd og fridhelgi einkalifsins (sja fylgiskjal E). Samkvamt fjorou grein
reglugerdar um visindarannsoknir 4 heilbrigdissvidi verdur mat Visindasidanefndar &
visindarannsokn ad hafa synt fram 4 ad engin visindaleg og/eda sidfredileg sjonarmid maeli
gegn framkvemd hennar. Rannsoknin uppfyllir pessi skilyrdi og fékkst leyfi fyrir henni af
halfu Visindasidanefndar 25.mars 2003. (sja fylgiskjal B; Visindasidanefnd, e.d.).

Adur en rannsékn héfst var upplysts sampykkis aflad hja patttakendum, trinadi heitid
og peim kynntur réttur sinn til ad neita patttoku og hetta ef og pegar pess yrdi 6skad. St
pjonusta sem hér um raedir er hagsmunamal ymissa adila og ma par nefna ad deildar

meiningar eru um hvort pjonustan sé fjarhagslega hagkvaem og hvort samkeppni verdi milli
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hennar og annarrar pjonustu sem sami neytendahopur hefur adgang ad. Rannsdknin er unnin
med hag neytenda pjonustunnar i huga pvi pad er sidferdisleg skylda allra ad bera hag barna,

og pa sérstaklega veikra og fatladra barna, avallt fyrir brjosti.

Samantekt
i pessum kafla var adferdafraedi rannsoknarinnar Iyst og af hverju hun var valin. Sagt var fra
patttakendum rannsoknarinnar, adferdum vid upplysingasofinun og greiningu gagna. I lokin

var farid yfir nokkra sidferdislega patti sem tengjast rannsokninni.
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4 HEILBRIGPISPJONUSTA VID BORN A AKUREYRI
[ pessum kafla verdur farid yfir pa heilbrigdispjonustu sem i bodi er fyrir born & Akureyri og
pa sérstaklega heimahjukrun. Skodadar verda tolur yfir fiélda langveikra barna a Akureyri
og 1 Reykjavik og pcer bornar saman med tilliti til fjolda stédugilda sem i bodi eru a hvorum
stad. A0 pvi loknu verdur kostnadur vio ad hafa barn i heimahjukrun borinn saman vid
kostnao hefobundinnar sjukrahusdvalar. bvi ncest verour reynt ad leggja mat a ceskilega
stoou mala. Sagt verdur fra reynslu ungrar moour af pvi ad fa heimahjukrun fyrir barn sitt
og viohorf priggja heilbrigdisstarfsmanna sem koma ad uménnun barna og framtioarsyn

peirra m.t.t. heimahjukrunar barna.

Nuverandi stada
Til a0 meta hvort porf sé 4 heimahjukrun fyrir born & Akureyri verdur fyrst ad gera grein fyrir
peirri heilbrigdispjonustu sem born a Akureyri hafa adgang ad. St pjonusta er veitt af
Fjoroungssjukrahusinu a Akureyri (FSA) og Heilsugceslustodinni a Akureyri og verdur hér

farid yfir 1 hverju hun felst.

Fjoroungssjukrahusio a Akureyri (FSA)

Fadingardeild FSA er rekin i samvinnu vid kvensjukddémadeild og par er veitt pjonusta vid
barnshafandi konur i formi eftirlits og freedslu. Faedingar 4 deildinni eru u.p.b. 400 4 ari. i
sengurlegunni er konum veittur studningur og freedsla og adstod vid brjostagjof.
Heimapjonusta ]josmodur er i bodi fyrir paer konur sem fara heim innan 36 klst. fra fedingu
(Fjordungssjukrahusid 4 Akureyri, e.d.a)

Barnadeild FSA sér um allar almennar barnalekningar, fra nyburum par til
einstaklingar hafa nad 18 ara aldri. Deildin er blondud og skiptist i tvennt, niu rima legudeild

og dagdeild. Gongudeild er rekin i tengslum vid dagdeildina. Legudeildinni er aftur skipt i
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tvennt, i almenna deild og nyburadeild sem starfar naid med vékudeild Landspitala —
haskolasjukrahuss vio Hringbraut (Fjéroungssjukrahusid & Akureyri, e.d.b).

Tveir starfsmenn, leeknir og hjukrunarfraedingur, bera dbyrgd 4 umonnun hvers barns.
Ahersla er 16gd 4 gott samstarf vid bornin og adstandendur peirra. [ flestum tilfellum er talid
naudsynlegt ad foreldrar barnsins, eda einhver nakominn sem pad treystir, dvelji hja barninu
medan & sjukrahusdvolinni stendur. Adstada er fyrir pann adila inni a stofu barnsins asamt
sérstoku adstandendaherbergi par sem adstandendur hafa m.a. adgang ad litilli eldunaradstodu
(Fjordungssjukrahtsio & Akureyri, e.d.b).

Arid 2001 lagu alls 414 einstaklingar 4 legugangi deildarinnar, 464 sinnum i 1482
daga. Sjuklingar med gedranan vanda lagu lengst inni eda ad medaltali i 13 daga en
medallengd dvalar annarra sjiklinga voru riflega prir dagar. A dagdeildina voru 709 innlagnir
og 1029 einstaklingar leitudu 1956 sinnum & ferliverkamottoku a gongudeild sem er 54%

fleiri komur en 4arid adur (Fjordungssjukrahusid a Akureyri, 2002, bls. 31-32).

Heilsugceeslustodin a Akrueyri (HAK)

St pjonusta sem er 1 bodi fyrir born a Heilsugeeslustédinni a Akureyri er m.a. ungbarnavernd,
skolahjukrun og unglingamottaka.

Markmid og tilgangur ungbarnaverndarinnar er ad fylgjast reglulega med likamlegum,
félagslegum og andlegum proska barna fra fadingu til skolaaldurs. Ahersla er 16gd 4 ad studla
ad pvi ad bérnunum séu blin bestu mogulegu uppvaxtarskilyrdi & hverjum tima med
studningi vid fjolskyldurnar. Mikilvaegt er ad uppgdtva og bregdast vid fravikum hvad
heilsufar og proska vardar. Ungbarnaverndin er opin alla daga vikunnar og sami
hjikrunarfraedingur tekur & moti 6llum aldurshopum hvers leknis. Pannig fylgir sami
hjtkrunarfreedingurinn fjolskyldunni gegnum alla ungbarnaverndina (Margrét Gudjonsdottir,

2002, bls. 14).
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Markmidid med heilsugeeslu i skolum er ad studla ad sem bestum proskaskilyroum
fyrir born andlega, likamlega og félagslega. Fylgst er med bornunum til ad finna fravik svo
haegt sé ad gera videigandi radstafanir sem fyrst. Ahersla er 16gd 4 ad hvetja og stydja foreldra
i hlutverki sinu par sem pad eru fyrst og fremst peir sem bera abyrgd a heilsu og proska barna
sinna. { heilsugaesluumdami HAK voru 12 skélar arid 2001 og storfudu vid pa 8
skolahjukrunarfredingar i 4,7 stodugildum (Margrét Gudjonsdottir, 2002, bls. 16).

Unglingamottaka tok til starfa vio HAK 1 febrtiar 2001. Markmid moéttokunnar er ad
vinna ad battum adsteedum og lifsgedum unglinga og ungs folks. Ahersla er 16gd 4 ad hvetja
unglinga til baettrar sjalfsmyndar og sjalfsoryggis, draga Gr 6timabarum pungunum, draga ur
afleidingum kynsjukdoma, bata gedheilbrigdi, draga ur reykingum og afengis- og
vimuefnaneyslu ungs folks og freeda ungt folk og unglinga um adgengi ad heilbrigdis- og
félagspjonustu 4 Akureyri. Mottakan er @tlud folki 4 aldrinum 13-20 dra og er opin einu sinni
i viku klukkutima 1 senn. Pjonustan er 6keypis og ekki parf ad panta tima fyrirfram (Margrét

Gudjonsdottir, 2002, bls. 18).

Heimahjukrun barna a Akureyri

A Akureyri er einn hjukrunarfraedingur sem starfar vid heimahjakrun barna i 50% stodu.
Hann sinnir veikum og fétludum bérnum a Akureyri og sveitarfélogunum i kring. Hegt er ad
na i hann i sima allan s6larhringinn. Heil stada i heimahjikrun samsvarar 70 heimsoknum a
manudi og hefur hjukrunarfredingurinn pvi leyfi fyrir 35 heimsoknum & manudi. Leyfi fékkst
fyrir pjonustunni 1. mars 2002 og i desember sama ar tok hjikrunarfreedingurinn saman {
hversu margar heimsoknir hann hafdi farid. Pad vantadi einungis fjogur skipti upp 4 ad hann
veaeri buinn ad uppfylla leyfid fyrir arid 4 pessum niu ménudum. Petta bendir til pess ad porf sé

4 fleiri stodugildum (Anna Olafsdéttir, munnleg heimild, 23. april 2003).
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bar sem adeins einn hjukrunarfredingur hefur leyfi til ad vinna vid heimahjukrun
barna & Akureyri kemur upp vandamal pegar parf ad leysa hann af. betta hefur verid leyst
pannig ad peir einstaklingar sem purfa pjonustu leita hennar a sjikrahtisinu medan
hjtkrunarfreedingurinn er i frii. Annad vandamal sem fylgir pvi ad adeins einn
hjtkrunarfreedingur vinnur vid heimahjikrunina er ad hann hefur ekki studning af
samstarfsfolki eins og hjukrunarfredingarnir i heimahjukrun barna i Reykjavik hafa.
Hjukrunarfredingurinn & Akureyri vinnur samhlida heimahjikruninni a lyfjadeild fyrir
fullordna en byrjar ad vinna a barnadeild FSA 1 september 2003 par sem hann vonast til ad fa

pennan studning (Anna Olafsdéttir, munnleg heimild, 23. april 2003).

Fjoldi langveikra barna

Arid 2002 voru born & Akureyri 4 aldrinum 0-18 ara 4487 og par af voru um 110 langveik eda
2,5%. I Reykjavik voru sama ar 27.691 barn 4 sama aldursbili og par af voru um 450
langveik eda 1,6%. b6 ad langveik born séu einungis hluti peirra barna sem geta nytt sér
bjonustu heimahjukrunar gefa pessar télur 4geta hugmynd um hversu morg born geta nytt sér
hana. { Reykjavik eru 7 hjukrunarfreedingar med 4,5 stodugildi sem sinna heimahjikrun
barna. bad pydir ad um 100 langveik born eru um hvert stodugildi. A Akureyri er einn
hjtkrunarfredingur med halft stodugildi sem 110 born geta leitad til. Ef borinn er saman
adgangur langveikra barna ad hjukrunarfraedingi i heimahjikrun eru 100 born 4 hvert
stodugildi i Reykjavik en 220 4 stodugildid & Akureyri. Mjog athyglisvert er ad sja hversu
hlutfallslega fleiri born eru langveik & Akureyri en i Reykjavik og bendir pad til ad porf sé
fyrir fleiri stodugildi & Akureyri en 1 bodi eru 1 dag (Dogg Karadottir, einkasamskipti, 8. mai

2003; Hagstofa fslands, e.d.; iris Bjork Arnadottir, einkasamskipti, 8.mai 2003).
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Kostnadur

Grei0slum fra Tryggingastofnun rikisins til sjalfstaett starfandi hjokrunarfraedinga er pannig
hattad ad greitt er fyrir hvert skipti sem barns er vitjad burt séd fra hversu langan tima vitjunin
tekur. Greitt er eftir akvednum gjaldflokkum eftir umoénnunarporf barnsins. Heildargreidslur
Tryggingastofnunar rikisins vegna heimahjukrunar barna fyrir 4rid 2001 voru 17.662.943 kr.
Fjoldi vitjana sem greitt var fyrir voru 2886 og kostar pvi hver vitjun ad medaltali 6.120 kr.
Mj6g misjafnt er hversu oft er farid 1 vitjanir til barnanna. Sum born purfa einungis eftirlit t.d.
adra hverja viku en aldrei er fari0 i fleiri vitjanir en prjar 4 s6larhring. Ef midad er vid
medalkostnad 4 vitjun og hamarks vitjanafjélda myndi sélarhringurinn kosta 18.360 kr. (Bara
H. Sigurjénsdottir, 6. ndvember 2002; sja fylgiskjal I).

Arid 2002 var beinn kostnadur vid rekstur barnadeildar FSA 148.600.000 kr.
Legudagar voru 2507 sem pydir ad solarhringurinn kostar um 60.000 kr. ofan & petta ma svo
bata um 20% - 25% vegna husnadis, reksturs pjonustudeilda o.fl. bvi myndi raunkostnadur
vi0 sOlarhringsdvol 4 barnadeild FSA vera & bilinu 72-75 pusund & dag (sja fylgiskjal J).

Ef midad er vid ad solarhrings kostnadur vid heimahjukrun barna sé 18.360 kr. og
beinn kostnadur vid ad hafa barn 4 sjiikrahusi 1 s6larhring sé 60.000 kr. kemur 1 1j6s ad pad er
ramlega prisvar sinnum 6dyrara ad hafa barn i heimahjikrun. Vid gerum okkur grein fyrir pvi
a0 pear tolur sem fengnar voru eru ekki frd sama ari en teljum ad par sem einungis munar einu

ari skekki pad ekki nidurstodurnar marktaekt.

Askileg stada
Hér verdur sagt fra reynslu modur langveikrar stulku feedda 1999 af pjonustu heimahjukrunar
barna. Fengnar verda skodanir og vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til pjonustunnar med pad ad

markmidi ad greina hvort og hvernig askilegt er ad veita bornum hjikrun heima.
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Reynsla ungrar modur i Reykjavik af heimahjukrun fyrir born

bad sem hér fer 4 eftir er Gr vidtali sem tekid var & vordogum arid 2003 og hefur ndfnum verid

breytt.

Sjukrasaga barnsins.

