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Daufur er barnlaus bær 
 

Sé til lengdar barnlaus bær,  
breyskjast hjartarætur – 
þungt, ef vantar þann, er hlær,  
þyngra hinn, sem grætur. 
Ef að þróast þyrrkingsgjarn  
þústur innan veggja,  
hvað eitt lítið, blessað barn,  
Bætir úr hvoru tveggja! 
 
Indriði Þórkelsson  
1869-1943 
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Útdráttur 

Tilgangur rannsóknarinnar var að útskýra heimahjúkrun fyrir börn, greina heilbrigðisþarfir 

barna, skilgreina heilbrigðisþjónustu barna á Akureyri og viðhorf heilbrigðisstarfsfólks, sem 

starfar við umönnun barna, til heimahjúkrunar. Sett var fram rannsóknarspurningin; Er þörf 

fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri. 

Rannsóknir hafa sýnt að heimahjúkrun barna flýtir fyrir bata og dregur úr skaðlegum 

áhrifum langvarandi sjúkrahúsdvalar á börn. Heimahjúkrun gerir börnum kleift að vera heima 

og fá jafnframt þá hjúkrun sem þau þurfa og veitir foreldrum stuðning til að takast á við 

erfiðleika sem fylgja því að eiga veikt eða fatlað barn. 

 Stuðst var við kerfisbundna greiningu þjónustukerfa í rannsókninni, sem felur í sér 

greiningu þarfa tiltekins hóps og svör við spurningunni hvernig hægt sé að mæta þeim. Rætt 

var við tvo hjúkrunarfræðinga sem starfa við heimahjúkrun barna, tekin viðtöl við heilbrigðis-

starfsfólk sem kemur að umönnun barna, og rætt við móður langveiks barns um reynslu 

hennar af þjónustu heimahjúkrunar. Aflað var upplýsinga um kostnað vegna heimahjúkrunar 

barna og sjúkrahúsdvöl á barnadeild og um stöðu heimahjúkrunar í nokkrum 

nágrannalöndum.  

 Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að heimahjúkrun barna mætir þörfum veikra og 

fatlaðra barna og foreldra þeirra og er það í samræmi við stefnu stjórnvalda í réttindamálum 

barna. Þær sýna einnig að heimahjúkrun er meira en þrisvar sinnum ódýrari en sjúkrahúsdvöl. 

Flest það heilbrigðisstarfsfólk sem rætt var við taldi að þörf væri fyrir heimahjúkrun barna og 

að hún kæmi veikum og fötluðum börnum og fjölskyldum þeirra til góða. Komist var að þeirri 

niðurstöðu að þörf væri fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri. 

Lykilhugtök: Barnahjúkrun, heimahjúkrun, sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðingar, Akureyri, 

kerfisbundin greining þjónustukerfa. 
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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 í læknisfræði hafa aukið lífslíkur margra barna með sjúkdóma sem hefðu 

verið banvænir fyrir fáum árum. Þær hafa haft í för með sér að mörg þessara barna og 

fjölskyldur þeirra hafa orðið að venjast og aðlagast lífi með krónískum sjúkdómi (Beier, 

Danzer og Kohlen, 2000, bls. 1). 

Sú hjúkrunaraðstoð sem alvarlega veik og fötluð börn á Akureyri hafa aðgang að 

kemur frá Heilsugæslustöðinni á Akureyri, Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri (FSA) og 

heimahjúkrun barna sem veitt er af sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðingi. Alvarlega veik og 

fötluð börn í Reykjavík hafa haft aðgang að heimaþjónustu hjúkrunarfræðings í 14 ár. 

Hjúkrunarfæðingurinn kemur þá heim til barnsins og hefur eftirlit með því, veitir því þá 

hjúkrun sem það þarf og foreldrunum stuðning og öryggi til að geta verið með barnið sitt 

heima. Ekki er nema ár síðan farið var að veita sambærilega þjónustu á Akureyri. 

Tilgangurinn með þessari rannsókn er að kanna hvort það sé veikum og fötluðum börnum á 

Akureyri til hagsbóta að fá hjúkrun heim. Rannsóknarspurningin sem leitast verður við að 

svara er: Er þörf fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri?  

Það er siðferðileg skylda allra landsmanna að bera hag barna fyrir brjósti, stuðla að 

velferð þeirra og sjá um að réttur þeirra sé virtur. Þetta er ekki síst siðferðileg skylda 

hjúkrunarfræðinga þar sem þeir eru í góðri aðstöðu í starfi sínu til að fylgjast með velferð 

barna á hvaða vettvangi sem er. Starfsvið hjúkrunarfræðinga er mjög fjölbreytt og fer að lang 

mestu leyti fram á stofnunum. Heimahjúkrun gerir hjúkrunarfræðingum kleift að vinna 

sjálfstætt utan stofnana og þroskast í starfi.   

 

Hugmyndafræðilegur rammi rannsóknarinnar 

Á Íslandi starfa hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun barna sjálfstætt samkvæmt samningi 

Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga og Tryggingastofnunar ríkisins. Tilgangurinn með 
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heimahjúkrun er að stuðla að sjálfshjálp fjölskyldunnar og einstaklingsins. Markmiðið er að 

ná fram samfellu í hjúkrun barnsins og að þjónustan sem veitt er sé heildræn og 

einstaklingshæfð. Reynt er að gera veikum og fötluðum börnum kleift að dvelja heima í sínu 

eðlilega umhverfi eins lengi og kostur er í faðmi fjölskyldu sinnar og vina og skapa þeim 

þannig eins hagstæð skilyrði og mögulegt er til vaxtar og þroska (Bára H. Sigurjónsdóttir, 6. 

Nóvember 2002).  

Þegar veita á börnum heilbrigðisþjónustu er grundvallaratriði að uppfylla 

heilsufarslegar, menntunarlegar og félagslegar þarfir þeirra. Rannsóknir hafa leitt í ljós að 

sjúkrahúsdvöl hefur mjög streituvaldandi áhrif á börn. Mest öll athygli starfsfólks deildanna í 

læknisfræðileg og tæknileg afskipti en þegar ástand barnsins er orðið stöðugt hefur það þörf 

fyrir andlega og félagslega umhyggju. Þegar uppfylla á þær þarfir ætti áherslan að vera á 

fjölskylduna sem eina heild (Boosfeld, 2000, bls. 20; Sherring, 2000, bls. 4).  

Rannsóknir sýna að með því að veita börnum hjúkrun heima dregur úr þeim 

eyðileggjandi áhrifum sem þekkt er að veikindi og sjúkrahúslega valda. Aðskilnaður barns frá 

fjölskyldu og heimili er styttur eins og hægt er, annað hvort með því að gera börnunum kleift 

að útskrifast fyrr heim eða að koma alveg í veg fyrir að þau þurfi að leggjast inn á sjúkrahús 

(Braldley, 1997, bls. 5).  

Mjög mikið andlegt og líkamlegt álag er á fjölskyldur langveikra barna. Foreldrarnir 

þurfa að hugsa um börnin allan sólahringinn, eru sífellt hjá læknum og lenda oft í miklum 

fjárhagserfiðleikum. Þegar barn er útskrifað af sjúkrahúsi finna foreldrar þess oft fyrir 

hjálparleysi og eru óöruggir með að meta ástand barnsins rétt. Hjúkrunarfræðingar í 

heimahjúkrun veita foreldrum stuðning og öryggi til að takast á við það álag sem fylgir því að 

hugsa um veik og fötluð börn sín. Oft myndast náin tengsl milli hjúkrunarfræðingsins og 

fjölskyldunnar sem gerir hjúkrunarfræðingnum kleift að öðlast heildarsýn yfir þarfir barnsins 
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og fjölskyldunnar og veita mjög markvissa og einstaklingshæfða hjúkrun (Beier ofl., 2000, 

bls. 4; Guðrún Ragnarsdóttir, 1994, bls. 38 - 39). 

 

Uppbygging ritgerðarinnar 

Byrjað verður á því að skilgreina heimahjúkrun fyrir börn, tilgang hennar og markmið. Farið 

verður yfir hvernig þjónustan hefur þróast á Íslandi og skoðað hvernig hún er í Noregi og 

Svíþjóð. Því næst verður rökstutt af hverju veita á börnum hjúkrun í heimahúsum með vísun í 

fræðilegar heimildir. Þá verður farið yfir réttindi barna samkvæmt samningi Sameinuðu 

þjóðanna og skoðuð stefnumið íslenskra strjórnvalda í þeim málum. Skoðað verður hvaða 

börn eiga kost á heimahjúkrun, hvert hlutverk hjúkrunarfræðinga er og tengsl þeirra við 

fjölskyldur barna sem fá þjónustuna. Að því loknu verður aðferðafræði rannsóknarinnar gerð 

skil. Sagt verður frá þeirri rannsóknaraðferð sem notuð var, hvernig upplýsinga var aflað og 

hvernig unnið var úr þeim gögnum sem fengust. Þá verður farið yfir þá heilbrigðisþjónustu 

sem í boði er fyrir börn á Akureyri, sagt frá reynslu móður langveikrar stúlku af þjónustu 

heimahjúkrunar og fengin viðhorf heilbrigðisstarfsfólks til heimahjúkrunar barna og álit þeirra 

á hvort þörf sé fyrir þessa þjónustu á Akureyri. Að lokum verður fjallað um þær helstu 

niðurstöður sem fengust með rannsókninni. 
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2. HEILBRIGÐISÞJÓNUSTA OG HEIMAHJÚKRUN BARNA 

Í þessum kafla verður farið yfir hvað fellst í  heimahjúkrun fyrir börn, hvernig þjónustan hefur 

þróast á Íslandi og hvernig þjónustunni er háttað í Noregi og Svíþjóð. Rökstutt verður af 

hverju veita á börnum hjúkrun heima með tilliti til heilbrigðisþarfa barnsins, mikilvægi 

fjölskyldunnar og þarfa foreldra. Skoðaðar verða alþjóðlegar skuldbindingar er varða 

réttindi barna, stefnumið íslenskra stjórnvalda í þeim málum og stefnu ríkisstjórnarinnar og 

Akureyrarbæjar í málefnum fjölskyldunnar.  Að lokum  verður rætt um  hvaða börn það eru 

sem fá heimahjúkrun og hvert er hlutverk og markmið  hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun 

barna.  

 

Hvað er heimahjúkrun fyrir börn? 

Hér á landi er heimahjúkrun barna sérhæfð þjónusta veitt af barnahjúkrunarfræðingum sem 

vinna sjálfstætt samkvæmt samningi Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga og

Tryggingastofnunar ríkisins. Hún er ætluð börnum og unglingum frá fæðingu að 18 ára aldri. 

Árið 1989 var fyrsti samningurinn gerður við hjúkrunarfræðinga í Reykjavík og þar með var 

hægt að veita samfellu í hjúkrun barna frá sjúkrahúsi til heimilis. Þjónustan hefur þróast ört á 

þessum tíma sem liðinn er og ljóst er að þörfin fyrir svona sérhæfða hjúkrun er mikil (Guðrún 

Ragnarsdóttir, 1999, bls. 12).  

Markmiðið með heimahjúkrun barna er að gera veikum og fötluðum börnum kleift að 

lifa í sínu eðlilega umhverfi eins lengi og kostur er í faðmi fjölskyldu sinnar og vina til að 

skapa þeim eins hagstæð skilyrði og mögulegt er til vaxtar og þroska. Lögð er áhersla á að ná 

fram samfellu í hjúkruninni og veita heildræna einstaklingshæfða fjölskylduhjúkrun sem 

stuðlar að sjálfshjálp fjölskyldunnar og einstaklingsins. Heimahjúkrun hefur stuðlað að styttri 

legutíma barna og unglinga á sjúkrahúsum og oft á tíðum komið í veg fyrir innlögn. Þannig 

verður sem minnst truflun á venjulegu lífi fjölskyldunnar og foreldrunum búið öryggi til að 
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valda umönnun barnsins síns eftir að heim er komið. Lögð er áhersla á samvinnu og tengsl við 

heilbrigðisstofnanir og heilbrigðisstéttir (Boosfeld, 2000, bls. 20; Guðrún Ragnarsdóttir, 1994, 

bls. 38; Bára Sigurjónsdóttir, 6. nóvember 2002).  

Rannsóknir sýna að börn verða fyrir mikilli streitu við legu á sjúkrahúsi, sérstaklega 

þegar um er að ræða aðskilnað við foreldra og systkini eða óþægilegar meðferðir. Grunnurinn 

að hugmyndafræði heimahjúkrunar er hugmyndin um að með því að veita meðferð í umhverfi 

sem börnin þekkja, þ.e. heima hjá þeim, megi draga úr streituáhrifum meðferðar og flýta fyrir 

bata. Stefnan er að veita alla þá heilbrigðisþjónustu sem hægt er fyrir veik börn heima hjá 

þeim og draga þannig úr streitu og skaðlegum áhrifum sjúkrahúsvistar, valda sem minnstri 

röskun á daglegu lífi fjölskyldu barnsins og draga úr félagslegum og fjárhagslegum kostnaði 

fjölskyldna tengdum endurteknum innlögnum á sjúkrahús. Heimahjúkrun barna er ætluð til að 

veita börnum þjónustu heima fyrir þar sem þau að öðrum kosti væru inni á sjúkrahúsi 

(Sherring, 2000, bls. 1 og 4). 