Sara greindist 15 mdnada gomul med sjukdom i halsinum sem kallast neurofibromatosis og er
@xlisvoxtur 4 taugum. Eins ars for Sara til ofnemissérfraedings sem fann pykkildi i halsinum
4 henni og 1 kjolfarid voru teknar blodprufur og syni ar halsinum. Hun var pa greind med
sjukdom sem ekki reyndist réttur. Henni hélt afram ad versna, hun hélt ekki nidri mat, aldi
mikid, jafnvel 1 svefni og var farin ad léttast mjog mikid. Sara var 16g0 inn & sjukrahtis vegna
vannaringar og toku leeknarnir pa eftir akvednum blettum 4 henni sem peim fundust
grunsamlegir. Peir akvadu ad taka syni tr halsinum 4 henni en pa var &xlid ordid pad stort i
kokinu og halsinum ad pad lokadist fyrir barkann um leid og peir skéaru i hann til ad taka
synid. Sara var sett { ondunarvél og 1 kjolfarid fékk hiun barkapredingu sem hin parf ad hafa
@vilangt. Hin for sidan 1 adgerdir i Bandarikjunum par sem a&x1i0 var minnkad. bar fékk hun
sondu i magann sem hun hefur naerst um alveg sidan.

begar Sara var ttskrifud af sjikrahtsinu i Bandarikjunum kom hun heim til {slands og
var 16gd inn 4 sjikrahus. Adur en Sara og Jona médir hennar komu heim, fékk Jona goda
pjalfun i ad hugsa um Soru. Henni var strax kennt ad hugsa um barkatibuna, hiidina i kring,
kragann sem Sara er med, skipta um barkatiibu, soga slim upp 0r henni og gefa surefni. Henni
var lika kennd neydarhjalp ef eitthvad kaemi upp 4. Jonu finnst pessa kennslu vanta hérna a
fslandi. Han pekkir tvaer mémmur sem eiga born sem purftu ad vera med barkatibu i um sex
manudi og par voru nar allan timann inni 4 sjikrahusi.

Medan Sara 14 inni 4 sjikrahtsinu heima 4 {slandi komu hjukrunarfraedingar fra

heimahjukrun barna og heimsottu Jonu upp & barnadeild og kynntu henni starfid. bad var
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barnalaknir & deildinni sem benti Jonu 4 heimahjukrun og hafdi samband vid
hjtkrunarfreedingana. Pad hefdi aldrei komid til ad Sara faeri heim an pess ad hafa adstod

heimahjlikrunar.

Reynsla moourinnar.

Jonu finnst heimahjikrunin alveg frabaer og segist finna mest fyrir pvi pegar hun hefur purft
a0 vera eitthvad inni 4 sjikrahasi med Soru. Hun segir pad mikinn kost ad geta verid heima
med Soru og samt haft mikid eftirlit fra fagfolki. I fyrstu komu hjukrunarfraeedingarnir prisvar
i viku til peirra en pa var mikid um ad vera hja Soru, hin 2ldi mikid og var mjog veik. [ dag
koma Jéna og hjukrunarfredingurinn sér saman um hversu oft s¢ porf fyrir heimsoknir
hjukrunarfredings og fer pad eftir dstandi So6ru & hverjum tima. Pegar henni lidur vel kemur
hjtkrunarfredingurinn yfirleitt &4 tveggja vikna fresti. Ef eitthvad kemur upp 4 t.d. ef Sara
kvefast eda faer hita hringir Jona alltaf fyrst 1 hjokrunarfredinginn sinn. Hin getur hringt a
hvada tima solarhrigsins sem er og hjukrunarfredingurinn metur pa hvort hann telji astadu til
a0 fara med Soru 4 spitala strax eda kemur, hlustar S6ru og metur astandid.

Jona telur heimahjukrun ekki bara kost fyrir langveik born heldur lika born sem fa
sykingar og purfa t.d. syklalyfi &@d prisvar 4 dag i allt ad sex vikur. Hin segir pad mjog mikid
rask fyrir bornin pegar parf ad maeta med pau a spitala oft & dag, sérstaklega ef pau eru ekki
hress.

Jona segir hjikrunarfreedingana i heimahjikrun hjalpa sér med mjog margt. Hun
nefnir t.d. pegar hlin er i vandredum med leeknana, ad fa tima hja peim eda nidurstodur Gr
einhverjum rannséknum pé parf stundum ad ganga 4 eftir peim og yta svolitid 4 pa. Jona
segist sjaldnast fa samband vid laekni pegar htin hringi upp 4 sjukrahts en pegar
hjukrunarfraedingurinn hringi fai hann strax ad tala vid lekninn. Hjtikrunarfraedingarnir koma

reglulega og vigta Soru, fylgjast med neringardstandi hennar og breyta matnum hennar eftir
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pvi. beir sja um lyfjagjafir og ef Sara er med lungnabdlgu pa banka peir hana. Jona segir
mikla félagslega einangrun fylgja pvi ad vera med langveikt barn og bara pad ad
hjukrunarfreedingurinn komi og sitji i klukkutima og spjalli vid sig sé mikils virdi. begar Sara
er veik pa hittir Jona engann nema hukrunarfredinginn og finnst henni mjog mikill
félagslegur studningur i pvi par sem hin kemst ekki ut og hittir sjaldan annad folk.

Jona segir heimahjukrunina alveg 6missandi, hun geti ekki hugsad sér ad fara inn a
spitala eda hringja pangad 1 hvert skipti sem eitthvad s¢ ad. Hun segir pad miklu paegilegra ad
hafa alltaf bara eina manneskju sem pekkir S6ru og er bliin ad vera med henni alveg frd pvi ad
htn greindist. Hin nefnir sem demi ad hjukrunarfredingurinn geti hlustad S6ru miklu betur
en margir leeknar 4 spitala. Hjikrunarfraedingurinn pekki ordid hljodin i henni og geti hlustad
fram hja vanalega sullinu i lungunum. Pegar hjikrunarfredingurinn kemur pé sér hann strax
ef Sara er eitthvad slopp eda einhver breyting er & henni. Jona telur lika betra fyrir barnid ad

pad sé¢ alltaf sama manneskjan sem annist hana.

Viohorf heilbrigdisstarfsfolks a Akureyri til heimahjukrunar barna

Til a0 meta porfina fyrir heimahjukrun barna & Akureyri voru fengin vidhorf tveggja
barnalekna & FSA, peirra Magnusar Stefanssonar og Bjorns Gunnarssonar og
hjukrunarfreedings a barnadeild FSA, Sesselju Gudmundséttur. Spurningarnar sem pau fengu
voru; Hvar og hvencer kynntist pu heimahjukrun fyrir born?; Telur pu vera porf a
heimahjukrun fyrir born a Akureyri?; Hvernig finnst pér ad heimahjukrun eigi ad vera
rekin?; Hja hvada bornum telur pu porfina mesta?; Hverjir finnst pér vera kostir og gallar

heimahjukrunar?
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Hvar og hvencer kynntist pu heimahjukrun fyrir born?

Magnus segist litid pekkja til heimahjukrunar fyrir born og pegar hann var ad laera i
Upps6lum i Svipj6d snemma 4 attunda aratugnum var petta yfirleitt ekki pekkt. En 1 seinni
tid pegar hann hefur farid ad heimsakja sina gdmlu stadi par sem hann var vid ndm hefur
hann kynnst pessu svolitid. bar eru akvednir hjikrunarfreedingar sem sinna heimahjukrun fyrir
born allan solarhringinn. Magnts segir par vera sterra sjukrahtus en 4 Akureyri sem hafi m.a.
a sinni konnu krabbameinslakningar barna sem valdi oft mestu utkéllunum 4 kvoldin og
néttunni. Hann segist ekki hafa kynnst starfseminni i Reykjavik.

Adur en Bjérn Gunnarsson kynntist heimahjiikrun fyrir born 4 Akureyri hafdi hann
kynnst slikri starfsemi i ndmi sinu i Bandarikjunum a arunum 1993-2000. Starfsemin par var
ekki mikil en pad voru helst born med mjog alvarlega sjukdoma sem fengu pjonustuna, t.d.
born sem purftu ad vera i ondunarvél 4 hverri einustu nottu. Pa var hjukrunarfredingur sem
vaktadi pau yfir nottina 4 medan foreldrarnir svafu og i verstu tilvikunum var fagmanneskja
med vidokomandi allan sélarhringinn.

Sesselja Gudmundsdottir atskrifadist sem hjukrunarfreedingur fra Haskéla Islands
1986 og med M.Sc. gradu fra Columbia haskolanum i New York arid 1992. Hin hefur unnid i
Englandi og Bandarikjunum, hja Félagi islenskra hjukrunarfedinga og 4 Heilsuverndarstod
Reykjavikur, midst6d heilsuverndar barna. Medan hiin vann i Reykjavik heyrdi hun um
heimahjukrun barna en hafdi aldrei unnid med sjalfstett starfandi hjikrunarfreedingum i

heimahjiikrun fyrr en hun kom nordur 4 Akureyri og for ad starfa med Onnu Olafsdéttur.

Telur pu vera porf a heimahjukrun fyrir born a Akureyri?

Magnus telur ad porf s¢ & heimahjukrun fyrir born og ad porfin sé meiri en st halfa stada sem
nu er 1 bodi 4 Akureyri. Hann bendir & ad ekki s¢ komin 16ng reynsla 4 starfsemina en

Tryggingastofnun rikisins greidi adeins 35 heimasoknir 4 manudi sem eru ekki nema rétt
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rimlega ein heimsokn a dag. Hann litur 4 petta sem einhverskonar byrjunarreit en pad verdi
ad meta porfina.

Bjorn segir ad sér finnist erfitt ad meta hvort porf s€¢ 4 heimahjukrun fyrir boérn a
Akureyri. Hann segir mjog erfitt ad meta porf fyrir heilbrigdispjonustu, pvi porfin s€ naestum
oendanleg og eftir pvi sem meiri pjonusta er i bodi pvi meiri verdi notkunin &
heilbrigdiskerfinu. Hann telur p6 ad eftirspurn yroi eftir slikri pjonustu. Hiin geeti verid
gagnleg badi fyrir sjuklinginn og fjélskylduna. Hann er ekki i vafa um ad pjonustan myndi
audvelda folki ad vera heima, s&kja vinnu og jafnvel ad bornin kemust i skolann.

Hann bendir & ad pegar meta 4 hvort porf er & pjonustu verdi ad taka med i reikninginn hvort
htn svari kostnadi. Hann tekur sem daemi ad ef sjuklingur parf ad fa syklalyf i &d prisvar &
dag pa matti gera pad inni & sjukrahusinu par sem hjikrunarfredingarnir eru hvort sem er i
vinnu. Pannig ad pad fylgir pjonustunni ekki auka kostnadur og pad er heldur ekki borgad
sérstaklega fyrir ram inni 4 spitalanum. En ef pjonustan er flutt Gt 1 bee pa er
hjtkrunarfreedingur afram inni 4 spitalanum en kominn annar uti i bee til ad sinna pessu
verkefni. Hann telur pvi erfitt ad syna fram 4 ad pjonustan s¢ fjarhagslega hagkvem. bad
fylgir pvi kostnadur ad bua til nyja pjonustu ef kerfid er 6breytt. En e.t.v. er hagt ad breyta
kerfinu, e.t.v. erum vid of fost i einhverju gémlu, ad peir sem njoti medferdar purfi alltat ad
vera innskrifadir & sjukrahus.

Sesselja telur porfina fyrir heimahjiukrun vera fyrir hendi. Hin veltir pvi oft fyrir sér
hvort ekki vari hegt ad visa fleiri bornum til Onnu. Huan telur ad pad verdi markvissari og
betri samgangur 4 milli pegar Anna fer ad vinna 4 barnadeildinni i 50% starfi og b4 munu pau
geta visad meira 4 hana. Sesselja bendir & ad petta sé ny starfsemi hér 4 Akureyri sem sé i
mikilli proun og muni 6rugglega vinda upp 4 sig. Adeins hafi verid veitt leyfi fyrir petta halfa

stodugildi 1 eitt 4r en sidan eigi ad endurmeta porfina.
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Hvernig finnst pér ad heimahjukrun eigi ad vera rekin?

Magnus vill gjarnan sja pessa pjonustu miklu meira tengda sjukrahtisinu. Honum finnst ¢parti
a0 beeta vid pridja adila i pjonustu vid born pvi fyrir séu sjukrahtisid og heilsugaslan. Hann
hefur alltaf hugsad sér barnadeildina & Akureyri sem einhverskonar midst6d fyrir
heilbrigdispjonustu vid born. begar um er ad reda alvarlega veik born, langveik bérn eda bérn
med endurtekna sjukdoma, bendir Magnus 4 ad pa sé pad barnadeildin sem hafi 6dlast mikla
pbekkingu af sjakdéminum og barninu, fjélskyldunni og 6llum adstedum pegar kemur ad pvi
t.d. ad barnid parf ad fara i skola. bad er skodun Magnusar ad heimahjukrun eigi ad vera angi
af peirri starfsemi sem rekin er & barnadeild FSA og deildin eigi ad vera mun umfangsmeiri
en hun er i dag.

Bjorn bendir a ad sjukrahusid sé mjog litid og deildarskipt med litlar einingar og
miklar laegdir komi oft i starfsemina. Hann telur ad pad veri til bota ef pad vari hagt ad
stekka pessar einingar og auka pjonustuna. Honum finnst ad heimahjukrun @tti ad vera hluti
af starfsemi barnadeildarinnar, ad hjukrunarfreedingarnir par myndu lika sinna bérnum uti i
ba. bannig veri kerfid sveigjanlegra og haegt veri ad fara ut i bea til ad sinna sjuklingum ef
pad hentadi adstandendum peirra betur. Bjorn bendir lika 4 ad ungbarnaeftirlitid sé ekkert
annad en heimahjikrun sem er veitt hérna i mjog stérum stil og sé e.t.v. besta demid um vel
heppnada heimapjonustu.

Sesselja telur sig ekki pekkja nogu vel til, til ad mynda sér skodun & hvernig
heimahjukrun skuli rekin. Pad sem henni datt p6 1 hug var ad hagsmunir beggja adila gaetu

stangast 4 ef hjikrunarfreedingurinn er sjalfstaett starfandi og vinnur lika & sjukrahusi.
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Hja hvada bornum telur pu porfina mesta?

bau born sem Magnus telur helst ad purfi heimahjukrun 4 Akureyri eru t.d. fjo1f6tlud langveik
born, einstaka barn med hagdatregdu, born sem purfa adstod vid fedugjof, born med asthma
og langveik born.

Bjorn sagdist ekki hafa naga reynslu af heimahjukrun til ad geta bent 4, hja hvada
sjuklingahopi porfin veeri mest. Hann taladi p6 um ad born sem purfa t.d. syklalyfjagjofi allt
a0 sex vikur gaetu verid eina til tveer vikur inni & sjukrahusi en ef til vill fjorar til fimm vikur
heima.

Sesselja telur porfina fyrir heimahjukrun vera mesta hja bérnum sem eiga vid langvinn
hjukrunarvandamal ad strida en sé einnig god pjonusta fyrir bérn sem purfa syklalyf,

saraskiptingar og pess hattar.

Hverjir finnst pér vera kostir og gallar heimahjukrunar?

Magnus telur heimahjukrun vera parfa pjonustu og hin eigi framtid fyrir sér en @tti ad vera i
meiri tengslum vid sjikrahusid. Hann segir Onnu hafa verid foreldrum mjég innan handar t.d.
ad adstoda vid fedugjof, skipta 4 sdirum, veita peim andlegan studning og allt parna a milli.
Hann segir ad pad séu abyggilega einhverjir gallar & pjénustunni en hann sé ekki i stakk bainn
eins og er til ad benda 4 pa.

Bjorn segir heimahjukrun af hinu goéda og bendir 4 ad proéunin sé st ad
heilbrigdispjonusta fyrir born sé ad faerast ut af sjukrahtisum. Hann segir sjukrahussadstedur
vera ad breytast og peir bradu barnasjukdomar sem saust 4dur séu ner horfnir. Bjorn segist
almennt talad vera mjog jakveaedur fyrir pvi ad heimahjiukrun verdi efld en telur ad skoda verodi
hvernig hagt sé¢ ad endurskipuleggja kerfid og gera pjonustuna fjarhagslega hagkvaema. Hann

telur a0 medan kerfid er obreytt pa fylgi heimahjukrun aukinn kostnadur fyrir pjoofélagid.
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Sesselja segir heimahjukrun geta badi stytt legutima og fekkad komum & sjikrahus.
Hun segir pjonustuna vera sérstaklega goda fyrir langveik born og fjélskyldur peirra par sem
barnid purfi ekki alltaf ad leggjast inn. Hin bendir 4 ad pad hafi 1 for med sér mikla roskun
fyrir heimilid, syskini og barnid sjalft pegar born purfi ad vera lengri tima & sjikrahtsi. Hin
segir foreldra oft vera undir miklu dlagi og ad hjukrunarfreedingur sem starfar vid
heimahjukrun geti veitt peim pann studning sem beir purfa. Sesselja segist ekki sja neina galla
vi0 heimahjukrun og htin hlakki til pess ad sja pessa pjonustu proast hérna & Akureyri eins og

htn hefur gert i hfudborginni.

Samantekt
St heilbrigdispjonusta sem bornum 4 Akureyri stendur til boda er mjog god. Fylgst er
reglulega med vexti og proska barna til 16 4ra aldurs i gegnum heilsugzsluna. A barnadeild
FSA er god adstada fyrir veik born og foreldra peirra. Heimahjukrun hefur stadid bérnum &
Akureyri til boda i eitt ar og litur Gt fyrir ad porfin fyrir pjonustuna sé meiri en st halfa stada
sem ni er i bodi. I vidtalinu vid modur langveiku stalkunnar kemur greinilega fram hver st
pjonusta er sem heimahjikrun veitir og hve mikilvaeg han er fjolskyldunni. Vidhorf
heilbrigdisstarfsfolksins i gard heimahjukrunar var mjog jakveett. Nidurstodur kaflans verda

reeddar frekar 1 naesta kafla.
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5 UMFJOLLUN UM NIDURSTOPUR
Heér verdur reett um helstu niourstoour sem fengust ur rannsokninni og pcer bornar saman vio

Dad freedilega efni sem fram hefur komid. I lokin verda svo helstu nidurstoéour dregnar saman.

Heilbrigdispjonusta fyrir born 4 Akureyri 6nnur en heimahjukrun

Gott starf er unnid & Heilsugceslustodinni a Akureyri par sem vel er fylgst med heilsu barna og
unglinga. Med ungbarnaeftirlitinu og skolahjukruninni er reglulega fylgst med andlegum,
likamlegum og félagslegum proska barna fra fadingu til 16 ara aldurs. Pannig er hagt ad
greina ef bornin syna fravik fra edlilegum vexti og proska og parfnast frekari rannsdékna eda
medferdar. Heilsugaslustodin hefur ekki sinnt veikum eda fotludum bérnum i heimahtisum
og hafa pau born ad mestu sott pjonustu a barnadeild FSA.

Mj6g god adstada er fyrir born og adstandendur peirra a barnadeild FSA. Mjog
jékveett er ad par er 16g0 dhersla & samvinnu vid foreldra barnanna og ad peir geta verid hja

bornunum allan solarhringinn.

Af hverju @ttu born ad fa hjukrun heima?
Born hafa margvislegar og floknar andlegar-, likamlegar- og félagslegar parfir og purfa adstod
vi0 ad uppfylla per. Sjukrahusumhverfi er ekki hentugt til ad meta pessum porfum og getur i
sumum tilfellum haft skadleg hrif 4 andlega heilsu barnsins og seinkad bataferlinu. { mérgum
heimildum okkar kom fram ad foreldrar og fjolskylda barnsins gegna lykilhlutverki i ad
uppfylla parfir pess. bPvi er pad betra fyrir barnid ad geta verid heima i pvi umhverfi sem pad
pekkir og f4 umhyggju fra sinum ndnustu. Eins og fram kom i rannsokninni er oft mikid
andlegt og likamlegt alag & foreldra og fjolskyldur veikra og fatladra barna. bvi er

naudsynlegt ad styrkja fjolskylduna i hlutverki sinu og tryggja réttindi barnanna.
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Naudsynin er pad mikil ad gerdur hefur verid alpjodlegur sattmali, samningur
Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins, til ad tryggja réttindi barna og er Island adili ad
pessum samningi. [ samningnum kemur fram ad veita eigi andlega eda likamlega fotludum
bornum umonnun og adstod til ad tryggja virdingu peirra og studla ad sjalfsbjorg. Einnig
kemur fram ad barn eigi ad alast upp innan fj6lskyldu vid st og skilning og ad vernda eigi
fjolskylduna svo hun geti sinnt abyrgd sinni. Samkvaemt samningnum hafa born rétt &
heilbrigdispjonustu sem tryggir peim sem besta heilsu og veita a foreldrum videigandi adstod
vi0 uppeldi barna sinna. Eins og fram hefur komid er best fyrir veik og f6tlud born ad dvelja
heima par sem peirra ndnustu geta annast pau. Med heimahjikrun er bornum gert mogulegt ad
vera heima en fa jafnframt pa hjukrun sem pau purfa og foreldrum er veittur studningur til ad

hugsa um pau. Pvi er pad réttur barna ad fa heimahjukrun.

bekking 4 heimahjukrun

Heimahjukrun fyrir born er ny pjonusta og svo virdist sem hvorki almenningur né
heilbrigdisstarfsfolk pekki mikid til starfseminnar. Pegar vid kynntum fyrir samnemendum
okkar hvad vid @tludum ad taka fyrir i lokaverkefninu kom i 1j6s ad n@stum enginn peirra
hafdi heyrt um heimahjukrun fyrir born. Okkur potti athyglisvert ad i 30 manna hopi sem lert
hafd1 hjukrunarfraedi i naer fjogur ar og unnid i heilbrigdisgeiranum pann tima og margir mun
lengur, voru einungis 6rfair sem heyrt h6fou um heimahjikrun fyrir bérn. Sidar 4 6nninni
fengum vid p6 kynningu & starfsemi heimahjiukrunar barna i Reykjavik.

bad starfsfolk barnadeildar FSA sem vid t6ludum vid hafdi ekki mikid kynnst
heimahjukrun barna. Pad hafoi heyrt af starfseminni i Reykjavik en ekki kynnt sér hana
sérstaklega og pad sem laeknarnir pekktu til heimahjikrunar barna var erlendis fra.

Hjutkrunarfredingurinn gerdi sér po goda grein fyrir starfsemi og drangri heimahjukrunar
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barna. Starfsfolkid var allt mjog jakvatt gagnvart starfseminni og taldi ad htn veeri til bota

fyrir veik og fotlud born og fjolskyldur peirra.

Hvernig a4 heimahjukrun fyrir born ad vera rekin?
A slandi eru hjukrunarfreedingar i heimahjikrun barna sjalfsteett starfandi og f4 greitt fra
Tryggingastofnun rikisins. Hj0krunarfeedingar i heimahjukrun barna eru ekki alls stadar
sjalfsteett starfandi. { Uppsélum i Svipjod er heimahjukrunin t.d. hluti af pjénustu
sjukrahussins. bad eru skiptar skodanir um hvernig reka eigi heimahjukrun fyrir bérn 4
Akureyri. [ upphafi var pad hugmynd Onnu Olafsdéttur sem kom 4 fot heimahjukrun fyrir
born 4 Akureyri ad pjonustan yroi starfraekt Gt fra heilsugaeslunni. Aftur 4 moéti er pad skodun
barnaleknanna sem vid reeddum vid, ad reka eigi pjonustuna t fra barnadeild FSA. bau visa
0l til pess hversu misjafnt er hve morg born geta nytt sér pjonustu heimahjikrunar a4 hverjum
tima. Anna vill pvi nyta hjukrunarfredinga heimahjukrunar barna i heimahjikrun 4 66rum
sérsvidum pegar minna er ad gera. A barnadeildinni koma toppar og leegdir i starfsemina og
pvi vilja barnaleeknarnir ad peir hjikrunarfredingar sem vinna par sinni einnig

heimahjikruninni.

Mat a porf fyrir heimahjikrun barna
Eins og fram kom i freedilega hluta rannsdknarinnar er stersti hluti peirra barna sem fa
heimahjukrun i Reykjavik langveik born. Pad er mjog athyglisvert hvad langveik born eru
hlutfallslega miklu fleiri & Akureyri en i Reykjavik og pvi @tti pjonusta vid pau ad vera
hlutfallslega meiri 4 Akureyri en svo er ekki. A hvert stodugildi hjukrunarfradinga i
heimahjukrun barna i Reykjavik eru 100 born en 220 & hvert stodugildi & Akureyri. Af pessu
ma dema ad porf sé fyrir fleiri stodugildi i heimahjukrun barna & Akureyri en pad halfa sem i

bodi er i dag.
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bad halfa stodugildi sem hjukrunarfreedingurinn i heimahjikrun barna & Akureyri
hefur leyfi fyrir veitir honum heimild til ad fara i 35 heimsoknir & manudi. Eins og kom fram i
rannsokninni pa nytti hjikrunarfredingurinn 4 niu manudum nar allar paer heimsoknir sem
hann ma fara i 4 ari. betta er lika sterk visbending um ad porf sé 4 fleiri stodugildum.

Hjukrunarfredingurinn 4 FSA og annar barnalaeknirinn sem ratt var vid telja ad porf
s¢ 4 heimahjukrun fyrir born 4 Akureyri. Peir lita 4 pa heimahjukrun sem nu er veitt sem
byrjunarreit pvi porf sé fyrir fleiri stodugildi. Pau telja ad pjonustan muni nytast best
langveikum og fjolf6tludum bérnum en einnig bérnum med asthma, bérnum sem purfa adstod
vi0 fedugjof, syklalyf i &0, saraskiptingar o.fl.

Hinn barnalaeknirinn sem raett var vid segir ad erfitt sé ad meta porf fyrir
heilbrigdispjonustu, porfin sé naer 6endanleg. Hann telur p6 ad eftirspurn yroi eftir
bjonustunni og er ekki i vafa um ad pjonustan myndi koma sér vel fyrir bornin og fjolskyldur
peirra. Hann bendir einnig a ad taka verdi med i reikninginn hvort pjoénusta svari kostnadi
pegar porf fyrir hana er metin.

begar borinn var saman kostnadur vid ad hafa barn i heimahjikrun og a sjikrahusi i
einn solarhring kom 1 1j6s ad rimlega prisvar sinnum 6dyrara er ad hafa barn i heimahjukrun.
bad er pvi fjarhagslega hagkvaemt ad veita bornum heimahjikrun og eru pad enn frekari rok

fyrir pvi ad veita eigi pjonustuna.

Umrzdur
Kostir heimahjukrunar fyrir born koma best fram i lysingu Jonu & upplifun hennar af
pjonustunni. Pad var mjog sterk upplifun fyrir okkur ad koma inn 4 heimili Jonu og Soru til ad
raeda vio par pvi pad var ad morgu leyti 0likt 60rum heimilum. Pad var t.d. sogteki,
surefnisteki og vaktari (monitor) vid ramid hennar Soru. begar Sara fékk sér ad borda naoi

htn sér ekki 1 mjolk og cheerios eins og morg born gera, heldur kom hun med sondumat,
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slongu og delu ad bordinu. Mamma hennar tengdi sondumatinn og slénguna vid deluna en
Sara tengdi slonguna sjalf vid tappa & maganum a sér. Svo sat hiin og spjalladi vid okkur
medan hun fékk sér ad “bordaQ Fyrir paer var petta mjog edlilegur hlutur en fyrir okkur alveg
ny upplifun og vid gatum ekki annad en dadst ad litlu stelpunni. Pessi litla fjolskylda er gott
demi um hvernig heimahjukrun getur audveldad einstaklingum 1ifid. Sara er med sjukdom
sem heftir lif hennar mikid an pess ad hun s¢ alltaf veik. Med heimahjiakruninni feer Jona pad
Oryggi og pann studning sem hun parf til ad geta verid med Soru heima. Vel er fylgst med
astandi Soru og gripid inn 1 pegar porf krefur. begar Sara veikist kemur heimahjukrunin oftar
til ad sinna henni. Ef hin veeri ekki fyrir hendi pyrfti Sara i mérgum tilfellum ad leggjast inn 4
sjukrahus.