Gögn sem safnað var frá starfsfólki Launceston General Hospital í Ástralíu og 

foreldrum barna sem fengu þjónustu heimahjúkrunar þar sýna að heimahjúkrun hefur tekist að 

bæta verulega hag veikra barna og foreldra þeirra. Meðal annars með því að draga úr þeirri 

streitu sem fylgir því að barn leggst inn á sjúkrahús, draga úr fjölda innlagna á sjúkrahús, 

fækka ferðum foreldra milli heimilis og sjúkrastofnunar og draga þar með úr kostnaði þeirra 

vegna ferðalaga, draga úr kostnaði þeirra tengdum barnapössun fyrir systkini barnsins og gera 

barninu kleift að fara í skólann og hitta vini (Sherring, 2000, bls. 4). 

 

Heimahjúkrun barna hér á landi og erlendis 

Þegar verið er að þróa þjónustu á Íslandi er hún oftar en ekki borin saman við sambærilega 

þjónustu í öðrum löndum. Hér verður fjallað um stöðu heimahjúkrunar barna í Noregi og 

Svíþjóð og hvernig þjónustan þróaðist í Reykjavík og á Akureyri. 
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Staðan í Noregi 

Í ársskýrslu sem gefin var út um heimaþjónustu í Noregi fyrir árið 1998 kemur fram að 

heimaþjónusta í hverju sveitarfélagi fyrir sig eigi að meta þörfina fyrir umönnun og aðstoð 

fyrir hreyfihamlaða, geðfatlaða og eldra fólk. Ekkert er minnst á heimaþjónustu fyrir börn. Af 

þeim sem nýttu sér heimahjúkrun í Noregi árið 1998 voru 22% á aldrinum 0-66 ára eða 1% af 

fólki á þessu aldursbili. Ekki var útlistað nánar hvernig dreifing þjónustunnar var innan 

hópsins (Brathaug, Brunborg, Lunde, Nörgaard og Vigran, 2001, bls. 14).  

Í samtali við Thomas Möller sem starfar hjá félagi barnadeilda í Noregi kemur fram að 

það sé ekki nein sérstök heimahjúkrun fyrir börn í Noregi en hvert sveitarfélag fyrir sig hafi 

heimahjúkrun sem á að sinna öllu fólkinu í sveitarfélaginu (sjá fylgiskjal G). 

 

Staðan í Svíþjóð 

Heimahjúkrun fyrir börn hófst í Uppsölum í Svíþjóð árið 1996. Heimahjúkrunin er 

sjúkrahústengd og sinnir börnum upp að 17 ára aldri. Misjafnt er á milli staða hvort veitt er 

sólarhringsþjónusta eða ekki. Við Astrid Lindgren barnasjúkrahúsið í Stokkhólmi þar sem 

byrjað var að veita heimahjúkrun árið 1998, er þjónustan veitt 24 tíma sólarhringsins en í 

Uppsölum er þjónustan aðeins veitt að degi til. Árið 1997 var stofnað þverfaglegt félag þeirra 

sem sjá um heimahjúkrunarþjónustu fyrir börn í Svíþjóð (SABHb; SABHc; sjá fylgiskjal H).  

Heimahjúkrun barna í Svíþjóð sinnir börnum sem þurfa næringu um sondu eða í æð, 

fyrirburum sem fara snemma heim af sjúkrahúsinu og nýfæddum börnum með margskonar 

erfiðleika. Einnig sinnir hún börnum sem þurfa líknandi meðferð, börnum með 

öndunarfærasjúkdóma og þeim sem þurfa súrefnisaðstoð. Þá sinnir heimahjúkrun börnum sem 

eru með illkynja sjúkdóma, t.d. börnum í krabbameinsmeðferð sem þurfa sprautur eða vökva í 

æð. Þá er farið til bráðveikra barna sem fengið hafa t.d. erfiða lungnabólgu, maga- og 

þarmasjúkdóma, brunasár eða beinátu. Heimahjúkrun fyrir börn sinnir líka börnum sem eru að 
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koma úr skurðaðgerð og þurfa endurhæfingu, langveikum börnum og börnum sem þarfnast 

tæknilegrar íhlutunar (SABHd; sjá fylgiskjal H). Fyrir þessa sjúklinga virkar 

hjúkrunarfræðingurinn sem skipuleggjandi á margan hátt þegar foreldrar þurfa ráð, stuðning 

eða fræðslu. Flestar heimsóknirnar eru skipulagðar en hjúkrunarfræðingurinn getur farið í 

bráðaheimsóknir ef svo ber undir (sjá fylgiskjal H).  

Beiðni um heimahjúkrun verður að berast frá lækni barnsins eða hjúkrunarfæðingi til 

hjúkrunarfræðings í heimahjúkrun barna. Hjúkrunarfræðingurinn í heimahjúkruninni hittir 

fjölskyldu barnsins á deildinni þar sem farið er saman yfir hvaða þjónustu 

hjúkrunarfræðingurinn getur veitt og á hverju barnið þarf að halda s.s. lyf og tæki. Einnig er 

ákveðið hversu oft hjúkrunarfræðingurinn kemur í vitjanir. Hjúkrunarfræðingurinn sinnir 

mörgum hlutverkum og foreldrar leita til hans með allskonar spurningar og óskir. Hann sér 

t.d. um fræðslu til foreldra, aðstandenda og starfsfólks í skammtímavistun og í skólum. 

Aðstandendur hafa samband við hjúkrunarfræðinginn ef leggja á barnið inn á sjúkrahúsið og 

meðan það er inniliggjandi á sjúkrahúsi. Því virkar hjúkrunarfræðingurinn sem eins konar brú 

á milli heimilis og sjúkrahússins (sjá fylgiskjal H).  

 Í heimahjúkrun  barna við Astrid Lindgren barnasjúkrahúsið í Stokkhólmi vinna 

barnalæknar, hjúkrunarfræðingar, barnfóstra, sjúkraliði og félagsráðgjafi. Allir sem vinna við 

heimahjúkrun barna eru með langa reynslu af að annast veik börn á sjúkrahúsi. Niðurstöður 

fengust ekki um það hve margar stöður eru fyrir hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun  barna í 

Svíþjóð. Þó má nefna sem dæmi að einn hjúkrunarfræðingur í 100% stöðu og einn sjúkraliði í 

50% stöðu sjá um Uppsali og nágrenni (SABHa; sjá fylgiskjal H).  

 

Heimahjúkrun barna í Reykjavík 

Langveik börn hafa alltaf haft þörf fyrir mikla hjúkrunarþjónustu og hér á árum áður fór öll sú 

þjónusta fram á sjúkrahúsunum og þurftu börnin stundum að vera þar svo mánuðum eða árum 
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skipti. Sum börn þurfa á hjúkrunarþjónustu að halda alla ævi og hafa þau þá þurft að vera inni 

á sjúkrahúsum lengi eða þar til foreldrarnir hafa talið sig færa um að sjá sjálfir um 

hjúkrunarþarfir barnsins heima með eða án utanaðkomandi aðstoðar (Hertha W. Jónsdóttir, 

2000, bls.102).  

 Mikil breyting varð á aðstöðu veikra barna árið 1989 þegar Tryggingastofnun ríkisins 

gerði samning við Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga og réði hjúkrunarfræðinga til starfa í 

heimahjúkrun fyrir börn. Í byrjun var leyfi gefið fyrir 2,5 stöðugildum, það var svo aukið í 3,0 

stöðugildi árið 1999 og er nú í dag 4,5 stöðugildi sem 7 hjúkrunarfræðingar skipta á milli sín. 

Þjónustan er í formi vitjana sem standa yfir að meðaltali í eina til þrjár klst. í senn og í formi 

símaráðgjafar því hringja má í hjúkrunarfræðingana hvenær sem er sólarhringsins alla daga 

vikunnar (Bára H. Sigurjónsdóttir, 6. nóvember 2002; Hertha W. Jónsdóttir, 2000, bls. 102-

103).  

 Heimahjúkrun gerir börnum sem áður þurftu að vera lengi á sjúkrahúsum kleift að 

vera heima jafnvel þó þau þurfi á ýmsum tækjum að halda, mikla hjúkrun og mikið eftirlit. 

Með þessari þjónustu styttist legutími á sjúkrahúsi töluvert sem er gott fyrir alla aðila (Hertha 

W. Jónsdóttir, 2000, bls. 103). 

 Til að byrja með var lítið um að læknar og hjúkrunarfræðingar vísuðu á þessa þjónustu 

en með árunum hefur heimahjúkrun fyrir börn náð að sanna sig og er sífellt meira notuð. Góð 

samvinna er við starfsfólk sjúkrahúsanna, heilsugæslustöðvar, sjálfstætt starfandi lækna og 

Greiningarstöð ríkisins og er þessi þjónusta stöðugt í þróun (Guðrún Ragnarsdóttir, munnleg 

heimild, 11. apríl 2003; Hertha W. Jónsdóttir, 2000, bls. 103).  

Hjúkrunarfræðingarnir sem vinna í heimahjúkrun barna í Reykjavík eru ekki með 

aðstöðu á sjúkrahúsunum og er þjónustan því ekki sjúkrahústengd. Árið 2002 var 

reynsluverkefni um sett á fót sjúkrahústengda heimaþjónustu og voru ráðnir í það tveir 

hjúkrunarfræðingar í 50% stöðu hvor. Stjórnendur sjúkrahúsanna sáu þó fljótlega að það 
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borgaði sig frekar að hafa aðeins eitt kerfi og hlúa að því. Hjúkrunarfræðingarnir sem starfa í 

heimahjúkruninni í Reykjavík hafa reynt að sérhæfa sig í ákveðnum sjúklingahópum og verða 

þannig sérfræðingar hver á sínu sviði. Einn hjúkrunarfræðingur tekur t.d. að sér hjartveik 

börn, annar sér um fyrirbura og léttbura, svo er einn með fjölfötluð börn og þau sem eru 

hægðavandamál o.s.frv (Guðrún Ragnarsdóttir, munnleg heimild, 11. apríl 2003; Hertha W. 

Jónsdóttir, 2000, bls. 103).  

 

Saga Heimahjúkrunar á Akureyri 

Eftirfarandi upplýsingar eru hafðar eftir Önnu Ólafsdóttur hjúkrunarfræðingi í heimahjúkrun 

barna á Akureyri þann 23. apríl 2003. 

Í maímánuði árið 2000 skrifaði þáverandi deildastjóri barnadeildar FSA, Anna 

Ólafsdóttir, bréf til formanns Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga og sendi afrit til 

Tryggingastofnunar ríkisins, heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytisins og til landlæknis.

Í bréfinu sagðist Anna hafa orðið þess áþreifanlega vör í starfi sínu sem deildarstjóri að mikil 

og brýn þörf sé fyrir heimahjúkrun langveikra barna á Akureyri. Hún sagði mörg börn hafa 

þurft innlögn vegna sjúkdómsástands sem ákjósanlegast væri að sinna í heimahúsi til hagsbóta 

fyrir barnið, fjölskyldu þess og ekki síst þjóðfélagið. Máli sínu til stuðnings nefndi hún börn 

með hægðatregðu, börn sem þyrftu úthreinsun og klósettþjálfun, fjölfötluð börn sem þurfa 

sondunæringu og fjölskyldur þeirra sem þurfa mikinn stuðning. Hún nefndi einnig börn sem 

þurfa að vera í strekk, börn sem þurfa lyfjagjöf t.d. sýklalyf eða vítamín í æð, börn með 

næringarvandamál, lélega þyngdaraukningu eða offitu. Einnig nefndi hún stuðning við börn 

með sykursýki og foreldra þeirra og þá nefndi hún hugsanlegt samstarf við Pál Tryggvason 

barna- og unglingageðlækni. Listinn var ekki tæmandi en gaf hugmynd um möguleg verkefni. 

Anna hafði unnið á barnadeild í 20 ár áður en hún áttaði sig á þörfinni fyrir 

heimahjúkrun. Meðan hún var að vinna á deildinni fannst henni að ekki væri hægt að veita 
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betri þjónustu en þar var gert. Hún taldi sig sjá starfsemina heildrænt en áttaði sig einn daginn 

á því að hún gerði það ekki, hún sá ekkert út fyrir spítalann. 

Anna fékk Helgu Erlingsdóttur hjúkrunarfræðing í lið með sér og fóru þær til Reykjavíkur til 

að ræða við hjúkrunarfræðinga sem starfa við heimahjúkrun barna. Hjá þeim fengu þær 

upplýsingar um þjónustuna sem veitt er í Reykjavík og kynntu sér starfsemina. Þær fengu 

síðan fund með Ragnheiði Haraldsdóttur deildarstjóra heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytisins til að fá upplýsingar um hvernig þær ættu að snúa sér í að hefja 

slíka starfsemi. Ragnheiður benti þeim á að skoða ársskýrslur og athuga tölfræðilega hversu 

margir myndu geta nýtt sér þessa þjónustu og geta ekki fengið hana hjá heilsugæslunni.  

Þegar þarna var komið sögu var hugmynd Önnu og Helgu orðin sú að þjónustan yrði í 

tenglsum við heilsugæsluna og heimahjúkrunina á Akureyri og yrði eins konar tengiliður milli 

heilsugæslu og sjúkrahúss. Þar sem ekki eru margir í hverjum aldurshópi á 

Eyjafjarðarsvæðinu sem gætu nýtt sér þjónustu heimahjúkrunar, fannst þeim að eðlilegast 

væri að hafa ekki aldursmörk heldur fá leyfi fyrir alla aldurshópa. Þær hófu síðan mikla 

upplýsingasöfnun um hve margir gætu nýtt sér þjónustuna. Þær tóku heilt ár í að afla talna úr 

ársskýrslum en það reyndist mjög erfitt. Það reyndist ekki nóg að skoða bara innlagnarástæður 

vegna þess að fólkið var alls staðar að af landinu og margir gætu því ekki nýtt sér þjónustuna. 

Þær lögðu því mesta áherslu á að ræða við deildastjóra á FSA og fá álit þeirra á hve margir 

gætu nýtt sér þjónustu heimahjúkrunar. Niðurstaðan varð að grundvöllur væri fyrir um 1449 

heimsóknum á ári, fyrir alla aldurshópa.  

Í framhaldi af þessu tóku við margir fundir og bréfaskriftir þar sem þær Anna og 

Helga kynntu hugmyndir sínar og niðurstöður m.a. fyrir stjórnendum FSA, heilsugæslunni á 

Akureyri, foreldrafélagi langveikra barna og barnadeild FSA og tóku allir mjög vel í 

hugmyndir þeirra. FSA treysti sér ekki til að taka verkefnið að sér og þær fengu synjun frá 

fjárlaganefnd heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytisins fyrir árið 2001.  
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Þær héldu samt sem áður ótrauðar áfram að berjast í þessu og dag einn í marsmánuði 

2002 var hringt í Önnu frá hjúkrunarfélaginu og hún spurð hvað hún vildi margar stöður fyrir 

heimahjúkrun barna. Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga hefur leyfi fyrir 20 stöðum fyrir 

sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðinga sem dreifist milli sérsviða. Ef eitthvert leyfanna er ekki 

nýtt má færa það milli sérsviða og hjúkrunarfélagið hafði ákveðið að færa leyfi yfir á 

heimahjúkrun fyrir börn á Akureyri. Anna og Helga ákváðu að fá 50% stöðu fyrir 

heimahjúkrun barna og sækja hvor um sig um 25% stöðu og einnig hvor um sig 25% stöðu 

innan öldrunarhjúkrunar til að geta leyst hvora aðra af. En fyrir því fékkst ekki leyfi þar sem 

einungis er leyfilegt að vera með eitt sérsvið innan hjúkrunar. Anna sótti því um 50% stöðu 

innan barnasviðsins og fékk það leyfi 1. mars 2002 og byrjaði að vinna 1. júní sama ár (Anna 

Ólafsdóttir, munnleg heimild, 23. apríl 2003). 

 

Af hverju hjúkrun barna í heimahúsum? 

Börn hafa margvíslegar og flóknar þarfir sem eru ólíkar þörfum fullorðinna og gegna foreldrar 

og fjölskyldan öll lykilhlutverki í að uppfylla þær. Hér verður rökstutt af hverju veita á 

veikum og fötluðum börnum hjúkrunarþjónustu í heimahúsum.  

 

Heilbrigðisþarfir barna 

Það er grundvallaratriði að börn sem þurfa á heilbrigðisþjónustu að halda fái þjónustu sem 

uppfyllir heilsufarslegar, menntunarlegar og félagslegar þarfir þeirra. Rannsóknir sýna að 

börn verða fyrir mikilli streitu þegar þau liggja á sjúkrahúsi, sérstaklega þegar um aðskilnað 

við foreldra og systkini eða óþægilega meðferð er að ræða. Mest öll athygli starfsfólks 

deildanna í læknisfræðileg og tæknileg afskipti og því vinnst lítill tími fyrir þroskandi eða 

félagslega íhlutun. Þetta er ekki hentugt umhverfi fyrir barn sem er að þroskast og hefur 

margvíslegar og flóknar þarfir. Þegar ástand barnsins er orðið stöðugt breytast þarfir þess úr 
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þörfum fyrir læknisfræðileg og tæknileg úrræði í þörf fyrir andlega og félagslega umhyggju. 

Þegar uppfylla á þær þarfir ætti áherslan að vera á fjölskylduna sem eina heild (Boosfeld, 

2000, bls. 20; Sherring, 2000, bls. 4).  

Það er best fyrir börnin að þeirra nánustu annist þau og aðskilnaður frá umhverfi sem 

þau þekkja getur haft skaðleg áhrif á andlega og líkamlega heilsu þeirra. Besti staðurinn til að 

hugsa um veik börn er því heima þar sem fólkið sem vanalega veitir þeim öryggi og blíðu 

getur hugsað um þarfir þeirra. Rannsóknir hafa leitt í ljós að heimahjúkrun dregur úr þeim 

eyðileggjandi áhrifum sem þekkt er að veikindi og sjúkrahúslega hafa. Rannsóknir sýna að 

heimahjúkrun fyrir börn dregur úr tilfinningalegum skaða með því að minnka eins og hægt er 

aðskilnað barns frá fjölskyldunni og heimilinu annað hvort með því að gera börnunum kleift 

að útskrifast fyrr heim eða að koma alveg í veg fyrir að þau þurfi að leggjast inn á sjúkrahús 

(Bradley, 1997, bls. 3 og 5).  

Í rannsókn Bundred, Haycox, Maxvell, Sartain og Todd (2001, bls.112), á viðhorfum 

foreldra til heimahjúkrunar bráðveikra barna, kom fram að 80% foreldra töldu að 

heimahjúkrun hefði jákvæð sálræn áhrif á börnin þeirra og flýtti fyrir bata. Barnið var mun 

afslappaðra, enginn óþarfa aðskilnaður við aðra úr fjölskyldunni og það að barnið geti leikið 

sér með sín eigin leikföng var talið gott upp á meðferðina. Eitt foreldri í rannsókninni sagði: 

„Ef þú ert með barnið inni á sjúkrahúsi þá gerir það sér grein fyrir því að það er veikt og 

hugsar mikið um það. En þegar barnið mitt var heima fór það að hugsa um aðra hluti og það 

hjálpaði því líka “. 

 

Mikilvægi fjölskyldunnar og þarfir foreldra 

Þarfir barnsins eru forgangsatriði en þó er nauðsynlegt að tryggja að þörfum foreldranna sé 

líka mætt (Daughtrey og Smith, 2000, bls. 814). 
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Mjög mikið álag er á fjölskyldur langveikra barna. Foreldrarnir þurfa að hugsa um 

börnin allan sólarhringinn, eru sífellt hjá læknum og eru alltaf að berjast við kerfið sem veitir 

oft handahófskennda afgreiðslu. Þessar fjölskyldur lenda einnig oft í fjárhagserfiðleikum. Þess 

vegna er mikilvægt að komið sé til móts við þær með aukinni þjónustu (Guðrún 

Ragnarsdóttir, 1994, bls. 39). 

Veikindi barns hafa mikil áhrif á hjónaband og fjölskyldulíf. Annað foreldrið þarf að 

vera alveg heima og því skerðast tekjur fjölskyldunnar og systkini barnsins verða oft 

afbrýðisöm og erfið. Mikill tími hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun fer í að sinna 

aðstandendum barnsins (Vala S. Valdimarsdóttir, 2000, bls. 50-51).  

Rannsókn sýndi að þegar barn greinist með krónískan sjúkdóm eru viðbrögð foreldra 

oft ótti, óvissa og uppnám, eða a.m.k. sú tilfinning að hafa verið kippt út úr sínu daglega lífi. 

Foreldrar finna oft fyrir hjálparleysi eftir að barnið er útskrifað af sjúkrahúsi. Þeir eru ekki 

öruggir með að geta metið ástand barnsins rétt. Hjúkrunarfræðingarnir í heimahjúkruninni 

veita þeim þetta öryggi, sérstaklega mæðrunum þar sem umönnun barnsins lendir meira á 

þeim og þær geta varla farið að heiman. Margir foreldrar segja reglulegt samband sitt við 

hjúkrunarfræðinginn vera eins og brú yfir í samfélagið (Beier ofl., 2000, bls. 3, 4 og 6). 

Rannsóknir sýna að foreldrar hafa mikla þörf fyrir upplýsingar og fræðslu þegar þeir 

koma heim með barn sitt af sjúkrahúsi, sérstakalega um sjúkdóm barnsins og hvernig þeir 

geta hugsað um það heima. Það sem þeir vilja vita er m.a. hvað eigi að gera til að koma í veg 

fyrir að sjúkdómsástandið komi upp aftur, hvernig eigi að gefa lyf og hvort slæmar 

aukaverkanir geti komið upp. Hversu mikil þörfin er fer eftir veikindum barnsins, 

hjúkrunarþörfum þess og meðferð. Foreldrarnir þurfa stuðning heima til að takast á við þá 

margvíslegu streituvalda sem fylgja því að hugsa um veikt barn (Daughtrey og Smith, 2000, 

bls. 814). 
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Það er reynsla Anna Sidey, lektors í heimahjúkrun barna, að foreldrar eru ósjálfrátt 

umönnunaraðilar og flest heimili eru vel til þess fallin að þar sé hugsað um veik börn eða 

hægt er að aðlaga heimilin aðstæðum („Sick children at home“, 1999, bls. 61). 

Rannsóknir sýna einnig að foreldrar vilja taka meiri ábyrgð á umönnun veikra barna 

sinna en hjúkrunarfræðingar hafa talið (Bundred o.fl. 2001, bls. 109).  

 

Réttindi barna 

Fyrr á öldum var litið á börn sem fullorðna og um þau giltu sömu lög og reglur og fullorðið 

fólk. Í dag gerir fólk sér grein fyrir því að nauðsynlegt er að tryggja börnum sérstök réttindi 

og vernd með lögum og reglugerðum sem varða þau sérstaklega. Hér verður farið yfir 

alþjóðlegan sáttmála um réttindi barna, sem Ísland er aðili að, með tilliti til veikra og fatlaðra 

barna og hvernig íslensk stjórnvöld koma til móts við hann. Einnig verða skoðaðar stefnur 

ríkisstjórnarinnar og Akureyrarbæjar í málefnum fjölskyldunnar. 

 

Alþjóðlegar skuldbindinga í málefnum barna 

Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna var samþykktur á allsherjarþingi Sameinuðu þjóðanna 2.

nóvember 1989. Sáttmálinn er alþjóðalög og felur í sér full mannréttindi allra barna. Ísland er 

eitt af aðildarríkjum Sameinuðu þjóðanna og skrifaði undir þennan samning í janúar 1990 og 

hvað Ísland varðar þá öðlaðist hann gildi í nóvember 1992.  

Ýmislegt í samningnum tengist á einn eða annan hátt velferð veikra og fatlaðra barna. 

 

Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins  

Í inngangi samningsins er talað um að börnum beri sérstök vernd og aðstoð. Fjölskyldunni er 

lýst sem grundvallareiningu samfélagsins og eðlilegu umhverfi til vaxtar og velfarnaðar allra 

meðlima hennar en sérstaklega þó barna. Því beri að veita fjölskyldunni nauðsynlega vernd og 
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aðstoð til að sinna þeirri ábyrgð sem hún ber í samfélaginu. Viðurkennt er að barn eigi að 

alast upp innan fjölskyldu við ást og skilning, svo persónuleiki þess geti mótast á heilsteyptan 

og jákvæðan hátt (Barnaheill, e.d.).  

Í samningnum kemur fram að það sem barni er fyrir bestu skuli ávallt hafa forgang 

þegar gerðar eru ráðstafanir sem varða börn. Allar nauðsynlegar ráðstafanir skulu gerðar á 

sviði löggjafar og stjórnsýslu til að tryggja börnum þá vernd og umönnun sem velferð þeirra 

krefst. Einnig kemur fram að aðildarríki skuli eftir fremsta megni tryggja að börn megi lifa og 

þroskast. Talað er um að foreldrar eða lögráðamenn barna beri aðalábyrgð á að ala upp barn 

og koma því til þroska. Aðildaríki skuli því veita foreldrum og lögráðamönnum viðeigandi 

aðstoð við að rækja uppeldisskyldur sínar og sjá til þess að byggðar séu upp stofnanir og 

aðstaða og þjónusta sé veitt til umönnunar barna. 