Heimahjukrun fyrir born hefur verid i bodi i Reykjavik i 14 ar. bvi er pad athyglisvert
a0 ekki eru nema prju ar sidan einhverjum datt i hug ad porf veeri fyrir slika pjonustu &
Akureyri og ekki nema ar sidan hin baudst par fyrst. Petta er enn athyglisverdara i 1j0si pess
a0 hlutfallslega eru mun fleiri langveik born a Akureyri en i Reykjavik og pad eru einmitt pau
sem nyta pjonustu heimahjakrunar mest. A pvi eina ari sem heimahjukrun hefur verid i bodi 4
Akureyri hefur komid 1 1j6s ad talsverd eftirspurn er eftir pjonustunni. bPad er skiljanlegt ad
eftirspurnin hafi ekki verid fyrir hendi fyrr par sem foreldrar pekktu ekki til pjonustunnar. En
pad er ekki eins skiljanlegt ad heilbrigdisstarfsfolk hafi ekki kannad fyrr hvort porf veri fyrir
sambarilega pjonustu 4 Akureyri og veitt er i Reykjavik. Veik og fotlud born btia um allt land
og pvi veari vert ad kanna hvort porf sé & heimahjikrun barna vidar & landinu en & Akureyri og
i Reykjavik.

Eftir ad heimahjukrun fyrir born hof starfsemi sina & Akureyri kynntist
heilbrigdisstafsfolk pjonustunni og sé porfina fyrir hana. Pad eru po skiptar skodanir um
hvernig pjonustan eigi ad vera uppbyggd og hvadan henni eigi ad stjorna. bad er okkar

skodun ad porf sé fyrir heimahjikrun barna & Akureyri og pad myndi henta starfseminni best



Heimahjikrun barna 46

a0 vera tengd barnadeild FSA. Okkur finnst mjog g6d hugmynd Magnusar Stefanssonar
barnalaknis 4 FSA, ad barnadeildin eigi ad vera midstod fyrir veik born. Pannig @ttu foreldrar
a0 geta leitad med born sin & einn stad ef pau purfa a hjakrunar- eda leeknispjonustu ad halda.
Heimahjukrun veeri pa hluti af peirri pjonustu og pad veri val foreldranna hvort peir nyttu sér
hana. Fleiri born hefdu pa adgang ad heimahjukrun t.d. bradveik born, born sem purfa eftirlit
eftir minni adgerdir og langveik brn sem purfa ekki samfellda heimahjukrun. I dag er raunin
aftur & moéti st ad pjonustan einskordast vid langveik og fotlud born og born sem lent hafa i

slysi.

bad ad heimahjukrun er fjarhagslega hagkvaem stydur pa skodun ad hun eigi ad vera i
bodi. Heilbrigdispjonustan 4 Islandi hefur ar akvednu fjarmagni ad spila 4 hverju ari og er pad
fjarmagn yfirleitt af skornum skammti eins og sést hefur & nidurskurdi i heilbrigdiskerfinu
undanfarin ar. Pad eru meiri likur 4 ad fjarhagslega hagkvam pjonusta sé veitt. bPessi rok

benda 4 ad porf sé fyrir heimahjikrun barna séd fra bajardyrum heilbrigdiskerfisins.

Samantekt

Er porf fyrir heimahjikrun barna 4 Akureyri? Vid teljum svo vera. Astadurnar eru:

» Heimahjukrun barna eykur lifsgedi veikra og fatladra barna og fj6lskyldna peirra med pvi
a0 gera bornunum kleift ad vera heima eins lengi og mogulegt er og stydja foreldrana i

hlutverki sinu.

* Heimahjukrun barna matir porfum veikra og fatladra barna og foreldra peirra og er pad i

samrami vid stefnu stjérnvalda i réttindamalum barna.
* Flest born sem heimahjukrun barna i Reykjavik sinnir eru langveik. Hlutfallslega eru mun
fleiri langveik born 4 Akureyri en 1 Reykjavik en stodugildi hjikrunarfraedinga i

heimahjukrun eru mun faerri & Akureyri midad vid fj6lda langveikra barna.
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Eftir adeins niu manudi i starfi hafdi hjikrunarfraedingurinn i heimahjikrun barna a

Akureyri nytt nar allar paer vitjanir sem hann hefur leyfi fyrir 4 ari.

bad er ramlega prisvar sinnum odyrara ad veita barni heimahjukrun en ad hafa pad inni
liggjandi & sjukrahasi.

bad heilbrigdisstarfsfolk sem reett var vid 1 rannsokninni taldi ad porf vaeri fyrir

heimahjukrun 4 Akureyri og ad pjonustan vari veikum og f6tludum bornun og foreldrum

peirra til hagsbota.
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6 LOKAORD
Umfjollunarefni kaflans eru hagnytt gildi rannsoknarinnar fyrir hjukrun, hjukrunarstjorn,
hjukrunarmenntun, hjukrunarrannsoknir og hugmyndir ad framtioarrannsoknum tengdum
heimahjukrun barna. Farid verdur yfir takmarkanir rannsoknarinnar og ao lokum verdur

samantekt a pvi helsta sem kom fram i rannsokninni og hugleidingar rannsakenda.

Notagildi rannsoknar fyrir hjukrun
Heimahjukrun fyrir born er nyr starfsvettvangur og svo virdist vera ad pekking
heilbrigdisstarfsfolks 4 pjonustunni sé takmorkud. Hjokrunarfredingar og annad
heilbrigdisstarfsfolk getur nytt sér pessa rannsokn til ad kynna sér starfsemi heimahjukrunar
og ahrif hennar 4 born og foreldra peirra. Rannsdknin @tti ad vera hvetjandi fyrir
heilbrigdisstarfsfolk sem vinnur vid umdénnun barna til ad sja hvada bérn sem pau eru ad
sinna geta verid heima og fengid pjonustu heimahjukrunar.

Heilbrigdispjonustan er i auknum meeli ad feerast inn a heimilin og legutimi 4
sjukrahtisum ad styttast. betta & jafnt vid um born og fullordna. Nidurstddur rannsoknarinnar
geta synt stjornendum barnadeildar FSA fram 4 ad heimahjukrun er venlegur kostur til ad
stytta legutima barns 4 sjikrahusi. Heima getur barnid fengid hjukrun og eftirlit. A timum
nidurskurdar i heilbrigdiskerfinu er heimahjukrun godur kostur par sem hun er raimlega
prisvar sinnum 6dyrari en sjukrahusdvol og atti pad ad hafa hvetjandi ahrif 4 stjornendur
deilda sem og heilbrigdiskerfisins ad nyta pjonustuna.

Nemendur i hjukrunarfradi geta nytt sér pessa rannsokn til ad vikka
sjondeildarhringinn og gert sér grein fyrir peirri fjolbreytni sem starfid felur i sér. Rannsoknin
hvetur verdandi hjukrunarfredinga til ad syna sjalfstedi i starfi og vera opnir fyrir nyjum
starfsmoguleikum. Hin vekur einnig athygli 4 hversu stor pattur 1 hjikrun barna er ad sinna

foreldrum og styrkja pa i hlutverki sinu.
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Ekki hefur 4dur verid gerd rannsékn 4 porf fyrir heimahjikrun barna 4 Islandi og litid
hefur verid skrifad um petta malefni hér 4 landi. Pvi vonumst vid til ad pessi rannsokn verdi
hvati a0 auknum skrifum hjikrunarfreedinga um heimahjikrun barna og 6nnur malefni er

varda born.

Framtioarrannsoknir

» Viodhorf foreldra veikra og fatladra barna & Akureyri til heimahjikrunar og hvernig peir
meta porfina fyrir pjonustuna.

* Hvada pjonustu vilja foreldrar barna sem fa heimahjukrun fa fra hjukrunarfredingunum,
hvad heftir samskipti peirra 4 milli og hvad baetir pau?

= Hvad pekkir heilbrigdisstarfsfolk til heimahjikrunar barna?

* Hvada stjornunarform hentar heimahjukrun barna best?

» Hversu mikill hluti af starfi hjikrunarfraedinga i heimahjukrun barna snyr ad
salfélagslegum pattum og studningi vid foreldra?

= Hversu go0 eru tengsl sjalfstaett starfandi hjikrunarfraedinga vid heilbrigdisstofnanir?

= Upplifun og lidan hjukrunarfraedinga i heimahjikrun barna i starfi sinu.

= Kanna hvort porf sé 4 heimahjikrun barna vidar 4 landinu en &4 Akureyri og i Reykjavik.

Takmarkanir rannsoknarinnar
Helstu takmarkanir pessarar rannsoknar eru par ad fengin voru vidhorf farra einstaklinga og
voldu rannsakendur pa sjalfir til patttoku sem dregur ur réttmeti nidurstadna. Ekki voru
fengin vidhorf neytenda pjonustunnar & svaedinu par sem porfin var metin og veikir pad
nidurstoournar.
Nidurstodur rannsoknarinnar eiga einungis vid pad svadi par sem pdrfin fyrir

pjonustuna var konnud og er pvi ekki haegt ad yfirfera paer 4 onnur landsveaedi.
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Samantekt

bar sem um frumrannsokn er ad r&eda ma segja ad rannsoknin hafi mikid gildi fyrir hjikrun.
Heimahjukrun barna er nyr vettvangur hjukrunar 4 Akureyri og @ttu allir hjukrunarfraedingar
sem koma ad umonnun barna ad kynna sér starfsemina. Porf er a frekari rannsoknum 4 svidi
heimahjukrunar barna svo prdéa megi pjonustuna med tilliti til peirra er ad henni koma.

Heimahjukrun barna eykur mjog lifsgedi veikra og fatladra barna og fjolskyldna
peirra. A peim tima sem vid hofum verid ad vinna ad pessari rannsokn héfum vid ordid margs
fré0ari um parfir veikra og fatladra barna og hvad pad pydir fyrir foreldrana ad hugsa um pau.
Vid hofum ordid vitni ad pvi hvada pydingu pjonusta heimahjikrunar barna getur haft fyrir
fjolskyldur og er pad okkar einlega 6sk ad allar fjolskyldur veikra og fatladra barna &

Akureyri geti nytt sér pjonustu heimahjukrunar.
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FYLGISKJAL A

Nr. umsoknar:, Mottekin: Afgreidd:

Umsokn til Visindasidanefndar

1. HEITI RANNSOKNAR. Bedid er um fullt heiti rannsoknar, islenskt eda erlent eftir
atvikum.

Er porf fyrir heimajukrun barna & Akureyri?

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING [ HNOTSKURN. Utdrittur {r
rannsokninni, par sem fram koma m.a. upplysingar um markmio, patttakendur,
framkvamd, visindalegt gildi og visindalegan avinning.

Rannsoknin okkar er BS ritgerd i hjukrunarfraedi vid Haskolann & Akureyri. Markmidid med
henni er ad skoda hvad felst i heimahjukrun barna og meta hvort porf sé fyrir pessa pjonustu
hér 4 Akureyri. Pessi pjonusta hefur verid veitt i Reykjavik sidan 1989 og i dag starfa 7
hjtkrunarfreedingar vid heimahjukrun barna i Reykjavik. Heimahjikrunin er sérhafd pjonusta
fyrir veik born og unglinga sem dvelja heima og er ymist timabundin eda til lengri tima.

Vid viljum yta undir ad folk 4 landsbyggdinni hafi adgang ad hlidstedri pjonustu og veitt er a
héfudborgarsvaedinu.

bétttakendur 1 rannsokninni verda foreldrar veikra barna 4 Akureyri. Vid tokum
skipulogo vidtol vio 5-7 foreldra sem mogulega geta nytt sér pessa pjonustu. Einnig munum
vi0 tala vid eina foreldra sem nyta sér pessa pjonustu i Reykjavik og fa vidhorf peirra og
reynslu af pjonustunni. Vid @tlum ad tala vid folk i heilbrigdispjonustunni sem vinna med
bornum og fa vidhorf og reynslu peirra af heimahjukrun.

Vid hofum fengid leyfi fra Birni Gunnarssyni yfirlekni barnadeildar FSA til ad fa
adgang ad sjukraskram fyrir 4rin 2001 og 2002. Vid munum i samradi vid hann hafa samband
vid foreldra sem verda i urtakinu.

Med pessari rannsokn viljum vid skjota stodum undir pekkingu a svidi umoénnunar
barna i heimahtisum, auka vid og efla pekkingu og starfssvid hjukrunarfraedinnar.

3. ABYRGDARMADUR RANNSOKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn abyrgdarmann
ur sinum hopi sem annast samskipti vid Visindasidanefnd og sem ber jafnframt faglega
abyrgd & framkvamd rannsoknarinnar.
Nafn: Dr. Hermann Oskarsson Kennitala:070251-3969

Stada: Désent

Vinnustadur: Haksolinn 4 Akureyri V-Simi: 463 0918
Fax:463 0999
Deild: Heilbrigdisdeild
H-Simi: 462 4043
Heimilisfang
vinnustaodar: So6lborg vio Nordursloo
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Postolf 224 GSM: 862 0475 Netfang:
hermann@unak.is
602 Akureyri

4. ADRIR UMSAZAKJENDUR. Tilgreina parf néfn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e.
annarra en abyrgoarmanns.

Nafn: Anna Lilja Bjornsdottir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn a
Akureyri Stada: Nemi

GSM: 897 0238
Nafn: Edda Bjorg Sverrisdottir Vinnustadur/Skoli: Haskolinn a
Akureyri Stada: Nemi

GSM: 864 4134
Nafn: Bara Sigurjonsdottir Vinnustadur/Skoli: Gongudeild barna
LSP Hringbraut, Heimahjukrun barna Reykjavik Stada:

Hjukrunarfredingur MSc - hun er kliniskur leidbeinandi rannsakenda.