Aðildarríki samningsins viðurkenna að andlega eða líkamlega fatlað barn skuli njóta 

fulls og sómasamlegs lífs, við aðstæður sem tryggja virðingu þess og stuðla að sjálfsbjörg 

þess og virkri þátttöku í samfélaginu. Þau viðurkenna rétt fatlaðs barns til séstakrar 

umönnunar og skuldbinda sig til að veita þá aðstoð sem sótt er um og hentar barninu og 

foreldrum þess. 

 Í samningnum er viðurkenndur réttur barns til að njóta besta heilsufars sem hægt er að 

tryggja og aðstöðu til læknismeðferðar og endurhæfingar. Aðildarríki skuli kappkosta að 

tryggja að ekkert barn fari á mis við rétt sinn til að njóta slíkrar heilbrigðisþjónustu 

(Barnaheill, e.d.).  

 

Stefnumið íslenskra stjórnvalda 

Ríkisstjórnum aðildarríkja Sameinuðu þjóðanna ber að senda skýrslu um réttindi barnsins á 

fjögurra ára fresti. Ríkisstjórn Íslands hefur gert tvær skýrslur um framkvæmd samningsins, 

sú fyrri var samþykkt 1996 og sú síðari árið 2000. 
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Í skýrslunum er bent á ýmis lög og reglugerðir, er varða málefni barna, sem uppfylla 

kröfur samningsins. Árið 1998 var á Alþingi samþykkt þingsályktun um mótun opinberrar 

fjölskyldustefnu og aðgerðaráætlun til að styrkja stöðu fjölskyldunnar. Í kjölfarið var stofnað 

fjölskylduráð til að fylgja stefnunni eftir. Á Akureyri hefur verið mótuð fjölskyldustefna til að 

koma til móts við barnafjölskyldur og auðvelda þeim að rækja hlutverk sitt. 

 

Famkvæmd Íslands á samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins 

Til að tryggja rétt barna til lífs, afkomu og þroska leggja íslensk stjórnvöld áherslu á markmið 

laga nr. 74/1997 um réttindi sjúklinga. Þau gera ráð fyrir að réttarstaða barna gagnvart 

heilbrigðisþjónustunni sé styrkt með því að tryggja þeim tiltekin réttindi í samræmi við 

almenn mannréttindi og mannhelgi. Í lögunum er sérstakt ákvæði um að skylt sé að gera allt 

sem unnt er til að sjúkt barn fái að þroskast og njóta lífsgæða þrátt fyrir veikindi og fái 

meðferð eftir því sem ástand þess leyfir (Dóms- og kirkjumálaráðuneytið, e.d.). 

Til að styðja foreldra í uppeldishlutverkinu hafa stjórnvöld m.a. heimilað að lengja 

fæðingarorlof í allt að þrjá mánuði vegna alvarlegs sjúkleika barns í stað eins mánaðar áður. 

Ef andleg eða líkamleg hömlun barns hefur í för með sér tilfinnanleg útgjöld og sérstaka 

umönnun eða gæslu, geta framfærendur þeirra fengið félagslega aðstoð í formi 

umönnunargreiðslna eða aukinnar þátttöku í greiðslu sjúkrakostnaðar sbr. reglugerð nr. 

504/1997 um fjárhagslega aðstoð við framfærendur fatlaðra og langveikra barna. Samkvæmt 

ákvæðum reglugerðarinnar er einnig hægt að sækja um sérstök umönnunarkort til lækkunar 

læknis- og lyfjakostnaðar. Að auki hafa reglur almannatryggingalaga verið rýmkaðar er varða 

styrki til að kaupa sérfæði og næringarefni fyrir þá sem þurfa á slíku að halda. 

Í lögum nr. 75/1981 um tekju- og eignaskatt eru ýmis ákvæði til stuðnings 

barnafjölskyldum. Samkvæmt þeim skal lækka tekjuskattsstofn einstaklinga sem hafa á 

framfæri sínu barn sem er haldið langvinnum sjúkdómi eða er fatlað eða vangefið og veldur 
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framfæranda verulegum útgjöldum umfram venjulegan framfærslukostnað og mótteknar 

bætur. 

Í skýrslu ríkisstjórnarinnar árið 2000 er bent á þann mikla vöxt sem orðið hefur sl. áratug 

á starfsemi ríkisins í þágu fatlaðra og einnig er bent á að fjölbreytni í þjónustu hafi aukist 

samfara því. Reynt hefur verið að draga úr stofnanavistun fatlaðra barna og lögð áhersla á að 

foreldrar geti annast fötluð börn sín heima. Ríkið veitir fjölskyldum fatlaðra barna ýmiskonar 

félagslegan stuðning til að ná þeim markmiðum sem talin eru í 23. grein samnings Sameinuðu 

þjóðanna. Í lögum nr. 59/1992 um málefni fatlaðra er fjallað um leiðir til að ná fram þessum 

markmiðum.  

Til að tryggja rétt barns til að búa við eins gott heilsufar og mögulegt er og aðstöðu til 

læknismeðferðar og endurhæfingar bendir ríkisstjórnin m.a. á lög um heilbrigðisþjónustu nr. 

97/1990. Í lögunum kemur fram að allir landsmenn skuli eiga kost á fullkomnustu 

heilbrigðisþjónustu sem mögulegt er að veita á hverjum tíma til verndar líkamlegu, andlegu 

og félagslegu heilbrigði. Í stefnuyfirlýsingu ríkisstjórnarinnar frá maí 1999 segir um 

stefnumótun í heilbrigðismálum að ráðist verði í aðgerðir til að bæta  þjónustu við sjúk börn 

og ungmenni (Dóms- og kirkjumálaráðuneytið, e.d.). 

 

Fjölskylduráð 

 Hlutverk fjölskylduráðsins er m.a. að veita stjórnvöldum ráðgjöf í fjölskyldumálum, hvetja til 

aðgerða á sviði fjölskyldumála í samfélaginu og stuðla að rannsóknum á högum og aðstæðum 

íslenskra fjölskyldna (Félagsmálaráðuneytið, e.d.).  

Í samantekt fjölskylduráðs um málefni er varða þjónustu og stuðning við fjölskyldur 

kemur fram að fjölskylda einstaklingsins er vermireitur fyrir tengslamyndun og heilbrigðan 

tilfinningaþroska og leikur lykilhlutverk í félagsmótun hans. Þar er einnig rætt um mikilvægi 

þess að samfélagið hlúi vel að fjölskyldum sínum og skapi þeim þroskavænleg skilyrði. Bent 
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er á að í nútíma samfélögum sjái hið opinbera fjölskyldum fyrir ákveðinni þjónustu og 

stuðningi með það að markmiði að einstaklingarnir geti þroskast og dafnað á eðlilegan hátt. 

Einstaklingar geta af ýmsum orsökum þurft á utanaðkomandi aðstoð að halda til að geta lifað 

sem eðlilegustu lífi. Fjölskyldur eru því aðstoðaðar við að standa á eigin fótum og þannig 

hvattar til sjálfsbjargar (Félagsmálaráðuneytið, e.d.). 

Í samantektinni kemur einnig fram tilgangur heilbrigðisþjónustunnar; að allir 

landsmenn fái fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem unnt er að veita á hverjum tíma. Til að 

ná fram þessum tilgangi þarf öllum íbúum landsins að vera tryggður sem jafnastur aðgangur 

að öflugri heilbriðisþjónustu.  

Stefna fjölskylduráðs í málefnum langveikra barna er að taka skuli mið af sérstökum 

þörfum langveikra barna og fjölskyldna þeirra í þjónustu heilbrigðiskerfisins. Stefnt er að 

bættri aðstöðu langveikra barna á sjúkrahúsum og einnig er markmiðið að efla heimahjúkrun 

fyrir langveik börn (Félagsmálaráðuneytið, e.d.). 

Fjölskyldustefna Akureyrarbæjar 

Með fjölskyldustefnu vilja bæjaryfirvöld Akureyrarbæjar koma til móts við fjölskyldur með 

börn á aldrinum 0-18 ára og auðvelda þeim að rækja hlutverk sitt. Sérstök áhersla er lögð á að 

gera allar kringumstæður sem hagstæðastar fyrir börn og uppalendur þeirra og koma þeim til 

aðstoðar þegar illa gengur. Fjölskyldustefnan tekur m.a. mið af gildandi lögum og 

reglugerðum, Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna, þingsályktun um mótun opinberrar 

fjölskyldustefnu, heilbrigðisáætlun til 2010 o.fl. (Akureyri, e.d.). 

 Í fjölskyldustefnunni er bent á að skoða verði heilsu út frá stöðu manneskjunnar í 

fjölskyldu og samfélagi. Stefnt er að  því að þjónusta bæjarins mæti þörfum  fjölskyldunnar 

og stuðli að bættu andlegu, félagslegu og líkamlegu heilbrigði bæjarbúa (Akureyri, e.d.). 
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Hvaða börn eiga kost á heimahjúkrun? 

Heimahjúkrun barna í Reykjavík hefur aðallega sinnt langveikum börnum, s.s. fjölfötluðum 

og veikum börnum, börnum sem hafa lent í slysum, börnum með næringarvandamál, 

vannærðum börnum og börnum sem þjást af offitu. Þá má nefna börn með exem og slæmar 

húðsýkingar, börn með hægðavandamál, með flogaveiki, börn með ofnæmi og asthma og 

fyrirbura sem hafa fengið einhverja fylgikvilla. Einnig eru það börn sem þurfa flóknar 

sáraskiptingar og lyfjagjafir sem fá heimahjúkrun, börn með hjartasjúkdóma, krabbamein, 

sykursýki og börn með meltingarfærasjúkdóma (Vala S. Valdimarsdóttir, 2000; Guðrún 

Ragnarsd. 1994).  

Það er mjög misjafnt hversu lengi börnin fá heimahjúkrun og hversu oft í viku farið er 

til þeirra. Þegar beiðni berst til hjúkrunarfræðings um heimahjúkrun fyrir barn byrjar hann á 

því að safna upplýsingum um barnið og fjölskyldu þess, gerir hjúkrunargreiningar og notar 

síðan upplýsingarnar til að meta hversu oft þarf að vitja barnsins (Bára H. Sigurjónsdóttir, 6. 

nóvember 2002). 

Samningur er milli Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga og Tryggingastofnunar 

ríkisins og þar segir að samningur sé í gildi um hjúkrun í heimahúsum vegna alvarlegra og 

langvinnra sjúkdóma og slysa. Samningurinn miðast einungis við langveika einstaklinga en 

ekki bráðveika eða þá sem eru að jafna sig eftir bráð veikindi. Sífellt eru gerðar fleiri 

ferliaðgerðir þar sem börnin fara heim samdægurs. Fyrir aðeins fáum árum lágu börn sem fóru 

í hálskirtlaaðgerð t.d. inni í þrjá daga eftir aðgerðina en nú fara þau heim samdægurs. Það er 

ekki hægt að leita til heimahjúkrunar með þessi börn, í besta falli er einhver sem hringir heim 

til þeirra og athugar með líðan barnsins (Anna Ólafsdóttir, munnleg heimild, 23. apríl 2003).  

Foreldrar barna sem búið er að fá leyfi fyrir í heimahjúkrun geta hringt allan 

sólarhringinn í heimahjúkrunina ef eitthvað kemur upp á. Þá kemur hjúkrunarfræðingur til 

þeirra og metur hvort það er eitthvað sem hann getur gert eða hvort barnið þurfi til læknis. En 
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foreldrar barna sem haldin eru langvinnum sjúkdómum en eru ekki svo veik að þau þurfi 

samfellda þjónustu heimahjúkrunar geta ekki nýtt sér þjónustuna þegar eitthvað kemur upp á 

hjá börnum þeirra. Það á t.d. við þegar börn eru með flogaveiki en fá ekki oft flogaköst. Það 

gæti verið mikið öryggi fyrir foreldra þeirra að geta hringt í hjúkrunarfræðing þegar barnið 

veikist og fengið hann heim (Anna Ólafsdóttir, munnleg heimild, 23. apríl 2003).  

 Öll börn á Íslandi ættu að eiga rétt á sambærilegri heilbrigðisþjónustu burt séð frá hvar 

á landinu þau búa. Vissulega hafa börn á höfuðborgarsvæðinu betri aðgang að 

sérfræðiþjónustu lækna sem einungis er veitt á stóru sjúkrahúsunum í Reykjavík. 

Heimahjúkrun er dæmi um heilbrigðisþjónustu sem víðast hvar ætti að vera hægt að veita án 

mikils tilkostnaðar eða fyrirhafnar.  

 

Hlutverk og markmið hjúkrunarfæðinga  

Hér verður farið yfir þá hjúkrun sem hjúkrunarfræðingar veita í heimahjúkrun barna, markmið 

hjúkrunarinnar og þau tengsl sem myndast milli hjúkrunarfræðingsins og fjölskyldunnar. 

Hlutverk hjúkrunarfræðinga 

Hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun barna hafa eftirlit með líðan og ástandi barnsins og grípa 

inn í þegar þörf krefur. Þær hjúkrunaraðgerðir sem þeir gera eru t.d. sáraskiptingar, lyfjagjafir 

í æð, sogun, súrefnisgjafir, sondumötun, næringargjafir í æð, aðstoð við næringarinntöku, 

aðstoð við að gefa asthmalyf, umhirða við stómíur, vigtun og margt fleira. Guðrún 

Ragnarsdóttir (11. apríl 2003) hjúkrunarfræðingur í heimahjúkrun barna í Reykjavík telur að 

60-70% af því sem hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun barna eru að gera sé stuðningur við 

aðstandendur barnsins, að hlusta og leyfa þeim að tala.  

Stórt hlutverk hjúkrunarfræðinga við heimahjúkrun er að vera málsvari fyrir börnin og 

tengiliður við lækna, tryggingafélög og aðra þjónustuaðila. Þetta getur verið erfið staða vegna 
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þess að hjúkrunarfræðingurinn hefur lítinn rétt til að taka ákvarðanir þó að hann hafi samband 

við alla sem koma að málefnum barnsins (Beier ofl., 2000, bls. 5).  

 

Markmið hjúkrunarinnar 

Hjúkrunarfræðingar sem vinna í heimahjúkrun barna í Reykjavík hafa allir að baki langan 

starfsferil á barnadeildum sjúkrahúsa og mikla sérþekkingu á þörfum veikra barna (Vala S. 

Valdimarsdóttir, 2000, bls. 50).  

Með árunum öðlast hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun sérfræðiþekkingu, reynslu og 

innsæi. Reynslan gerir þeim kleift að vinna traust fjölskyldunnar og gera það mögulegt að 

mynda traust samband á meðan á meðferð stendur. Reynslan leggur einnig grunninn að þeim 

ákvörðunum sem teknar eru við sérhverjar aðstæður (Beier ofl., 2000, bls. 5).  

Eitt aðalmarkmið heimahjúkrunar barna er að hjúkrunarfræðingar geti tekið 

sjálfstæðar ákvarðanir sem varða hjúkrun barnsins, hvort sem það tengist meðferðarmálum 

eða þörfinni fyrir að leggjast inn á sjúkrahús. Engu að síður þurfa hjúkrunarfræðingar að vera 

vissir um sérfræðilegan stuðning lækna þegar þörf krefur og taka þarf mikilvægar ákvarðanir 

sem varða meðferð barnsins (Braldley, 1997, bls. 6). 

 

Tengsl við fjölskylduna 

Grundvöllur þess að fjölskylda þiggi heimahjúkrun er að þróa traust gagnvirkt samband við 

hana. Til að geta metið ástand og aðstæður fjölskyldu rétt og byggt upp samskipti við hana, 

verður hjúkrunarfræðingurinn að búa yfir samskipta- og fræðsluhæfileikum. Ef  ekki tekst að 

byggja upp gott samband verður samvinna við fjölskylduna varla möguleg. Á þeim tíma sem 

hjúkrunin er veitt er mjög líklegt að náið samband þróist milli hjúkrunarfræðingsins og 

fjölskyldunnar. Hjúkrunarfræðingurinn getur fengið góða mynd af fjölskyldunni og 
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persónulegum vandamálum hennar sem oft koma upp vegna veikinda barnsins (Beier ofl., 

2000, bls. 4). 

Þegar foreldrar koma heim með barn sitt af sjúkrahúsi eru þeir oft ráðvilltir og 

óöruggir. Í mörgum tilfellum hafa fleiri hjúkrunarfræðingar hugsað um barnið og oft gefið 

mismunandi upplýsingar og ráð. Draga má úr slíku óöryggi foreldra með því að aðeins einn 

áreiðanlegur hjúkrunarfræðingur aðstoði þá (Beier ofl., 2000, bls. 4).   

Sambandið milli hjúkrunarfræðings í heimahjúkrun og fjölskyldunnar heldur áfram 

þótt barnið fari milli sérfræðinga. Það er því nauðsynlegt að tryggja góð samskipti við 

heilsugæsluna og sjúkrahúsin og tryggja þannig samfellu í hjúkrun þegar barn er útskrifað 

(Daughtrey og Smith, 2000, bls. 813-814).  

Hjúkrunarfræðingar verða að gera sér grein fyrir hvaða hjúkrun er mögulegt að veita 

hverju sinni og verða að setja skýr mörk. Mörkin eru sett í samvinnu við foreldrana og báðir 

aðilar verða að þekkja mörkin og sætta sig við þau. Þegar kynnin við fjölskylduna verða mjög 

náin getur orðið erfitt fyrir hjúkrunarfræðinginn að aðskilja faglegu framkomuna og þá 

persónulegu. Það getur líka orðið erfitt fyrir hann að slíta sambandinu við fjölskylduna þegar 

hjúkrunarferlinu lýkur. Það kemur fyrir að fjölskylda vill ekki læra vissa hluti af ótta við að 

missa þjónustu heimahjúkrunarfræðingsins. Þetta getur ógnað heilbrigði fjölskyldunnar og 

það verður að taka á því strax, jafnvel þótt það komi illa við fjölskylduna. Stundum ætla 

fljölskyldur sér líka um of og þá verða hjúkrunarfræðingarnir stundum að verja þær fyrir 

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

 

Samantekt  

Á Íslandi er heimahjúkrun barna veitt af sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðingum og er 

markmiðið með þjónustunni að stytta og koma í veg fyrir innlagnir á sjúkrahús og gera þannig 

veikum og fötluðum börnum kleift að vera heima. Byrjað var að veita þjónustuna í Reykjavík 
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árið 1989 og er það snemma ef miðað er við Svíþjóð og í Noregi er þjónustan ekki veitt. Tvö 

ár liðu frá því að  sótt var um leyfi fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri þar til það fékkst í 

mars 2002.  

Með því að veita börnum hjúkrun heima dregur úr þeim eyðileggjandi áhrifum sem 

sjúkrahúsdvöl getur haft á þau og foreldrum þeirra er veittur stuðningur til að takast á við það 

álag sem fylgir því að annast veik eða fötluð börn.  

Samkvæmt samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins sem Ísland er aðili að 

skal öllum börnum tryggð sú besta mögulega heilbrigðisþjónusta sem völ er á og allt gert sem 

mögulegt er til að sjúkt barn fái að þroskast og njóta lífsgæða. Í samningnum er lögð áhersla á 

mikilvægi fjölskyldunnar í uppeldi og umönnun barna. Til að styrkja fjölskyldur í hlutverki 

sínu hefur ríkisstjórn Íslands komið á fót sérstöku fjölskylduráði og Akureyrarbær myndað 

ákveðna fjölskyldustefnu.  

Mjög fjölbreyttur hópur barna fær heimahjúkrun og er stærstur hluti hans langveik 

börn. Hlutverk hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun barna er m.a. að hafa eftirlit með líðan og 

ástandi barnanna, vera málsvari þeirra og styðja fjölskyldur þeirra. 
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3. AÐFERÐARFRÆÐI 

Hér verður farið yfir þá rannsóknaraðferð sem notuð var við gerð verkefnisins og val hennar 

rökstutt. Greint verður frá vali á þátttakendum, upplýsingasöfnun, aðferðum við öflun 

heimilda og greiningu gagna. Að lokum verður rætt um siðferðilega þætti rannsóknarinnar.  

 

Rannsóknaraðferð 

Rannsóknaraðferðin sem notuð er í þessari rannsókn nefnist kerfisbundin greining 

þjónustukerfa. Í henni felst að greina þarfir ákveðins hóps og hvernig hægt er að koma til 

móts við þær. Þegar slík greining hefur farið fram er líklegra að þjónustan sem á að veita taki 

mið af raunverulegum þörfum hópsins og sé í takt við það sem raunhæft má teljast. 

Kerfisbundin greining þjónustukerfa fer fram í fjórum þrepum; fyrst er staða mála skýrð og á 

grundvelli þess hannað þjónustukerfi sem sett er í framkvæmd. Loks fer fram kerfisbundið 

mat á öllu saman. Í þessari rannsókn var einungis könnuð þörfin  fyrir þjónustu frá sjónarhóli 

fagaðila en hún ekki þróuð sérstaklega og því einungis farið í fyrsta þrep greiningarinnar, þ.e. 

að skýra stöðu mála. Reynt er að fá skýra mynd af núverandi aðstæðum og þörfinni fyrir 

ákveðna þjónustu. Reynt er að ákvarða mismuninn milli núverandi og æskilegrar stöðu á 

þeirri þjónustu sem veita á með því að safna gögnum um þjónustuna, markhópinn og viðhorf 

fagaðila (Rúnar Andrason, 2001, bls. 226). 

 Kerfisbundin greining er gagnleg af mörgum ástæðum. Með henni má hafa eftirlit með 

hvort ákveðinn markhópur sé að fá þá þjónustu sem honum er ætlað. Nota má aðferðina til að 

fara yfir þjónustuna með tilliti til hvaða þættir eru í lagi og hvað má betur fara og tryggja að 

þjónustan þróist í samræmi við þarfir markhópsins. Með aðferðinni er einnig hægt að safna 

upplýsingum fyrir þá sem fjármagna þjónustuna og tryggja þannig áframhaldandi stuðning og 

skilning á henni (Rúnar Andrason, 2001, bls. 228).  
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Hópurinn sem um ræðir í okkar rannsókn eru börn sem þurfa á hjúkrunarþjónustu að 

halda. Til að greina hjúkrunarþarfir þeirra og fá upplýsingar um stöðu heimahjúkrunar fyrir 

börn var rætt við þá aðila sem að umönnun barna koma, þ.e. foreldra þeirra, 

hjúkrunarfræðinga og lækna. Við upphaf rannsóknarinnar höfðum við litla innsýn í 

heimahjúkrun fyrir börn og byrjuðum því á að ræða við Guðrúnu Ragnarsdóttur 

hjúkrunarfræðing við heimahjúkrun barna í Reykjavík. Hún gaf okkur innsýn í störf 

hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun barna og sagði okkur frá þróun starfseminnar og hvernig 

staðan er í dag. Næst var rætt við móður langveikrar stúlku í Reykjavík um reynslu hennar af 

þjónustunni sem hún fær hjá heimahjúkrun barna. Einnig var rætt við Sesselju 

Guðmundsdóttur hjúkrunarfræðing og deildarstjóra barnadeildar FSA, Björn Gunnarsson 

yfirlækni barnadeildar FSA og Magnús Stefánsson forstöðulækni barnadeildar FSA um 

viðhorf þeirra til heimahjúkrunar barna á Akureyri. Að lokum var rætt við Önnu Ólafsdóttur 

hjúkrunarfræðing sem starfar við heimahjúkrun barna á Akureyri. Hún sagði okkur frá því 

hvernig heimahjúkrun fyrir börn hófst á Akureyri, starfi sínu og viðhorfum til 

heimahjúkrunar.  

 Með símtölum og tölvupósti var upplýsinga aflað um kostnað vegna heimahjúkrunar 

barna og sjúkrahúsvistar á barnadeild, fjölda langveikra barna á Eyjafjarðarsvæðinu og Stór-

Reykjavíkursvæðinu og um stöðu heimahjúkrunar í nokkrum nágrannalöndum.  

 

Aðferðir við upplýsingasöfnun og úrvinnslu gagna 

Þegar leyfi fékkst frá Persónuvernd og Vísindasiðanefnd hófst upplýsingasöfnun. Greinar um 

heimahjúkrun barna almennt voru fundnar í fræðitímaritum á veraldarvefnum gegnum 

leitarvefina Medline, Chinal, Sinergy og Blackwell Science. Veraldarvefurinn nýttist einnig til 

að afla upplýsinga um lög og réttindi barna og til leitar að upplýsingum um heimahjúkrun 

fyrir börn á Norðurlöndunum.  
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Opin skipulögð viðtöl voru tekin við áðurnefnda aðila. Spurningarnar voru fyrirfram 

ákveðnar en röð þeirra og orðalag ekki og því skapaðist oft á tíðum svigrúm fyrir umræður 

(Hermann Óskarsson, 2000, bls. 83). Þegar rannsökuð eru viðhorf, þekking, heilbrigðisvenjur, 

væntingar og gildismat fólks eða skoðuð er reynsla þeirra af sjúkdómum, meðferð eða 

samskiptum hentar vel að taka viðtöl (Helga Jónsdóttir, 2001, bls. 32). Viðtölin voru tekin 

upp á snældur, skrifuð upp orð frá orði og aðalatriðin greind í þemu og viðhorf 

viðmælendanna til heimahjúkrunar barna þannig fengin.  