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjarmognunar- og styrktaradilar). Hér skal
t.d. greina fra peim stofnunum og fyrirtaekjum, innlendum eoda erlendum, sem a0
rannsokninni koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komio fram i lioum 2 og 3.

Stofnun/fyrirtzeki: A ekki vid Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtaeki: Heimilisfang:

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hér skal greina fra pvi hvada adilar hafa
umsjon meo einstokum verkpattum rannsoknarinnar. Ef rannsakendur njota styrkja
eda annarrar fjarmognunar vegna rannsoknarinnar purfa einnig ad koma fram

upplysingar um tengsl fjarmognunaradila vid rannsakendur.
A ekki vid

7. PATTTAKENDUR. Tilgreinid fjolda patttakenda svo og hvernig og 4 hvada
forsendum urtakio verdur valid.

Foreldrar veikra barna & Akureyri: U.p.b. 5-7 foreldrar. Verda valdir af Gtskriftarlistum
barnadeildar FSA yfir dkvedio timabil. Petta er s& hopur sem getur nytt sér heimahjiukrun
barna.

Foreldrar veikra barna i Reykjavik: Vid munum med adstod hjukrunarfreedinga i
heimahjukrun barna i Reykjavik finna eina foreldra sem hafa fengid pjonustu heimahjikrunar
barna. Fa upplifun peirra og reynslu af pessari pjonustu.

Heilbrigdisstarfsfolk: Vid erum i sambandi vid hjikrunarfraeding sem starfar vid
heimahjikrun barna i Reykjavik, vid munum rada vid hana um hennar starf, hvad felst i pvi,
préun pess og stefnu. A Akureyri er hjukrunarfreedingur sem er ad byrja ad veita pessa
pjonustu. Vid spyrjum hana hvernig hin metur porfina fyrir heimahjukrun og hvernig hiin
hafi hugsad sér ad byggja upp petta starf. Vid hofum hugsad okkur ad tala vid
hjtkrunarfreeding og barnalakni sem starfa 4 barnadeild FSA og f4 vidhorf peirra til pessarar
pjoénustu med tilliti til parfa barnsins.
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8. AVINNINGUR/AHATTA. Tilgreinid i hverju avinningur jafnt sem ahaetta
patttakenda i rannsokninni verour helst folgin.

Avinningur: Baett pjonusta vid born og foreldra peirra. Hugsanlega 6dyrari pjonusta en
sjukrahuslegur. broa hjukrun 4 Akureyri

Ahztta: Pessari rannsokn 4 ekki ad fylgja nein ahztta, vid munum fara vidurkenndar leidir og
gaeta trinadar vid vidmelendur.

9. OFLUN UPPLYSTS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykkis
patttakenda verdur aflad, p.m.t. hvada adili muni leita til peirra eftir sliku sampykki.
Athugio a0 ef afla 4 upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda
forradamanni. Afrit af upplysingum og sampykkisblodum skulu fylgja umsékninni.

Vid hofum fengio leifi til ad skoda sjukraskyrslur barnadeildar FSA fyrir arin 2001 og 2002,
sja medfylgjandi leifi. Vid munum vera i samstarfi vid barnalekni 4 FSA og munum i samradi
vid hann hafa samband vid patttakendur. Vid munum utskyra fyrir peim hvernig vid fengum
n6fnin peirra, Gtskyra fyrir peim rannsoknina og ad nafnleyndar verdi gaett sé pess 0skad.

10. RANNSOKNARGOGN. Hvers konar gognum (persénuupplysingum, lifsynum
o.s.frv.) er fyrirhugao ao safna vegna rannsoknarinnar? Hvada adilar munu hafa
adgang a0 peim gognum? Hvada oryggisradstafanir veroa geroar? Hver hefur
umradarétt yfir gognunum a0 rannsokn lokinni? Hvernig verdur trunadur vio
patttakendur vardveittur?

Vid @tlum ad nyta okkur sjukraskrarnar til ad finna foreldra barna sem legid hafa lengur en
prjar vikur & barnadeild FSA & arunum 2001 og 2002. Vid hofum fengid til pess leyfi fra Birni
Gunnarssyni yfirbarnalekni & FSA. Pad sem vid @tlum ad taka Ur sjukraskranum er hvada
greiningu barnid hefur fengid og nafn foreldranna. Vid munum sidan flokka pessar
upplysingar og loks velja 5-7 foreldra a grundvelli pessa flokkada turtaks.
Vi0 munum svo taka vidtol vid patttakendur, pau verda tekin upp 4 sneldur. Vid munum gera
bokasafnsleit ad freedilegum greinum sem skrifadar hafa verid um heimahjikrun barna,
hjikrun barna og heimahjikrun almennt. Nafnalistar verda aldrei geimdir saman med 60rum
gdgnum. Gognin verda 61l geymd 1 leestum skapum. baer persénulegu upplysingar sem verda &
tolvutaeku formi verda vistadar 4 hardadisi i einkatolvu okkar eda a “floppyQiski.
Vi munum med adstod hjukrunarfredinga i heimahjikrun barna i Reykjavik finna eina
foreldra sem hafa fengid pjonustu heimahjiukrunar barna. Fa upplifun peirra og reynslu af
pessari pjonustu.
Vid erum i sambandi vid hjikrunarfreeding sem starfar vid heimahjukrun barna i Reykjavik,
vid munum rzda vid hana um hennar starf, hvad felst i pvi, proun pess og stefnu. A Akureyri
er hjukrunarfreedingur sem er ad byrja ad veita pessa pjonustu. Vid spyrjum hana hvernig hin
metur porfina fyrir heimahjikrun og hvernig hiin hafi hugsad sér ad byggja upp petta starf.
Vid hofum hugsad okkur ad tala vid hjukrunarfreeding og barnalekni sem starfa a4 barnadeild
FSA og fa viohorf peirra til pessarar pjonustu med tilliti til parfa barnsins.
Vid munum tala vid framkvaemdastjéra FSA, Heilsugaslustodvarinnar 4 Akureyri og
Tryggingastofnun Rikisins og fa upplysingar um kostnad vid hjikrun barna a sjikrahtisum og
heima fyrir. Vid munum jafnvel fa ad skoda opinberar skyrslur og télur um pessi mal.

beir sem koma til med ad hafa adgang ad pessum gognum er vid og leidbeinendur
okkar.
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Ad rannsokn lokinni verda sneldurnar med vidtolunum eydilagdar og peim hent. BI6o
med personu upplysingum verda tett. Vid komum til med ad geeta fyllsta trinadar vid
patttakendur.
Vid verdum bundnar pagnarskyldu vid patttakendur okkar pegar pess er dskad. Vid @tlum ad
geyma gognin i leestum skjalaskap 1 fimm ar vegna pess ad vid @tlum ad reyna ad fa petta birt
i timariti og hofum 4huga 4 ad gera dframhaldandi rannsdknir & pessu efni.
Vid hofum sent umsokn til personuverndar, sja mefylgjandi afrit.

11. SIDFERPILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af
sioferdilegum toga sem rannsoknina varoa.
Eru engin.

12. VISINDALEGT GILDI. Gerid stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi talio
er a0 veroi af rannsokninni.

Batt pjonusta vid veik born og fjolskyldur peirra. Ad hjukrunin verdi einstaklingshafdari og
foreldrar taka meiri patt i ummonnun veikra barna sinna. Bérnin fa meiri 6rvun i umhverfinu
heima sem eykur proska peirra og flytir fyrir bata i moérgum tilfellum.

Vikka ut starfssvid hjukrunarfraedinga.

Vid teljum ad petta s¢ mun 6dyrara fyrir hid opinbera pegar 4 heildina er litid.

13. FREDPIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal fraedilegri pekkingu 4
rannsoknarsvidinu og 60rum bakgrunni rannsoknarinnar, p.m.t. helstu nidurstéoum
eldri rannsokna. Taka skal sérstaklega fram hvada reynsla er af vidkomandi adferdum
og/eda medfero i fyrri rannséknum. Pessum lid ma skila a sérbladi eda visa i ytarlegri
rannsOknaraztlun sem pa skal fylgja umsokn.

Um frumrannsokn er ad reda p.a.l. hefur ekkert verid skrifad um heimhjiukrun barna 4
Akureyri. Ekki hafa verid gerdar rannsoknir um heimahjikrun barna i Reykjavik heldur og
mjog litid er skrifad um petta efni i erlendum timaritum. Heimahjukrun barna hefur verid
starfraekt 1 Reykjavik sidan 1989 og par starfa sjo hjukrunarfredingar. Einn
hjukrunarfreedingur er ad byrja ad veita pessa pjonustu 4 Akureyri og hefur 50% stodu til ad
byrja med. Heimahjukrun fyrir born er veitt i fleiri Iondum t.d. Kanada og Bandarikjunum.
bad ma geta pess ad kennslubokin sem notud er i barnahjikrunar 4fanganum i HA er
bandarisk og i henni er nokkud stor kafli um heimahjukrun barna.

begar born liggja lengi 4 sjukrahtsi eda purfa endurtekid ad leggjast inn er mikil heetta 4 ad
pad hagi 4 proska peirra og jafnvel ad pau fari ad syna hegdun sem tilheyrir fyrri
proskastigum (Ahmann, Hockenberry-Eaton, Wilson, Winkelstein og Wong, 1999).
Upphaflegur hvati ad heimahjikrun fyrir born var 6sk foreldra um ad fa ad hafa bornin sin
heima og vilji heilbrigisstarfsfolks til ad vinna med fjolskyldum. Markmidid var ad auka
lifsgeedi bedi barnanna og foreldranna. Fleiri pattir komu svo 1 1j6s sem syndu fram & porfina
fyrir pessa pjonustu. Stor pattur var aukinn fjoldi barna sem purfa flokna lyfjamedferd i
langan tima. Adrir peettir sem parna komu ad mali tengdust sifelt auknum fjolda barna sem
lifa af alvarleg veikindi s6kum mikilla framfara i umdnnun barna. T.d barna med hvitbledi
og onnur krabbamein, kroniska lifrarbilun, hjartagalla, galla i meltingarvegi,
vodvalomunarsjukdoma, taugahrornunarsjukdoma ofl. (Ahmann, 1999).
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begar bodi0 er upp & heimahjikrun styttast sjukrahuslegur til muna par sem bornin Utskrifast
heim mun fyrr en adur eftir skurdadgerdir, alvarleg slys og greiningu og medferd & mérgum
00rum sjukdomum (Ahmann, 1999).

bad er yfirleitt mun 6dyrara fyrir rikio eda pridja adlila ad hafa barn i heimahjikrun en inni 4
sjukrahusi pegar porf er 4 flokinni medferd. Kostnadur almennings og tryggingafélaga er ad
Ollum likindum minni vegna pess ad heima fellur hluti kostnadarins & fjolskylduna p.e.
lyfjakostnadur, kostnadur vid hjukrunarvérur, flutning, hisnadi, mat, pvott, prif o.f.1.
Fjolskyldan sér lika ad einhverjum hluta um hjikrunina sjalfa t.d pegar um langtima veikindi
er a0 (Ahmann, 1999).

Dami um born sem geta nytt sér heimahjikrun eru born sem purfa 6ndunaradstod. bau eru oft
vikur, manudi eda jafnvel ar innd bradadeildum & sjukrahtisum. betta getur pytt ad bérn sem
eru tilbuin til ad fara heim, badi félagslega og likamlega, purfa ad vera i 6hentugu umhverfi.
Mest 6ll athygli starfsfolks deildanna fer i leeknisfraedilega og teeknilega thlutun fyrir born i
bradum veikindum. Pad vinnst litill timi fyrir proskandi eda félagslega ihlutun. betta er ekki
hentugt umhverfi fyrir barn sem er ad proskast og hefur margvislegar og floknar parfir
(Boosteld og O Toole, 2000).

begar astand barnsins er ordid stodugt breytast parfir pess tr porfum fyrir leknisfredileg og
teknileg urredi i porf fyrir andlega og félagslega umhyggju. Markmidid er ad gera barninu
kelift a0 lifa i edlilegu og astriku umhverfi.

Lykilatriodi i a0 koma 4 fot heimahjukrun fyrir born er ekki ad bua til sjikrahts heima hja
barninu heldur buia barninu 6ryggi 4 sem einfaldastan hatt med sem minnstri truflun &
venjulegu lifi fjolskyldunnar (Boosfeld og O Toole, 2000).

Ekki eru nema 13 ar sidan Heimahjukrun barna hofst 4 Islandi og hefur pessi pjonusta ekki
verid 4 lista yfir forgangsrodun 1 heilbrigdispjonustu vid born. bratt fyrir pad er markmidid
hja fagfolki ad skapa samfellu i hjukrun veikra barna og vidurkennt er ad naudsynlegt sé ad
veik born og veikir unglyngar geti lifad sem edlilegustu lifi og verid sem mest i sinu edlilega
umhverfi (Gudrin Ragnarsdottir, 1994).

Til ad fa pjonustu heimahjukrunar i Reykjavik parf ad berast skrifleg beidni fra leekni eda
hjikrunarfraedingi. I kjolfarid metur hjukrunarfradingur dstand barnsins og beidni er send til
tryggingaryfirlaknis sem metur hverja fyrir sig (Gudrin Ragnarsdottir, 1994).

bad sem heimahjikrun barna i Reykjavik hefur adallega verid ad fast vid eru fotlud og veik
born, born med neringavandamal p.e. born med offitu og born sem nearast ekki, born med
exem og slemar hudsykingar, born med hagdavandamal, born med flogaveiki, asthma og
ofnami, fyrirbura med einhverskonar fylgikvilla, born med meltingarfarasjikdoma, floknar
lyfjagjafir og saraskiptingar. Heimahjikrun fyrir born og unglinga er einstaeklingshaef hjukrun
en pad pydir ad hjukrunarfreedingurinn er abyrgur fyrir hjikrun barnsins (Gudrun
Ragnarsdottir, 1994).

14. RANNSOKNARADFERDIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannsoknarinnar.
Taka skal fram hvort atlunin sé ad afla upplysinga annarsstadar fra en fra
patttakendum sjalfum. Ef @tlunin er ad notast vio upplysingar ur sjukraskram,
gagnabonkum (s.s. Krabbameinsskra) eda synum ur lifsynabanka purfa afrit af
tilskyldum leyfum ad fylgja umsokninni (sbr. 1id 23 hér a eftir). Koma parf fram til
hvers er @tlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannsoknir verdi gerdar a peim,
hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers konar syna og/eda upplysinga
verdur aflad. Pessum lid ma skila a sérbladi ef porf krefur.
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Adferdafraedin sem vid komum til med ad nota netnist kerfisbundin greining pjonustukerfa.
Fagadilar hafa 1 auknu meli komid inn 1 honnun pjonustukerfa t.d i heilbrigdispjonustu. Petta
er gert med pvi ad greina nakvemlega parfir dkvedins hops og hvernig haegt vaeri ad koma til
mots vid per. Hopurinn sem um raedir i okkar rannsokn eru boérn sem purfa 4
hjukrunarpjonustu ad halda. Til ad greina hjukrunarparfir peirra er best ad raeda vid pa adila
sem ad umonnun barnsins koma og pad eru foreldrar peirra, hjikrunarfredingar og laeknar.
begar slik greining hefur farid fram er liklegra ad pjonustan sem 4 ad veita taki &
raunverulegum porfum hopsins en sé po i takt vid veruleikann. Kerfisbundin greining
bjonustukerfa fer fram 1 fjorum prepum; Ad skyra stodu mala, honnun pjonustukerfis,
framkvemd og kerfisbundid mat. Par sem vid erum ad kanna porf fyrir pjonustu pa forum
vi0 bara i prep 1.

[ fyrsta prepinu, ad skyra stodu mala, er reynt ad fa skyra mynd af naverandi adstzdum og
porfinni fyrir slika pjonustu. Byrjad er 4 ad dkvarda mismuninn milli naverandi og @skilegrar
stodu & peirri pjonustu sem veita 4 med pvi ad safna gdgnum um pennan markhop. Honnun &
pjonustu verdur ad midast vid raunveruleikann, pvi verdur ad skoda adstedur vandlega og
finna ut hvada leidir eru hugsanlegar til ad beeta pjonustuna. I lok pessa preps er gerd
nakvam lysing 4 stodu mala og skilgreint nakvaemlega hver markhopurinn er, parfir hans og
hvao hegt er a0 gera til ad mata pessum porfum (Runar H. Andrason, 2001).

Vid 6flun upplysinga munum vid nota opin skipul6gd vidtol.

begar rannsokud eru vidhorf, pekking, heilbrigdisvenjur, ventingar og gildismat folks eda
skodud er reynsla peirra af sjakdomum, medferd eda samskiptum hentar vel ad taka vidtol
(Helga Jonsdottir, 2001).

[ skipulogdum vidtslum hefur spyrillinn 4kvedid hvada spurningar hann atlar ad spyrja en
getur spurt per i peirri 160 sem honum finnst henta best. Spyrillinn getur einnig ordad
spurningarnar eftir pvi sem hann telur audveldast fyrir pann adspurda ad skilja (Hermann

Oskarson, 2000).

Rannsdknaradferd: Pad fyrsta sem vid gerum er ad fa leyfi hja yfirbarnalekni 4 FSA til a0
hafa adgang ad sjukraskram barnadeildarinnar fyrir arin 2001 og 2002. Vid munum i samradi
vid hann fara i gegnum skrarnar og velja patttakendur i rannsoknina. Pétttakendurnir verda
foreldrar barna sem lagst hafa inn & barnadeild FSA og verda valdir & grundvelli flokkads
urtaks. Vid munum fa lista yfir pau born sem hafa legid lengur en prjar vikur & barnadeildinni
a pessu timabili. Par sem ad um mjog fjdlbreyttan hop er ad reeda @tlum vid ad nota
kerfisbundna urtoku. Vid byrjum a pvi ad kasta tening upp 4 pad hvar vio byrjum og veljum
svo tiunda hvern eftir pad. Pvi nest munum vid flokka urtakid & grundvelli edli veikinda
barnanna og velja 5-7 foreldra sem vidmalendur.

Veikindi barna sem mogulega parfnast heimahjikrunar eru flj6lbreytt. Pad geta verid
langvinn veikindi eins og krabbamein, alvarlegir hjartagallar eda langvinnir heila- og
taugasjukdomar, eins geta born med timabundid sjukdoémsastand eins og t.d. sykingar par sem
gefa parf syklalyf i &0 prisvar 4 dag i fjorar til tiu vikur eda born med timabundid
n&ringarastand og born sem purfa saraskiptingar eftir adgerdir o.fl.

Vid munum i samradi vid barnalekninn hafa samband bréfleidis vid foreldrana par sem vid
segjum peim ad pau hafi verid valin af sjikrasrdm i rannsokn, utskyrum vandlega fyrir peim
ut 4 hvad rannsoknin gengur og markmid hennar og spyrjum hvort pau vilji taka patt. Vi
munum svo hringja i pau innan farra daga til ad leyta sampykkis. Vid munum taka eitt
skipulagt vidtal vid hverja foreldra. { vidtalinu munum vid t.d. spyrja: Af hverju 1a barn ykkar
a sjukrahusi?, fannst ykkur pid f4 andlegan studning & medan a sjukrahusdvolinni st6d?,
hvenig brést barn ykkar vid sjukrahtisinnlogninni?, fengud pid freedslu um astand medferd og
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horfur?, hverjir sinntu barninu?, hefdu pid viljad geta haft barnid ykkar heima ad einhverju
leyti medan 4 medferd st6d?

Vid munum taka vidtolin upp 4 snzldur og skrifa pau upp ord fra ordi. Vid munum svo flokka
vidtolin 1 akvedin pemu eftir pvi hver sjikdomur barnsins er, lengd sjikrahtslegu, lidan
barnsins medan 4 sjukrahtuslegunni stdd, lidan barnsins fyrst eftir ad heim var komid, mat
foreldranna 4 andlegum studning og fredslu a sjukdomsferlinu, hversu margir
hjukrunarfreedingar sinntu barninu, hefou pau viljad fa pjonustu heima fyrir. Vid munum
sidan flokka svor vidmalendanna og draga af peim alyktanir um parfir peirra.

Vid erum i sambandi vid hjikrunarfreeding sem vinnur vid heimahjukrun barna i Reykjavik.
Vid @tlum ad taka vidtal vid hana eda einhverja starfssystur hennar um heimahjikrun, hvad
felst 1 henni, hvernig hun hefur proast i Reykjavik, hverja hun telur kosti og galla
pjonustunnar, hverjir nyta sér hana helst og hvert stefnir hin.

A Akureyri er hjikrunarfreedingur sem er ad byrja ad veita pessa pjonustu. Ztlunin er ad taka
vidtal vid hana og spyrja hvernig hun metur pdrfina fyrir heimahjikrun og hvernig htin hafi
hugsad sér ad byggja upp petta starf.

Til ad kynna okkur pjéonustu heimahjikrunar munum vid med adstod hjukrunarfreedinga i
heimahjukrun barna i Reykjavik finna eina foreldrar sem hafa fengid pjonustu heimahjikrunar
barna. Vid @&tlum ad taka vidtal vid pau og fa upplifun peirra og reynslu af pessari pjonustu.
Vid hofum hugsad okkur ad tala vid hjukrunarfreeding og barnalekni sem starfa a4 barnadeild
FSA og fa viohorf peirra til pessarar pjonustu med tilliti til parfa barnsins.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar urvinnsla (t.d. tolfraedileg) verdour
gerd og hvort studst hefur verio vio “power analysisOeda adrar hlidosteedar adferoir vio
undirbuning rannsoknar.

Vid atlum ad vinna eftir adferdum Vancouver skolans 1 fyrirbaerafraedi sem er eigindleg
rannsOknaradferd. Vid munum taka 611 vidtdlin upp 4 snzldur og skrifa pau upp ord fra ordi
og 61l hljod sem heyrast hvort sem pad er hlatur, gratur, hikhljod eda annad. Vid munum
einnig skra allar pagnir. Naest hefst formleg greining textans sem byggir m.a. & tulkunarfraedi,
par sem vid munum gera hugtakalikan fyrir hvert og eitt vidtal. P4 mekjum vid i textanum pad
sem okkur finnst koma efninu sérstaklega vid. Vid forum svo sérstaklega yfir pau atridi sem
vid hofum merkt vid, veltum fyrir okkur merkingu peirra og skrdum & spéssiu (Sigridur
Halldorsdottir, 2001)

Vid tokum hvert vidtal fyrir sig og rodum peim atridum sem vid hofum merkt vio i eina
heildarmynd. Vid munum sidan reyna ad atta okkur 4 meginhugtokum sem lysa best reynslu
einstaklingsins og hvernig pau tengjast innbyrdis. Vid gerum okkur grein fyrir pvi ad heetta er
4 a0 vid sjaum ekki pad sem vid buumst ekki vid.

Vid finnum rauda pradinn i vidtélunum, flokkum pau nidur eftir pvi sem okkur finnst koma
efninu vid, og biium til hugtakalikan fyrir heildina. Svo munum vid tulka nidurstodurnar og
lysa peim og ad lokum skipta peim upp i meginpemu og undirpemu.

begar vi0 erum bunar ad fa nidurstédur berum vid paer saman vid vidtolin til ad sja hvort ekki
sé samremi par 4 milli.

16. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenzer dztlad er ad rannsokn hefjist og muni
ljuka.

6. januar-16. mai 2003
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17. NIDURSTODPUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugaori nytingu og/eda
birtingu / kynningu 4 nidurstodoum rannséknarinnar.

Birt i BS ritgerd 1 hjukrunarfraedi vid Haskélann a Akureyri og kynnt i skolanum. Vid skrifum
grein upp ur ritgerdinni sem ekki er akvedid hvar verdur birt.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugao er a0 flytja gogn rannsoknarinnar (t.d.
lifsyni eda personuupplysingar) ur landi verour a0 tilgreina i hvada tilgangi og formi
pao veroi gert, svo og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber a0
tilgreina hver 4 viokomandi stofnun fai umraodarétt yfir gognunum og/eda beri abyrgo a
peim.

A ekkivid X__

19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannsoknargognin varoveitt?
Hvenzer og hvernig verour peim eytt?

Vid munum eyda 6llum gégnum premur arum eftir ad rannsokn 1ykur, spolur med vidtélum
verda eydilagdar og blod med personu upplysingum verda teett.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar
rannsoknarinnar vio adrar skrar eda samnyta upplysingar og/eda syni vid adrar
rannsoknir. Ef svo er, greinid pa fra heiti viobkomandi rannséknar og abyrgoarmanni.

A ekki vid X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver mun annast eftirlit meod heilsu og lidan
patttakenda og hvernig verour eftirliti hattao? Med hvada haetti og hja hvaoda adila eru
patttakendur tryggoir gagnvart hugsanlegum skaoa?

A ekki vid

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinié hvort greitt verdi fyrir patttoku i
rannsokninni og pa jafnframt hvers edlis og hversu haar pzer greioslur veroda.

A ekki vid X

23. ADRAR UMSOKNIR EPA LEYFIL. Afrit af leyfi stjérnar lifsynasafns vegna
notkunar lifsyna, leyfi yfirlaeknis/-lekna vegna adgangs ad sjukraskram, leyfi annarra
skraarhaldara (s.s. Krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvaemd rannsoknar
skulu fylgja med umsokn, eftir pvi sem vio 4. Hafi umsoknin adur hlotio sampykki
Sidarads Landlzeknisembzettisins eda annarrar sidanefndar skal afrit pess leyfis einnig
fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu umsdknar til
viokomandi adila.
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JA X_Personuvernd, dags. JA __ Onnur sidanefnd, hver: __
JA ___Lyfjastofnun, dags. JA ___Lifsynasafn, hvada:

JA __ Geislavarnir rikisins, dags. JA __ Skraarhaldari, hvada:
JA __ Stofnun, hvada: JA X Yfirlzeknir/-nar, hver(jir): _

24. FYLGISKJOL MED UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns, svo og
upplysinga- og sampykkisbl6d vegna patttoku i rannsokninni skulu avallt fylgja umsékn
til Visindasidanefndar. OLL FYLGISKJOL SKULU SEND I PRIRITI.

X Starfsferilsskra abyrgoarmanns Nakvaemari
rannsoknarlysing(ar)

Kynningarblad/-bl60 Spurningalistar, fjoldi
Upplysingablad/-bl6o “Case Report FormO
Sampykkisblad/-bloo X  Afrit af leyfum

Onnur fylgiskjol (hver?)

25. ATHUGASEMDIR UMSZAKJENDA. Hér er haegt ad koma a framfaeri
athugasemdum eda skyringum sem ekki komust fyrir annarsstadar i umsékninni.

VERPI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARA ZTLUNINNI BER

AI}YRGDARMANNI AP TILKYNNA PAR AN TAFAR TIL
VISINDASIDANEFNDAR.

Stadur: Dagsetning: Undirskrift abyrgdéarmanns:

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

Visindasioanefnd, Laugavegi 103, 105 Reykjavik.

Askilegt er ad umsoknin berist einnig 4 rafreenu formi, annad hvort 4 disklingi
eda veroi send med tolvuposti 4 netfangio: visindasidanefnd@vsn.stjr.is.
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26. GRUNNUPPLYSINGAR UM RANNSOKN

Vinsamlegast fyllio ut vegna skaningar a umsoknum til Visindasioanefndar
1. HEITI RANNSOKNAR

Er porf fyrir heimahjikrun barna a4 Akureyri?