 

Siðfræðilegir þættir 

Starfssvið hjúkrunarfræðinga er mjög fjölbreytt og hluti af því er rannsóknarvinna. Í þessari 

rannsókn var könnuð þörf fyrir hjúkrunarþjónustu og þar með er verið að þróa þekkingu í 

hjúkrun og gefa hugmyndir um hvernig æskilegt er að móta stefnu heilbrigðisþjónustunnar í 

samræmi við 6. og 11. grein siðareglna Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga (Félag íslenskra 

hjúkrunarfræðinga, e.d.).  

Leyfi fyrir rannsókninni fékkst frá Persónuvernd 18. febrúar 2003 og farið var með 

persónuupplýsingar sem fram koma í þessari rannsókn í samræmi við grundvallarsjónarmið 

og reglur um persónuvernd og friðhelgi einkalífsins (sjá fylgiskjal E). Samkvæmt fjórðu grein 

reglugerðar um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði verður mat Vísindasiðanefndar á 

vísindarannsókn að hafa sýnt fram á að engin vísindaleg og/eða siðfræðileg sjónarmið mæli 

gegn framkvæmd hennar. Rannsóknin uppfyllir þessi skilyrði og fékkst leyfi fyrir henni af 

hálfu Vísindasiðanefndar 25.mars 2003. (sjá fylgiskjal B; Vísindasiðanefnd, e.d.). 

Áður en rannsókn hófst var upplýsts samþykkis aflað hjá þátttakendum, trúnaði heitið 

og þeim kynntur réttur sinn til að neita þátttöku og hætta ef og þegar þess yrði óskað. Sú 

þjónusta sem hér um ræðir er hagsmunamál ýmissa aðila og má þar nefna að deildar 

meiningar eru um hvort þjónustan sé fjárhagslega hagkvæm og hvort samkeppni verði milli 
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hennar og annarrar þjónustu sem sami neytendahópur hefur aðgang að. Rannsóknin er unnin 

með hag neytenda þjónustunnar í huga því það er siðferðisleg skylda allra að bera hag barna, 

og þá sérstaklega veikra og fatlaðra barna, ávallt fyrir brjósti. 

 

Samantekt  

Í þessum kafla var aðferðafræði rannsóknarinnar lýst og af hverju hún var valin. Sagt var frá 

þátttakendum rannsóknarinnar, aðferðum við upplýsingasöfnun og greiningu gagna. Í lokin 

var farið yfir nokkra siðferðislega þætti sem tengjast rannsókninni.  
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4 HEILBRIGÐISÞJÓNUSTA VIÐ BÖRN Á AKUREYRI 

Í þessum kafla verður farið yfir þá heilbrigðisþjónustu sem í boði er fyrir börn á Akureyri og 

þá sérstaklega heimahjúkrun. Skoðaðar verða tölur yfir fjölda langveikra barna á Akureyri 

og í Reykjavík og þær bornar saman með tilliti til fjölda stöðugilda sem í boði eru á hvorum 

stað. Að því loknu verður kostnaður við að hafa barn í heimahjúkrun borinn saman við 

kostnað hefðbundinnar sjúkrahúsdvalar. Því næst verður reynt að leggja mat á æskilega 

stöðu mála. Sagt verður frá reynslu  ungrar móður af því að fá heimahjúkrun fyrir barn sitt 

og viðhorf þriggja heilbrigðisstarfsmanna sem koma að umönnun barna og framtíðarsýn 

þeirra m.t.t.  heimahjúkrunar barna.   

 

Núverandi staða 

Til að meta hvort þörf sé á heimahjúkrun fyrir börn á Akureyri verður fyrst að gera grein fyrir 

þeirri heilbrigðisþjónustu sem börn á Akureyri hafa aðgang að. Sú þjónusta er veitt af  

Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri (FSA) og Heilsugæslustöðinni á Akureyri og verður hér 

farið yfir í hverju hún felst.  

 

Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri (FSA)  

Fæðingardeild FSA er rekin í samvinnu við kvensjúkdómadeild og þar er veitt þjónusta við 

barnshafandi konur í formi eftirlits og fræðslu. Fæðingar á deildinni eru u.þ.b. 400 á ári. Í 

sængurlegunni er konum veittur stuðningur og fræðsla og aðstoð við brjóstagjöf. 

Heimaþjónusta ljósmóður er í boði fyrir þær konur sem fara heim innan 36 klst. frá fæðingu 

(Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, e.d.a)  

Barnadeild FSA sér um allar almennar barnalækningar, frá nýburum þar til 

einstaklingar hafa náð 18 ára aldri. Deildin er blönduð og skiptist í tvennt, níu rúma legudeild 

og dagdeild. Göngudeild er rekin í tengslum við dagdeildina. Legudeildinni er aftur skipt í 



Heimahjúkrun barna 29

tvennt, í almenna deild og nýburadeild sem starfar náið með vökudeild Landspítala – 

háskólasjúkrahúss við Hringbraut (Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, e.d.b). 

 Tveir starfsmenn, læknir og hjúkrunarfræðingur, bera ábyrgð á umönnun hvers barns. 

Áhersla er lögð á gott samstarf við börnin og aðstandendur þeirra. Í flestum tilfellum er talið 

nauðsynlegt að foreldrar barnsins, eða einhver nákominn sem það treystir, dvelji hjá barninu 

meðan á sjúkrahúsdvölinni stendur. Aðstaða er fyrir þann aðila inni á stofu barnsins ásamt 

sérstöku aðstandendaherbergi þar sem aðstandendur hafa m.a. aðgang að lítilli eldunaraðstöðu 

(Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, e.d.b). 

 Árið 2001 lágu alls 414 einstaklingar á legugangi deildarinnar, 464 sinnum í 1482 

daga. Sjúklingar með geðrænan vanda lágu lengst inni eða að meðaltali í 13 daga en 

meðallengd dvalar annarra sjúklinga voru ríflega þrír dagar. Á dagdeildina voru 709 innlagnir 

og 1029 einstaklingar leituðu 1956 sinnum á ferliverkamóttöku á göngudeild sem er 54% 

fleiri komur en árið áður (Fjórðungssjúkrahúsið á Akureyri, 2002, bls. 31-32). 

 

Heilsugæslustöðin á Akrueyri (HAK) 

Sú þjónusta sem er í boði fyrir börn á Heilsugæslustöðinni á Akureyri er m.a. ungbarnavernd, 

skólahjúkrun og unglingamóttaka.  

Markmið og tilgangur ungbarnaverndarinnar er að fylgjast reglulega með líkamlegum, 

félagslegum og andlegum þroska barna frá fæðingu til skólaaldurs. Áhersla er lögð á að stuðla 

að því að börnunum séu búin bestu mögulegu uppvaxtarskilyrði á hverjum tíma með 

stuðningi við fjölskyldurnar. Mikilvægt er að uppgötva og bregðast við frávikum hvað 

heilsufar og þroska varðar. Ungbarnaverndin er opin alla daga vikunnar og sami 

hjúkrunarfræðingur tekur á móti öllum aldurshópum hvers læknis. Þannig fylgir sami 

hjúkrunarfræðingurinn fjölskyldunni gegnum alla ungbarnaverndina (Margrét Guðjónsdóttir, 

2002, bls. 14). 
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Markmiðið með heilsugæslu í skólum er að stuðla að sem bestum þroskaskilyrðum 

fyrir börn andlega, líkamlega og félagslega. Fylgst er með börnunum til að finna frávik svo 

hægt sé að gera viðeigandi ráðstafanir sem fyrst. Áhersla er lögð á að hvetja og styðja foreldra 

í hlutverki sínu þar sem það eru fyrst og fremst þeir sem bera ábyrgð á heilsu og þroska barna 

sinna. Í heilsugæsluumdæmi HAK voru 12 skólar árið 2001 og störfuðu við þá 8 

skólahjúkrunarfræðingar í 4,7 stöðugildum (Margrét Guðjónsdóttir, 2002, bls. 16).  

Unglingamóttaka tók til starfa við HAK í febrúar 2001. Markmið móttökunnar er að 

vinna að bættum aðstæðum og lífsgæðum unglinga og ungs fólks. Áhersla er lögð á að hvetja 

unglinga til bættrar sjálfsmyndar og sjálfsöryggis, draga úr ótímabærum þungunum, draga úr 

afleiðingum kynsjúkdóma, bæta geðheilbrigði, draga úr reykingum og áfengis- og 

vímuefnaneyslu ungs fólks og fræða ungt fólk og unglinga um aðgengi að heilbrigðis- og 

félagsþjónustu á Akureyri. Móttakan er ætluð fólki á aldrinum 13-20 ára og er opin einu sinni 

í viku klukkutíma í senn. Þjónustan er ókeypis og ekki þarf að panta tíma fyrirfram (Margrét 

Guðjónsdóttir, 2002, bls. 18). 

 

Heimahjúkrun barna á Akureyri 

Á Akureyri er einn hjúkrunarfræðingur sem starfar við heimahjúkrun barna í 50% stöðu. 

Hann sinnir veikum og fötluðum börnum á Akureyri og sveitarfélögunum í kring. Hægt er að 

ná í hann í síma allan sólarhringinn. Heil staða í heimahjúkrun samsvarar 70 heimsóknum á 

mánuði og hefur hjúkrunarfræðingurinn því leyfi fyrir 35 heimsóknum á mánuði. Leyfi fékkst 

fyrir þjónustunni 1. mars 2002 og í desember sama ár tók hjúkrunarfræðingurinn saman í 

hversu margar heimsóknir hann hafði farið. Það vantaði einungis fjögur skipti upp á að hann 

væri búinn að uppfylla leyfið fyrir árið á þessum níu mánuðum. Þetta bendir til þess að þörf sé 

á fleiri stöðugildum (Anna Ólafsdóttir, munnleg heimild, 23. apríl 2003).   
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Þar sem aðeins einn hjúkrunarfræðingur hefur leyfi til að vinna við heimahjúkrun 

barna á Akureyri kemur upp vandamál þegar þarf að leysa hann af. Þetta hefur verið leyst 

þannig að þeir einstaklingar sem þurfa þjónustu leita hennar á sjúkrahúsinu meðan 

hjúkrunarfræðingurinn er í fríi. Annað vandamál sem fylgir því að aðeins einn 

hjúkrunarfræðingur vinnur við heimahjúkrunina er að hann hefur ekki stuðning af 

samstarfsfólki eins og hjúkrunarfræðingarnir í heimahjúkrun barna í Reykjavík hafa. 

Hjúkrunarfræðingurinn á Akureyri vinnur samhliða heimahjúkruninni á lyfjadeild fyrir 

fullorðna en byrjar að vinna á barnadeild FSA í september 2003 þar sem hann vonast til að fá 

þennan stuðning (Anna Ólafsdóttir, munnleg heimild, 23. apríl 2003). 

 

Fjöldi langveikra barna 

Árið 2002 voru börn á Akureyri á aldrinum 0-18 ára 4487 og þar af voru um 110 langveik eða 

2,5%. Í Reykjavík voru sama ár 27.691 barn á sama aldursbili og þar af voru  um 450 

langveik eða 1,6%. Þó að langveik börn séu einungis hluti þeirra barna sem geta nýtt sér 

þjónustu heimahjúkrunar gefa þessar tölur ágæta hugmynd um hversu mörg börn geta nýtt sér 

hana. Í Reykjavík eru 7 hjúkrunarfræðingar með 4,5 stöðugildi sem sinna heimahjúkrun 

barna. Það þýðir að um 100 langveik börn eru um hvert stöðugildi. Á Akureyri er einn 

hjúkrunarfræðingur með hálft stöðugildi sem 110 börn geta leitað til. Ef borinn er saman 

aðgangur langveikra barna að hjúkrunarfræðingi í heimahjúkrun eru 100 börn á hvert 

stöðugildi í Reykjavík en 220 á stöðugildið á Akureyri. Mjög athyglisvert er að sjá hversu 

hlutfallslega fleiri börn eru langveik á Akureyri en í Reykjavík og bendir það til að þörf sé 

fyrir fleiri stöðugildi á Akureyri en í boði eru í dag (Dögg Káradóttir, einkasamskipti, 8. maí 

2003; Hagstofa Íslands, e.d.; Íris Björk Árnadóttir, einkasamskipti, 8.maí 2003). 

 



Heimahjúkrun barna 32

Kostnaður 

Greiðslum frá Tryggingastofnun ríkisins til sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðinga er þannig 

háttað að greitt er fyrir hvert skipti sem barns er vitjað burt séð frá hversu langan tíma vitjunin 

tekur. Greitt er eftir ákveðnum gjaldflokkum eftir umönnunarþörf barnsins. Heildargreiðslur 

Tryggingastofnunar ríkisins vegna heimahjúkrunar barna fyrir árið 2001 voru 17.662.943 kr. 

Fjöldi vitjana sem greitt var fyrir voru 2886 og kostar því hver vitjun að meðaltali 6.120 kr. 

Mjög misjafnt er hversu oft er farið í vitjanir til barnanna. Sum börn þurfa einungis eftirlit t.d. 

aðra hverja viku en aldrei er farið í fleiri vitjanir en þrjár á sólarhring. Ef miðað er við 

meðalkostnað á vitjun og hámarks vitjanafjölda myndi sólarhringurinn kosta 18.360 kr. (Bára 

H. Sigurjónsdóttir, 6. nóvember 2002; sjá fylgiskjal I).   

Árið 2002 var beinn kostnaður við rekstur barnadeildar FSA 148.600.000 kr. 

Legudagar voru 2507 sem þýðir að sólarhringurinn kostar um 60.000 kr. ofan á þetta má svo 

bæta um 20% - 25% vegna húsnæðis, reksturs þjónustudeilda o.fl. Því myndi raunkostnaður 

við sólarhringsdvöl á barnadeild FSA vera á bilinu 72-75 þúsund á dag (sjá fylgiskjal J).  

Ef miðað er við að sólarhrings kostnaður við heimahjúkrun barna sé 18.360 kr. og 

beinn kostnaður við að hafa barn á sjúkrahúsi í sólarhring sé 60.000 kr. kemur í ljós að það er 

rúmlega þrisvar sinnum ódýrara að hafa barn í heimahjúkrun. Við gerum okkur grein fyrir því 

að þær tölur sem fengnar voru eru ekki frá sama ári en teljum að þar sem einungis munar einu 

ári skekki það ekki niðurstöðurnar marktækt.  

 

Æskileg staða 

Hér verður sagt frá reynslu móður langveikrar stúlku fædda 1999 af þjónustu heimahjúkrunar 

barna. Fengnar verða skoðanir og viðhorf heilbrigðisstarfsfólks til þjónustunnar með það að 

markmiði að greina hvort og hvernig æskilegt er að veita börnum hjúkrun heima.  
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Reynsla ungrar móður í Reykjavík af heimahjúkrun fyrir börn 

Það sem hér fer á eftir er úr viðtali sem tekið var á vordögum árið 2003 og hefur nöfnum verið 

breytt. 

 

Sjúkrasaga barnsins.  

Sara greindist 15 mánaða gömul með sjúkdóm í hálsinum sem kallast neurofibromatosis og er 

æxlisvöxtur á taugum. Eins árs fór Sara til ofnæmissérfræðings sem fann þykkildi í hálsinum 

á henni og í kjölfarið voru teknar blóðprufur og sýni úr hálsinum. Hún var þá greind með 

sjúkdóm sem ekki reyndist réttur. Henni hélt áfram að versna, hún hélt ekki niðri mat, ældi 

mikið, jafnvel í svefni og var farin að léttast mjög mikið. Sara var lögð inn á sjúkrahús vegna 

vannæringar og tóku læknarnir þá eftir ákveðnum blettum á henni sem þeim fundust 

grunsamlegir. Þeir ákváðu að taka sýni úr hálsinum á henni en þá var æxlið orðið það stórt í 

kokinu og hálsinum að það lokaðist fyrir barkann um leið og þeir skáru í hann til að taka 

sýnið. Sara var sett í öndunarvél og í kjölfarið fékk hún barkaþræðingu sem hún þarf að hafa 

ævilangt. Hún fór síðan í aðgerðir í Bandaríkjunum þar sem æxlið var minnkað. Þar fékk hún 

sondu í magann sem hún hefur nærst um alveg síðan. 

 Þegar Sara var útskrifuð af sjúkrahúsinu í Bandaríkjunum kom hún heim til Íslands og 

var lögð inn á sjúkrahús. Áður en Sara og Jóna móðir hennar komu heim, fékk Jóna góða 

þjálfun í að hugsa um Söru. Henni var strax kennt að hugsa um barkatúbuna, húðina í kring, 

kragann sem Sara er með, skipta um barkatúbu, soga slím upp úr henni og gefa súrefni. Henni 

var líka kennd neyðarhjálp ef eitthvað kæmi upp á. Jónu finnst þessa kennslu vanta hérna á 

Íslandi. Hún þekkir tvær mömmur sem eiga börn sem þurftu að vera með barkatúbu í um sex 

mánuði og þær voru nær allan tímann inni á sjúkrahúsi.  

Meðan Sara lá inni á sjúkrahúsinu heima á Íslandi komu hjúkrunarfræðingar frá 

heimahjúkrun barna og heimsóttu Jónu upp á barnadeild og kynntu henni starfið. Það var 
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barnalæknir á deildinni sem benti Jónu á heimahjúkrun og hafði samband við 

hjúkrunarfræðingana. Það hefði aldrei komið til að Sara færi heim án þess að hafa aðstoð 

heimahjúkrunar. 

 

Reynsla móðurinnar.  

Jónu finnst heimahjúkrunin alveg frábær og segist finna mest fyrir því þegar hún hefur þurft 

að vera eitthvað inni á sjúkrahúsi með Söru. Hún segir það mikinn kost að geta verið heima 

með Söru og samt haft mikið eftirlit frá fagfólki. Í fyrstu komu hjúkrunarfræðingarnir þrisvar 

í viku til þeirra en þá var mikið um að vera hjá Söru, hún ældi mikið og var mjög veik. Í dag 

koma Jóna og hjúkrunarfræðingurinn sér saman um hversu oft sé þörf fyrir heimsóknir 

hjúkrunarfræðings og fer það eftir ástandi Söru á hverjum tíma. Þegar henni líður vel kemur 

hjúkrunarfræðingurinn yfirleitt á tveggja vikna fresti. Ef eitthvað kemur upp á t.d. ef Sara 

kvefast eða fær hita hringir Jóna alltaf fyrst í hjúkrunarfræðinginn sinn. Hún getur hringt á 

hvaða tíma sólarhrigsins sem er og hjúkrunarfræðingurinn metur þá hvort hann telji ástæðu til 

að fara með Söru á spítala strax eða kemur, hlustar Söru og metur ástandið. 

Jóna telur heimahjúkrun ekki bara kost fyrir langveik börn heldur líka börn sem fá 

sýkingar og þurfa t.d. sýklalyf í æð þrisvar á dag í allt að sex vikur. Hún segir það mjög mikið 

rask fyrir börnin þegar þarf að mæta með þau á spítala oft á dag, sérstaklega ef þau eru ekki 

hress.  

Jóna segir hjúkrunarfræðingana í heimahjúkrun hjálpa sér með mjög margt. Hún 

nefnir t.d. þegar hún er í vandræðum með læknana, að fá tíma hjá þeim eða niðurstöður úr 

einhverjum rannsóknum þá þarf stundum að ganga á eftir þeim og ýta svolítið á þá. Jóna 

segist sjaldnast fá samband við lækni þegar hún hringi upp á sjúkrahús en þegar 

hjúkrunarfræðingurinn hringi fái hann strax að tala við lækninn. Hjúkrunarfræðingarnir koma 

reglulega og vigta Söru, fylgjast með næringarástandi hennar og breyta matnum hennar eftir 
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því. Þeir sjá um lyfjagjafir og ef Sara er með lungnabólgu þá banka þeir hana. Jóna segir 

mikla félagslega einangrun fylgja  því að vera með langveikt barn og bara það að 

hjúkrunarfræðingurinn komi og sitji í klukkutíma og spjalli við sig sé mikils virði. Þegar Sara 

er veik þá hittir Jóna engann nema húkrunarfræðinginn og finnst henni mjög mikill 

félagslegur stuðningur í því þar sem hún kemst ekki út og hittir sjaldan annað fólk.  

Jóna segir heimahjúkrunina alveg ómissandi, hún geti ekki hugsað sér að fara inn á 

spítala eða hringja þangað í hvert skipti sem eitthvað sé að. Hún segir það miklu þægilegra að 

hafa alltaf bara eina manneskju sem þekkir Söru og er búin að vera með henni alveg frá því að 

hún greindist. Hún nefnir sem dæmi að hjúkrunarfræðingurinn geti hlustað Söru miklu betur 

en margir læknar á spítala. Hjúkrunarfræðingurinn þekki orðið hljóðin í henni og geti hlustað 

fram hjá vanalega sullinu í lungunum. Þegar hjúkrunarfræðingurinn kemur þá sér hann strax 

ef Sara er eitthvað slöpp eða einhver breyting er á henni. Jóna telur líka betra fyrir barnið að 

það sé alltaf sama manneskjan sem annist hana.   

 

Viðhorf heilbrigðisstarfsfólks á Akureyri til heimahjúkrunar barna 

Til að meta þörfina fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri voru fengin viðhorf tveggja 

barnalækna á FSA, þeirra Magnúsar Stefánssonar og Björns Gunnarssonar og 

hjúkrunarfræðings á barnadeild FSA, Sesselju Guðmundsóttur. Spurningarnar sem þau fengu 

voru; Hvar og hvenær kynntist þú heimahjúkrun fyrir börn?; Telur þú vera þörf á 

heimahjúkrun fyrir börn á Akureyri?; Hvernig finnst þér að heimahjúkrun eigi að vera 

rekin?; Hjá hvaða börnum telur þú þörfina mesta?; Hverjir finnst þér vera kostir og gallar 

heimahjúkrunar? 
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Hvar og hvenær kynntist þú heimahjúkrun fyrir börn? 

Magnús segist lítið þekkja til heimahjúkrunar fyrir börn og þegar hann var að læra í 

Uppsölum í Svíþjóð snemma á áttunda áratugnum var  þetta yfirleitt ekki þekkt. En í seinni 

tíð þegar hann hefur farið að heimsækja sína gömlu staði þar sem hann var við nám hefur 

hann kynnst þessu svolítið. Þar eru ákveðnir hjúkrunarfræðingar sem sinna heimahjúkrun fyrir 

börn allan sólarhringinn. Magnús segir þar vera stærra sjúkrahús en á Akureyri sem hafi m.a. 

á sinni könnu krabbameinslækningar barna sem valdi oft mestu útköllunum á kvöldin og 

nóttunni. Hann segist ekki hafa kynnst starfseminni í Reykjavík. 

 Áður en Björn Gunnarsson kynntist heimahjúkrun fyrir börn á Akureyri hafði hann 

kynnst slíkri starfsemi í námi sínu í Bandaríkjunum á árunum 1993-2000. Starfsemin þar var 

ekki mikil en það voru helst börn með mjög alvarlega sjúkdóma sem fengu þjónustuna, t.d. 

börn sem þurftu að vera í öndunarvél á hverri einustu nóttu. Þá var hjúkrunarfræðingur sem 

vaktaði þau yfir nóttina á meðan foreldrarnir sváfu og í verstu tilvikunum var fagmanneskja 

með viðkomandi allan sólarhringinn.  

 Sesselja Guðmundsdóttir útskrifaðist sem hjúkrunarfræðingur frá Háskóla Íslands 

1986 og með M.Sc. gráðu frá Columbia háskólanum í New York árið 1992. Hún hefur unnið í 

Englandi og Bandaríkjunum, hjá Félagi íslenskra hjúkrunarfæðinga og á Heilsuverndarstöð 

Reykjavíkur, miðstöð heilsuverndar barna. Meðan hún vann í Reykjavík heyrði hún um 

heimahjúkrun barna en hafði aldrei unnið með sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðingum í 

heimahjúkrun fyrr en hún kom norður á Akureyri og fór að starfa með Önnu Ólafsdóttur.  

 

Telur þú vera þörf á heimahjúkrun fyrir börn á Akureyri? 

Magnús telur að þörf sé á heimahjúkrun fyrir börn og að þörfin sé meiri en sú hálfa staða sem 

nú er í boði á Akureyri. Hann bendir á að ekki sé komin löng reynsla á starfsemina en 

Tryggingastofnun ríkisins greiði aðeins 35 heimasóknir á mánuði sem eru ekki nema rétt 
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rúmlega ein heimsókn á dag. Hann lítur á þetta sem einhverskonar byrjunarreit en það verði 

að meta þörfina.  

 Björn segir að sér finnist erfitt að meta hvort þörf sé á heimahjúkrun fyrir börn á 

Akureyri. Hann segir mjög erfitt að meta þörf fyrir heilbrigðisþjónustu, því þörfin sé næstum 

óendanleg og eftir því sem meiri þjónusta er í boði því meiri verði notkunin á 

heilbrigðiskerfinu. Hann telur þó að eftirspurn yrði eftir slíkri þjónustu. Hún gæti verið 

gagnleg bæði fyrir sjúklinginn og fjölskylduna. Hann er ekki í vafa um að þjónustan myndi 

auðvelda fólki að vera heima, sækja vinnu og jafnvel að börnin kæmust í skólann. 