2. KOSTUNARADILI RANNSOKNAR

Aekkivid X
Heiti: Heimilisfang:

3. TRYGGINGARAPDILI RANNSOKNAR
Aekkivid X

Heiti: Heimilisfang:
4. GRUNNFLOKKUN RANNSOKNAR:

Samstarf vid fyrirtzeki (innlent eda erlent) ___ Fjolpjooleg rannsokn

Samstarf vid adra innlenda stofnun
Einyrkjarannsokn (einn rannsakandi)

Samstarf vio erlenda stofnun X Namsverkefni

Annao:

5. TEGUND RANNSOKNAR (merkid vid einn eda fleiri flokka sem verkefnio fellur
helst undir)

___ Erfoarannsékn ___ Faraldsfraedileg
rannsokn
Lyfjarannsokn ____ Spurningakénnun
Klinisk rannsokn __X_ Vidtalskonnun
Annao:

6. RANNSOKNARGOGN (merkid vid allar tegundir gagna sem notast verdur vid)
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Ny blodsyni _X__ Upplysingar ur sjukraskram patttakenda

Ny vefjasyni _X__ Upplysingar ur spurninga- eda
viotalskonnunum
____ Bloosyni ur lifsynasafni ___Upplysingar ar gagnagrunnum (t.d.
Krabbameinsskra)

Vefjasyni ur lifsynasafni ___ Annao:

7. VORSLUADILI SYNA EDA ANNARRA GAGNA SEM VERPA SEND UR LANDI
A ekkivid X
Heiti: Heimilisfang:

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

Aekkivid
Heiti: Héskolinn &4 Akureyri Heimilisfang: Solborg vido Noroursloo
602 Akureyri
Tegund namsverkefnis: _X_ BA/BS ____ MA/MS

PhD
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FYLGISKJAL B
Haskélinn 4 Akureyri VISINDASIDANEFND
Heilbrigdisdeild ' " 103, 105 Revkiavik
Hermann Oskarsson, félagsfredingur i
Sélborg v/Nordurslod Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
600 Akureyri netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 26. mars 2003
Tilvisun: VSNa2002120014/03-2/BH/--

Vardar: 02-161-S4 Er porf fyrir heimahjikrun barna 4 Akureyri? - Svar vegna
vidbétarathugasemda.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt sent med télvupésti 21.03.2003 vegna adursendra
athugasemda vid ofangreinda rannsdknarazetlun sbr. bréf nefndarinnar dags. 12.03.2003.

Medfylgjandi t6lvup6sti pinum fylgdu ny og endurbaett upplysinga- og sampykkisbléd til
batttakenda rannséknarinnar { samraemi vid 6sk Visindasidanefndar. 25.03.2003 barst
endurbztt ritaskrd 4byrgdarmanns 4 télvuposti.

Fjallad var um svarbréf itt og 6nnur innsend gégn 4 fundi Visindasidanefndar 25.03. 2003
og gerir nefndin ekki frekari athugasemdir.

Rannséknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.
Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast & ad birta VSN tilvisunarnumer

rannséknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina.
Jafnframt fer Visindasidanefnd fram 4 a0 fa send afrit af birtum greinum um rannséknina.

Med kvedju,
f.h. Visindasidanefndar,

Olof Yr| Atladéttir, framkvamdastjori
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FYLGISKJAL C

Hermann Oskarsson
Hofoahlio 8
603 Akureyri

Akureyri 28. april 2003

Til Visindasidanefndar
Laugavegi 103
105 Reykjavik

Erindi: Porf fyrir heimahjukrun a Akureyri.
Tilvisun: VSNa2002120014/03-2/BH/--

Med bréfi pessu tilkynnist um breytingar sem ordid hafa & 4dur kynntri rannsoknaraatlun
vardandi heimahjiikrun barna 4 Akureyri. { fyrri 4ztlun okkar, sem sampykkt var 4 fundi
Visindasidanefndar 25. mars sl. og leyfo af Persénuvernd 29. jantar sl., kom fram ad @tlunin
veri ad finna 5-7 foreldra veikra barna 4 Akureyri 4 grundvelli sjikraskraa barnadeildar FSA
og taka vid pa vidtol. Vegna timaskorts hofum vid akvedid ad sleppa peim hluta
rannsOknarinnar og fa einungis vidhorf heilbrigdisstarfsfolks og modur i Reykjavik til
heimahjikrunar barna. Ransoknin er ad 6dru leyti 6breytt og midar vel samkvemt adur
kynntri dztlun.

Virdingarfyllst,

f.h. rannsakenda Hermann Oskarsson

Samrit sent Personuvernd

Tilvisun: 2002120569 SJ/--
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FYLGISKJAL D
i
Personuvernd

Umsokn um leyfi sem Personuvernd veitir 4 grundvelli 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997
um réttindi sjuklinga til adgangs a0 sjukraskram vegna aftursynna visindarannsékna
Lysing 4 rannsokn

Abyrgdaradili (Sa sem ber abyrgd 4 verkefninu. Ef fleiri en einn vinna verkefnid saman skal
hér skra upplysingar um pann einstakling sem kemur fram fyrir peirra hond gagnvart
Persoénuvernd )

Nafn: Hermann Oskarsson

Heimilisfang/postfang: H6fdahlid 8 / Hermann@unak.is

Stada: Désent, Heilbrigdisdeild Haskolanum & Akureyri

Postnr. og sveitarfélag: 603 Akureyri

Vinnusimi: 4630918

Heiti rannsdknar:

Er porf fyrir heimahjikrun barna a Akureyri

Lysing a pvi hvernig stadio verdur ad gerd rannsoknarinnar (rannséknaraztlun):

Rannsoknin okkar er BS ritgerd i hjikrunarfredi vio Haskoélann & Akureyri. Markmidid med henni er
a0 skoda hvad felst i heimahjikrun barna og meta hvort porf sé fyrir pessa pjonustu hér 4 Akureyri.
bessi pjonusta hefur verid veitt i Reykjavik sidan 1989 og i dag starfa 7 hjikrunarfredingar vid
heimahjikrun barna i Reykjavik. Heimahjikrunin er sérhafd pjonusta fyrir veik born og unglinga
sem dvelja heima og er ymist timabundin eda til lengri tima.
Vid viljum yta undir ad folk 4 landsbyggdinni hafi adgang ad hlidstedri pjonustu og veitt er a
héfudborgarsvaedinu.

batttakendur 1 rannsokninni verda foreldrar veikra barna 4 Akureyri. Vid tokum skipulogd viotol
vid 15- 20 foreldra sem mogulega geta nytt sér pessa pjonustu. Einnig munum vid tala vid eina
foreldra sem nyta sér pessa pjonustu i Reykjavik og fa vidhorf peirra og reynslu af pjonustunni. Vid
&tlum ad tala vid folk 1 heilbrigdispjonustunni sem vinna med bérnum og fa vidhorf og reynslu peirra
af heimahjukrun. Par sem allt snyst um peninga i heilbrigdisgeiranum og nidurskurdurinn er i
algleymingi a&tlum vid ad reda vid framkvaemdarstjora FSA og Tryggingarstofnunnar Rikisins og
bera saman kostnad foreldra og opinbera adila vid sjukrahtislegu barns og kostnad vid heimahjiakrun.

V10 hofum fengio leyfi fra Birni Gunnarssyni yfirleknis barnadeildar FSA til ad fa adgang ad
sjukraskram fyrir 4rin 2001 og 2002. Vid munum i samradi vid hann hafa samband vid foreldra sem
verda { Urtakinu.




Heimahjikrun barna 69

Med pessari rannsokn viljum vid skjota stodum undir pekkingu 4 svidi umdnnunar barna i
heimahusum, auka vid og efla pekkingu og starfssvid hjukrunarfredinnar

Lysing a pvi hvernig rannsoknarpydio verdur valid/fundio:

Foreldrar veikra barna & Akureyri: U.p.b. 10-15 foreldrar. Verda valdir af utskriftarlistum
barnadeildar FSA arin 2001 og 2002. betta er s4 hopur sem getur nytt sér heimahjukrun barna.
Foreldrar veikra barna i Reykjavik: Vid munum med adstod hjukrunarfreedinga i heimahjikrun barna
i Reykjavik hafa samband vid eina foreldrar sem hafa fengid pjonustu heimahjiukrunar barna. Fa
upplifun peirra og reynslu af pessari pjonustu.

Heilbrigdisstarfsfolk: Vid erum i sambandi vid hjukrunarfreeding sem starfar vid heimahjikrun barna
i Reykjavik, vid munum rada vid hana um hennar starf, hvad felst i pvi, proun pess og stefnu. A
Akureyri er hjukrunarfraedingur sem er ad byrja ad veita pessa pjonustu. Vid spyrjum hana hvernig
htin metur porfina fyrir heimahjikrun og hvernig hun hafi hugsad sér ad byggja upp petta starf. Vid
hofum hugsad okkur ad tala vid hjukrunarfreding og barnalekni sem starfa &4 barnadeild FSA og fa
vidhorf peirra til pessarar pjonustu med tilliti til parfa barnsins.

Framkvaemdastjorar FSA og Tryggingamidstddvar rikisins: Fa upplysingar um hvad pad kostar ad
hafa barn inni 4 sjukrahtsi i dkvedinn tima og hvad kostar ad hafa barn med hlidstadar parfir i
heimahjukrun. Atlunin er svo ad bera petta saman.

Hja hvada sjukrastofnun eda sjalfstzett starfandi heilbrigoisstarfsmanni er fyrirhugao
ad bidja um adgang a0 sjukraskram:

Barnadeild fjordungssjukrahussins & Akureyri

Nékvam tilgreining 4 pvi hvada tegundir heilsufarsupplysinga er 6skad eftir
a0 mega skra/safna ar sjukraskram:

Atlum ad skra hve lengi bornin lagu inni og hvada sjukddémsgreiningu pau fengu.

Nakvaem tilgreining a pvi hvada personuaudkenni fyrirhugad sé ad skra, asamt
rokstudningi fyrir pvi hvers vegna slikt sé talid naudsynlegt:

Vid munum taka fram aldur barnanna. Vid @&tlum okkur ad skoda hvort porfin fyrir
heimahjikrun fyrir born sé meiri hja einhverjum aldurshopum en 6drum.

Nékvem tilgreining & pvi 4 hvada hatt er fyrirhugad ad medhondla personu-upplysingarnar:

Vid munum nota upplysingarnar til ad velja patttakendur i rannsoknina og flokka pa med tilliti til
sjukdomsgreiningar og lengd sjukrahtslegu.

Sérstakar athugasemdir:
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b. Stadfesting haskolayfirvalda (4 adeins vid ef abyrgdaradili rannsoknar er haskolanemi

i heilbrigdisfraedum)

Undirritadir stadfesta hér med ad pad verkefni sem umsokn pessi Iytur ad er hluti af
haskolanami umsakjanda.

Dags.

Undirritun leidbeinanda eda formanns rannsoknarnamsnefndar eda annars par til baers
starfsmanns haskola:

c. Afstada pess sem abyrgd ber & vorslu peirra sjukraskrda sem 6skad er adgangs ad:

Undirritadur stadfestir hér med ad hann telur ekkert standa i vegi fyrir ad veittur verdi
adgangur ad tilgreindum sjukraskram, faist til pess leyfi Persénuverndar og
sidanefndar, eda eftir atvikum visindasidanefndar. P4 abyrgist undirritadur ad ef
veittur verdur adgangur ad sjukraskra a grundvelli leyfis Personuverndar fyrir
rannsokn pessari verdi pad skrad i sjukraskrana i samremi vid akvaedi 4. mgr. 15. gr.
laga nr. 74/1997 um réttindi sjuklinga.

Dags.

Nafn pess einstaklings sem er i fyrirsvari fyrir dbyrgdaradila sjukraskraa sbr.
reglugerd nr. 227/1991 um sjukraskrar og skyrslugerd vardandi heilbrigdismal:

d. Adrar skrar en sjukraskrar
Undirritadur stadfestir hér med ad hann telur ekkert standa i vegi fyrir ad veittur verdi
adgangur ad tilgreindum skram.
(Skyring: ef oskad er adgangs ad personuupplysingum ar O60rum skram en
sjukraskram verda abyrgOdarmenn peirra skraa ad stadfesta ad peir séu reidublnir ad
lata umbednar personuupplysingar af hendi. Slik yfirlysing getur fylgt a sérstoku
bladi sem pa fylgir umsokn pessari).

Dags.

Nafn:

e. bagnarheit adstodarfolks (p. 4 m. haskolanema sem kann ad koma ad vinnslu
personuupplysinga vid framkvemd rannsdknarinnar)
Undirritadur lofar hér med ad geta pagmalsku um persénuupplysingar sem hann
feer vitneskju um vid vinnslu peirra. Brot a slikri pagnarskyldu vardar refsingu skv.
136. gr. almennra hegningarlaga. Pagnarskyldan helst eftir ad verkefninu lykur.

\ Dags: Nafn:



http://www.personuvernd.is/
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Dags: Nafn:

Um nanari upplysingar visast til verklagsreglna Personuverndar um afgreidslu
umsokna um adgang ad sjukraskram vegna aftursynna visindarannsékna. Pger eru
birtar 4 heimasiou Personuverndar http:www.personuvernd undir hnappinum: Reglur
og leidbeiningar.
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FYLGISKJAL E
i
Hermann Oskarsson ,
Héfdahlid 8 Persénuvernd

603 AKUREYRI
Raufiarirstig 10 105 Reykjavik
simi: 5109600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is
veffang: personuvemnd is

Reykjavik, 18. febriar 2003
Tilvisun: 2002120569 SJ/-

Pann 29. janlar sl. gaf Persénuvernd Gt leyfi vegna rannséknar 4 porf fyrir
heimahjikrun 4 Akureyri. Eftir 28 leyfid hafdi verid gefid it kom i ljs villa {
lokamalslid 2. mgr. i IL. kafla. Af peim s6kum hefur umrett leyfi verid fellt r gildi og
samhlida verid gefid ut nytt leyfi, dags. i dag. Fylgir pad hjalagt.

Virdingarfyllst
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FYLGISKJAL F

Hermann Oskarsson
Hofoahlio 8
603 Akureyri

Akureyri 28. april 2003

Til Personuverndar
Raudararstig 10
105 Reykjavik

Erindi: Porf fyrir heimahjukrun a Akureyri.
Tilvisun: 2002120569 SJ/--

Med bréfi pessu tilkynnist um breytingar sem ordid hafa & 4dur kynntri rannsoknaraatlun
vardandi heimahjiikrun barna 4 Akureyri. { fyrri 4ztlun okkar, sem sampykkt var 4 fundi
Visindasidanefndar 25. mars sl. og leyfo af Persénuvernd 29. jantar sl., kom fram ad @tlunin
veri ad finna 5-7 foreldra veikra barna 4 Akureyri 4 grundvelli sjikraskraa barnadeildar FSA
og taka vid pa vidtol. Vegna timaskorts hofum vid akvedid ad sleppa peim hluta
rannsOknarinnar og fa einungis vidhorf heilbrigdisstarfsfolks og modur i Reykjavik til
heimahjikrunar barna. Ransoknin er ad 6dru leyti 6breytt og midar vel samkvemt adur
kynntri dztlun.

Virdingarfyllst,

f.h. rannsakenda Hermann Oskarsson

Samrit sent Visindasidanefnd

Tilvisun: VSNa2002120014/03-2/BH/--
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FYLGISKJAL G

-Auth-No:

From: Thomas Mdller <thomoel@online.no>
To: Anna Lilja Bjornsdottir <H9902@unak.is>
Subject: SV: hjemmesykepleie for barn

Date: Thu, 17 Apr 2003 11:13:05 +0200

Fra: Anna Lilja Bjornsdottir [mailto:H9902(@unak.is]
Sendt: 15. april 2003 16:10

Til: produksjon@barneavdelingen.com

Emne: hjemmesykepleie for barn

hallo

Vi er to sykepleiestudenter pa 4. ar i Universitetet pa Akureyri, Island.

Vi driver nu med hovedoppgaven sa handler om hjemmesykepleie for barn.
Vi vil gjerne fa informationer om dere har spesielle hjemmesykepleie for
barn.

Det finnes etter det jeg vet ikke noen spesiell
barne-hjemmesykepleietjeneste 1 Norge. hver kommune har sin hjemmesykepleie
som dekker hele befolkningen.

og hvis dere har det sa vil vi gjerne f informationer om hvor lenge
det har vert og hvor mange jobber 1 hjemmesykepleien.

det er ikke sikkert om noen vet hvor mange som jobber 1 hjemmesykepleien 1
Norge. hvi snoen vet det er det Kommunenes sentralforbund (KS) som er
sammenslutningen av kommunene eller Kommuneforbundet (fagforening)

Er det til over allt 1 Norge?
Alle kommuner har hjemmesykepleie.

Hvis dere har ikke noe spesielle tjeneste for barn er det da mulighet for
barna 4 fa tjeneste fra hjemmesykeleien?

Alle innbyggere har rett til hjspl. hvis de har behov. Men barn har som

regel forsergere som tar seg av dem. Unntaket er kronisk syke /handicappede.
Da er det ofte et stort problem hvis hj.spl. ma fa i stand et pleietlbud for

dem (1 hjemmet). Det gér jevnlig gjennom avisene.

Vensligst hilsen
Anna Lilja og Edda Bjorg


mailto:H9902@unak.is
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FYLGISKJAL H

Ewa Lundberg
Vardenhetschef, sjukhusansluten hemsjukvard
Akademiska barnsjukhuset 1 Uppsala

Tolvupdstur, svar frd Ewa Lundberg 28. april 2003 k1. 08:30

Sjukhusansluten hemsjukvird vid Akademiska barnsjukhuset i Uppsala
030423
Patientkategorier

Teknikberoende- Div. med. tekn. apparatur

Respiratoriska sjukdomar- tracheotomerade, ventilatorberoende, frenicusstimulerade och
apnédvervakning.

Oxygenberoende- BPD (bronchopulmonell dysplasi), palliativ vard

Onkologi- injektioner, infusioner

Nutrition- sondmatning och intravends néringstillforsel

Tidig hemgéng av for tidigt fodda

Palliativ vird

Ny patient PAL ( patientansvarig ldkare) el. ssk. kontaktar mig per telefon eller via
remiss. Jag traffar familjen pa avd. och vi gar gemensamt igenom vad jag kan sta till tjénst
med. Behovet av forbrukningsartiklar, med. tekn. utrustning etc. samt frekvens av hembesok
planeras.

Kroniskt sjuka patienter. Dessa patienter dr medicinskt stabila och den direkta
omvardnaden fungerar bra. For dessa patienter fungerar jag som en koordinator i allt mdjligt
nér de behover hjalp med hélso- och sjukvards fragor, sdsom rad, stod och végledning.

Hembesoken é&r planerade, men kan vara akuta nér det passar, beroende pa var jag befinner
mig och var bilen befinner sig.

Dokumentation Allt som ror patienten dokumenteras pa pat. rapporten, men det &r
mycket som inte kan skrivas ner dir ex. ldnga samtal med fortvivlade foréldrar.

Kontakter utanfor sjukhuset Nérliggande barnmottagning, vardcentral, BVC, eller
distriktsskoterska kontaktas for att ha en vardgivare pd néra hall. Det aligger distriktsskoterska
att bestélla forbrukningsartiklar, men om detta medfor problem for patienten bestélls varor av
oss och rdkningen skickas till priméarvarden.

Nar familjen behover ex. vardbidrag, personlig assistent brukar jag, kurator och ibland PAL
nérvara vid dessa moten. Vid dessa tillfallen méter vi kommunens handldggare,
forsékringskassans dito etc.

Barnhabiliteringen Moten med barnhabiliteringens ssk. Ungefér varannan manad for att
samordna insatserna. De flesta av de kroniskt sjuka pat. &r inskrivna pd barnhab.

Utbildning for foraldrar, assistenter och personal pa korttidshem och i skolor.
Skriva delegationer nir sé krivs eller dnskas.
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Ansvarar for medicinsk teknisk utrustning i hemmen Elsédkerhet, funktion service,
utbildning, bestéller tillbehor etc. Enheten har ett néra och bra samarbete med MTA

( medicinsk- tekniska avdelningen) Jag dr vardavdelningarna behjélplig ndr de behdver olika
typer av utrustning. Jag dr stindigt pa jakt efter utrustning som underléttar varden 1 hemmet .

Ansvarar for all syrgasbehandling i hemmet for barn och ungdomar i Uppsala léin och
utanfor ibland. Alla barnsjukhusets vardavdelningar kontaktar mig nir nagon pat. behover
fortsatt syrgasbehandling hemma. Jag individanpassar syrgasbehandlingen och bestéller
nddvindig utrustning, ordnar med recept samt gor oftast ett hembesok .

Ansvarar for syrgasutrustning pd ett korttidshem. ( avlastningshem for funktionshindrade
barn)

Hjalper till med information hur syrgasleveranser fungerar vid resa inom och utom landet.
For att halla mig a jour med nyheter inom detta omrade har jag en kontaktperson pa AGA, var
gasleverantor och dven kontakter pd lungkliniken UAS.

Infektionsprofylax med syfte att forhindra inléiggning pa barnsjukhuset. Influensa
vaccin till patienter, anhoriga, personal och assistenter, detta bjuder vi pa. Vissa barn kraver
sa specifik omvardnad att vid sjukdom hos vardarna behdver barnet sjukhusvard.

RS- virus profylax. Jag ansvarar for all RS- virusprofylax 1 lanet, och utanfor,tillsammans
med PAL som avgdr vem som ska ha Inj. Synagis. Inj. Synagis ges i.m. var fjirde veckaica 5
manader under vinterhalvaret.

FoU Tidig hemgang av for tidigt fodda och Telemedicin har vi erhallit FoU medel for och
detta arbetar vi med sedan hosten 2000.

Nitverk Jag var med och initierade till samt startade upp det nationella nitverket for
pediatrisk hemsjukvérd 1997. Detta ir ett tvarproffessionellt nitverk som tréffas en gang per
ar, pa hosten. Jag ar ocksd Barnsjukskoterskeforeningens kontakt person for pediatrisk
hemsjukvard., i detta nitverk triffas vi i samband med kongressen en gang per ar pa véren.
Mellan dessa moten har vi telefonkontakt med varandra i néatverket, for stod, hjdlp och
information.

Leasingbil Jag har ett totalansvar for bilen, tillser att tankning, tvitt, dickbyte och
reparationer blir av.

Koordinator Till allt detta kommer fragor, dnskemal om allt mojligt. Telefonradgivning,
fordldrar, anhoriga som behover prata. Jag blir kontaktad av anhoriga till

OminaOpatienter nir barnen ir pa vig till sjukhuset eller da de 4r inlagda. Jag tror att jag
upplevs som en trygg ldnk mellan hemmet och sjukhuset. Familjen vagar kritisera och
ifragasitta till mig , men inte till den som har omvardnadsansvaret for barnet pa avdelningen.

Bemanning Forutom mig som heltidsanstilld sjukskoterska sa har jag usk Gerthie Eriksson
pa 50 % till min hjilp med Ovriga icke ssk. krdvande arbetsuppgifter, speciellt det medicinsk-
tekniska Det finns en overlidkare som har sin anstéllning pa neonatalavdelningen, men han har
ingen tid avsatt for hemsjukvérden. Det medicinska ansvaret har respektive PAL.

Det ér lite svért att skriva ned vad jag gér men jag hoppas att detta ger er den information ni
behover. Vardavdelningarna upplever nog att vi avlastar dem i ménga drenden.

From 17 ars alder tar vuxenhemsjukvéarden emot patienter, men inte de yngre.
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Vi har stindigt ca 30 patienter inskrivna . Alla har ndgon form av kontakt med oss, vissa i
madnga ar andra under en kortare period.

Pé grund av den lilla bemanning som vi har s& ger vi inte dagliga injektioner eller infusioner
hemma, utan ldr anhoriga att skota det om de vill.

I Stockholm péa Astrid Lindgrens barnsjukhus har de en organisation som fungerar dygnet
runt. Las om det pd www.sabh.nu

Haélsningar Ewa Lundberg
Vardenhetschef, sjukhusansluten hemsjukvard

Akademiska barnsjukhuset 1 Uppsala

e-mail: ewa.lundberg@ped.uas.lul.se


http://www.sabh.nu/
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FYLGISKJAL I

From: sofn@tr.is
Sent: 7. mai 2003 10:22

To: annaliljabj@hotmail.com
Subject: RE: fyrirspurn

Salar Anna Lilja og Edda Bjorg

Starfsleyfi vegna barnahjukrunar eru 4,75 stédugildi.
Hjukrunarfredingarnir senda okkur inn reikninga manadarlega og eru
peir 7 vegna arsins 2001.

Heildar greidslur arid 2001 voru 17.622.943.-

Gjald flokkar eru 14 en adalflokkarnir eru 3

Fjoldi meoferda 2886 fjoldi barna 241

Vona a0 petta komi ykkur ad gagni.

Gangi ykkur vel med ritgerdina og profin.

Kvedja,
Sjofn

[Sjofn B. Kristinsdottir]

From: annaliljabj@hotmail.com
Sent: 29. april 2003 11:47

To: Sjofn B. Kristinsdottir

Cc: annaliljabj

Subject: fyrirspurn

Komdu sl Sjofn

Vi0 heitum Anna Lillja og Edda Bjorg og erum nemendur 4 4. ari i
hjakrunarfraedi vid Haskolann & Akureyri. Vid erum ad skrifa
lokaverkefnid okkar um heimahjikrun fyrir born og langar ad fa ad
vita hver kostnadurinn er vid pa pjonustu.

Hvernig er greidslum fra Tryggingastofnun hattad?

Hve mikid greidir Tryggingastofnun fyrir bérn i hverjum
sjuklingaflokki?

Hvad er greitt fyrir morg born 4 ari?

Pad er ekki langt pangad til vid eigum ad skila ritgerdinni svo
bad veari gott ef pu gaetir svarad okkur sem fyrst.

Kvedja
Anna Lilja Bjornsdottir, gsm:8970238
Edda Bjorg Sverrisdottir, gsm: 8644134


mailto:annaliljabj@hotmail.com
mailto:sofn@tr.is
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X-Auth-No:

From: Vignir Sveinsson <vignir@fsa.is>

To: 'Edda Bjorg Sverrisdottir' <H9908@unak.is>

Subject: RE: Fyrirspurn

Date: Tue, 6 May 2003 13:10:23 -0000

X-Mailer: Internet Mail Service (5.5.2653.19)

X-scanner: scanned by ANZA - (http://www.anza.is/)

Selar.

Beinn kostnadur vid rekstur barnadeildar a sidasta ari var 148,6 mkr.
Legudagar voru 2.507 eda um 60 ptasund a dag. Ofan 4 petta ma bata um 20%-25%
vegna hiisn®dis, reksturs pjonustudeilda ofl. Raunkostnadur er pvi 4 bilinu
72-75 pasund 4 dag.

Kv.

Vignir

From: Edda Bjorg Sverrisdottir [mailto:H9908@unak.is]
Sent: 6. mai 2003 12:17

To: Vignir Sveinsson

Subject: Fyrirspurn

Komdu sall Vignir

Vid heitum Edda Bjorg og Anna Lilja og erum nemendur 4 4. ari i
hjakrunarfraedi vid HA. Vid erum a0 skrifa lokaritgerdina okkar, um
heimahjikrun fyrir bérn. Vid @tlum ad bera saman kostnad vid ad hafa born 1
heimahjukrun og 4 sjikrahusi og vantar pvi upplysingar um hvad pad kostar
a0 hafa barn inniliggjandi 4 banadeild FSA 1 einn solarhring. Getur pa

veitt okkur pessar upplysingar?

bagd styttist mjog 1 ad vid eigum ad skila ritgerdinni svo pad vari mjog

gott ef pu gaetir svarad okkur sem fyrst.

Kvedja,
Edda Bjorg Sverrisdottir, h9908@unak.is, gsm: 8644134
Anna Lilja Bjornsdottir, h9902@unak.is, gsm: 8970238
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