Hann bendir á að þegar meta á hvort þörf er á þjónustu verði að taka með í reikninginn hvort 

hún svari kostnaði. Hann tekur sem dæmi að ef sjúklingur þarf að fá sýklalyf í æð þrisvar á 

dag þá mætti gera það inni á sjúkrahúsinu þar sem hjúkrunarfræðingarnir eru hvort sem er í 

vinnu. Þannig að það fylgir þjónustunni ekki auka kostnaður og það er heldur ekki borgað 

sérstaklega fyrir rúm inni á spítalanum. En ef þjónustan er flutt út í bæ þá er 

hjúkrunarfræðingur áfram inni á spítalanum en kominn annar úti í bæ til að sinna þessu 

verkefni. Hann telur því erfitt að sýna fram á að þjónustan sé fjárhagslega hagkvæm. Það 

fylgir því kostnaður að búa til nýja þjónustu ef kerfið er óbreytt. En e.t.v. er hægt að breyta 

kerfinu, e.t.v. erum við of föst í einhverju gömlu, að þeir sem njóti meðferðar þurfi alltaf að 

vera innskrifaðir á sjúkrahús. 

Sesselja telur þörfina fyrir heimahjúkrun vera fyrir hendi. Hún veltir því oft fyrir sér 

hvort ekki væri hægt að vísa fleiri börnum til Önnu. Hún telur að það verði markvissari og 

betri samgangur á milli þegar Anna fer að vinna á barnadeildinni í 50% starfi og þá munu þau 

geta vísað meira á hana. Sesselja bendir á að þetta sé ný starfsemi hér á Akureyri sem sé í 

mikilli þróun og muni örugglega vinda upp á sig. Aðeins hafi verið veitt leyfi fyrir þetta hálfa 

stöðugildi í eitt ár en síðan eigi að endurmeta þörfina.  
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Hvernig finnst þér að heimahjúkrun eigi að vera rekin? 

Magnús vill gjarnan sjá þessa þjónustu miklu meira tengda sjúkrahúsinu. Honum finnst óþarfi 

að bæta við þriðja aðila í þjónustu við börn því fyrir séu sjúkrahúsið og heilsugæslan. Hann 

hefur alltaf hugsað sér barnadeildina á Akureyri sem einhverskonar miðstöð fyrir 

heilbrigðisþjónustu við börn. Þegar um er að ræða alvarlega veik börn, langveik börn eða börn 

með endurtekna sjúkdóma, bendir Magnús á að þá sé það barnadeildin sem hafi öðlast mikla 

þekkingu af sjúkdóminum og barninu, fjölskyldunni og öllum aðstæðum þegar kemur að því 

t.d. að barnið þarf að fara í skóla. Það er skoðun Magnúsar að heimahjúkrun eigi að vera angi 

af þeirri starfsemi sem rekin er á barnadeild FSA og deildin eigi að vera mun umfangsmeiri 

en hún er í dag. 

Björn bendir á að sjúkrahúsið sé mjög lítið og deildarskipt með litlar einingar og 

miklar lægðir komi oft í starfsemina. Hann telur að það væri til bóta ef það væri hægt að 

stækka þessar einingar og auka þjónustuna. Honum finnst að heimahjúkrun ætti að vera hluti 

af starfsemi barnadeildarinnar, að hjúkrunarfræðingarnir þar myndu líka sinna börnum úti í 

bæ. Þannig væri kerfið sveigjanlegra og hægt væri að fara út í bæ til að sinna sjúklingum ef 

það hentaði aðstandendum þeirra betur. Björn bendir líka á að ungbarnaeftirlitið sé ekkert 

annað en heimahjúkrun sem er veitt hérna í mjög stórum stíl og sé e.t.v. besta dæmið um vel 

heppnaða heimaþjónustu.  

Sesselja telur sig ekki þekkja nógu vel til, til að mynda sér skoðun á hvernig 

heimahjúkrun skuli rekin. Það sem henni datt þó í hug var að hagsmunir beggja aðila gætu 

stangast á ef hjúkrunarfræðingurinn er sjálfstætt starfandi og vinnur líka á sjúkrahúsi.  
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Hjá hvaða börnum telur þú þörfina mesta? 

Þau börn sem Magnús telur helst að þurfi heimahjúkrun á Akureyri eru t.d. fjölfötluð langveik 

börn, einstaka barn með hægðatregðu, börn sem þurfa aðstoð við fæðugjöf, börn með asthma 

og langveik börn. 

Björn sagðist ekki hafa næga reynslu af heimahjúkrun til að geta bent á, hjá hvaða 

sjúklingahópi þörfin væri mest. Hann talaði þó um að börn sem þurfa t.d. sýklalyfjagjöf í allt 

að sex vikur gætu verið eina til tvær vikur inni á sjúkrahúsi en ef til vill fjórar til fimm vikur 

heima.    

Sesselja telur þörfina fyrir heimahjúkrun vera mesta hjá börnum sem eiga við langvinn 

hjúkrunarvandamál að stríða en sé einnig góð þjónusta fyrir börn sem þurfa sýklalyf, 

sáraskiptingar og þess háttar. 

 

Hverjir finnst þér vera kostir og gallar heimahjúkrunar? 

Magnús telur heimahjúkrun vera þarfa þjónustu og hún eigi framtíð fyrir sér en ætti að vera í 

meiri tengslum við sjúkrahúsið. Hann segir Önnu hafa verið foreldrum mjög innan handar t.d. 

að aðstoða við fæðugjöf, skipta á sárum, veita þeim andlegan stuðning og allt þarna á milli. 

Hann segir að það séu ábyggilega einhverjir gallar á þjónustunni en hann sé ekki í stakk búinn 

eins og er til að benda á þá.  

Björn segir heimahjúkrun af hinu góða og bendir á að þróunin sé sú að 

heilbrigðisþjónusta fyrir börn sé að færast út af sjúkrahúsum. Hann segir sjúkrahússaðstæður 

vera að breytast og þeir bráðu barnasjúkdómar sem sáust áður séu nær horfnir. Björn segist 

almennt talað vera mjög jákvæður fyrir því að heimahjúkrun verði efld en telur að skoða verði 

hvernig hægt sé að endurskipuleggja kerfið og gera þjónustuna fjárhagslega hagkvæma. Hann 

telur að meðan kerfið er óbreytt þá fylgi heimahjúkrun aukinn kostnaður fyrir þjóðfélagið.  
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Sesselja segir heimahjúkrun geta bæði stytt legutíma og fækkað komum á sjúkrahús. 

Hún segir þjónustuna vera sérstaklega góða fyrir langveik börn og fjölskyldur þeirra þar sem 

barnið þurfi ekki alltaf að leggjast inn. Hún bendir á að það hafi í för með sér mikla röskun 

fyrir heimilið, syskini og barnið sjálft þegar börn þurfi að vera lengri tíma á sjúkrahúsi. Hún 

segir foreldra oft vera undir miklu álagi og að hjúkrunarfræðingur sem starfar við 

heimahjúkrun geti veitt þeim þann stuðning sem þeir þurfa. Sesselja segist ekki sjá neina galla 

við heimahjúkrun og hún hlakki til þess að sjá þessa þjónustu þróast hérna á Akureyri eins og 

hún hefur gert í höfuðborginni. 

 

Samantekt  

Sú heilbrigðisþjónusta sem börnum á Akureyri stendur til boða er mjög góð. Fylgst er 

reglulega með vexti og þroska barna til 16 ára aldurs í gegnum heilsugæsluna. Á barnadeild 

FSA er góð aðstaða fyrir veik börn og foreldra þeirra. Heimahjúkrun hefur staðið börnum á 

Akureyri til boða í eitt ár og lítur út fyrir að þörfin fyrir þjónustuna sé meiri en sú hálfa staða 

sem nú er í boði. Í viðtalinu við móður langveiku stúlkunnar kemur greinilega fram hver sú 

þjónusta er sem heimahjúkrun veitir og hve mikilvæg hún er fjölskyldunni. Viðhorf 

heilbrigðisstarfsfólksins í garð heimahjúkrunar var mjög jákvætt. Niðurstöður kaflans verða 

ræddar frekar í næsta kafla.  
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5 UMFJÖLLUN UM NIÐURSTÖÐUR 

Hér verður rætt um helstu niðurstöður sem fengust úr rannsókninni og þær bornar saman við 

það fræðilega efni sem fram hefur komið. Í lokin verða svo helstu niðurstöður dregnar saman.  

Heilbrigðisþjónusta fyrir börn á Akureyri önnur en heimahjúkrun 

Gott starf er unnið á Heilsugæslustöðinni á Akureyri þar sem vel er fylgst með heilsu barna og 

unglinga. Með ungbarnaeftirlitinu og skólahjúkruninni er reglulega fylgst með andlegum, 

líkamlegum og félagslegum þroska barna frá fæðingu til 16 ára aldurs. Þannig er hægt að 

greina ef börnin sýna frávik frá eðlilegum vexti og þroska og þarfnast frekari rannsókna eða 

meðferðar. Heilsugæslustöðin hefur ekki sinnt veikum eða fötluðum börnum í heimahúsum 

og hafa þau börn að mestu sótt þjónustu á barnadeild FSA.  

 Mjög góð aðstaða er fyrir börn og aðstandendur þeirra á barnadeild FSA. Mjög 

jákvætt er að þar er lögð áhersla á samvinnu við foreldra barnanna og að þeir geta verið hjá 

börnunum allan sólarhringinn.  

Af hverju ættu börn að fá  hjúkrun heima? 

Börn hafa margvíslegar og flóknar andlegar-, líkamlegar- og félagslegar þarfir og þurfa aðstoð 

við að uppfylla þær. Sjúkrahúsumhverfi er ekki hentugt til að mæta þessum þörfum og getur í 

sumum tilfellum haft skaðleg áhrif á andlega heilsu barnsins og seinkað bataferlinu. Í mörgum 

heimildum okkar kom fram að foreldrar og fjölskylda barnsins gegna lykilhlutverki í að 

uppfylla þarfir þess. Því er það betra fyrir barnið að geta verið heima í því umhverfi sem það 

þekkir og fá umhyggju frá sínum nánustu. Eins og fram kom í rannsókninni er oft mikið 

andlegt og líkamlegt álag á foreldra og fjölskyldur veikra og fatlaðra barna. Því er 

nauðsynlegt að styrkja fjölskylduna í hlutverki sínu og tryggja réttindi barnanna.  



Heimahjúkrun barna 42

Nauðsynin er það mikil að gerður hefur verið alþjóðlegur sáttmáli, samningur 

Sameinuðu þjóðanna um réttindi barnsins, til að tryggja réttindi barna og er Ísland aðili að 

þessum samningi. Í samningnum kemur fram að veita eigi andlega eða líkamlega fötluðum 

börnum umönnun og aðstoð til að tryggja virðingu þeirra og stuðla að sjálfsbjörg. Einnig 

kemur fram að barn eigi að alast upp innan fjölskyldu við ást og skilning og að vernda eigi 

fjölskylduna svo hún geti sinnt ábyrgð sinni. Samkvæmt samningnum hafa börn rétt á 

heilbrigðisþjónustu sem tryggir þeim sem besta heilsu og veita á foreldrum viðeigandi aðstoð 

við uppeldi barna sinna. Eins og fram hefur komið er best fyrir veik og fötluð börn að dvelja 

heima þar sem þeirra nánustu geta annast þau. Með heimahjúkrun er börnum gert mögulegt að 

vera heima en fá jafnframt þá hjúkrun sem þau þurfa og foreldrum er veittur stuðningur til að 

hugsa um þau. Því er það réttur barna að fá heimahjúkrun.  

Þekking á heimahjúkrun 

Heimahjúkrun fyrir börn er ný þjónusta og svo virðist sem hvorki almenningur né 

heilbrigðisstarfsfólk þekki mikið til starfseminnar. Þegar við kynntum fyrir samnemendum 

okkar hvað við ætluðum að taka fyrir í lokaverkefninu kom í ljós að næstum enginn þeirra 

hafði heyrt um heimahjúkrun fyrir börn. Okkur þótti athyglisvert að í 30 manna hópi sem lært 

hafði hjúkrunarfræði í nær fjögur ár og unnið í heilbrigðisgeiranum þann tíma og margir mun 

lengur, voru einungis örfáir sem heyrt höfðu um heimahjúkrun fyrir börn. Síðar á önninni 

fengum við þó kynningu á starfsemi heimahjúkrunar barna í Reykjavík. 

 Það starfsfólk barnadeildar FSA sem við töluðum við hafði ekki mikið kynnst 

heimahjúkrun barna. Það hafði heyrt af starfseminni í Reykjavík en ekki kynnt sér hana 

sérstaklega og það sem læknarnir þekktu til heimahjúkrunar barna var erlendis frá. 

Hjúkrunarfræðingurinn gerði sér þó góða grein fyrir starfsemi og árangri heimahjúkrunar 
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barna. Starfsfólkið var allt mjög jákvætt gagnvart starfseminni og taldi að hún væri til bóta 

fyrir veik og fötluð börn og fjölskyldur þeirra.  

 

Hvernig á heimahjúkrun fyrir börn að vera rekin? 

Á Íslandi eru hjúkrunarfræðingar í heimahjúkrun barna sjálfstætt starfandi og fá greitt frá 

Tryggingastofnun ríkisins. Hjúkrunarfæðingar í heimahjúkrun barna eru ekki alls staðar 

sjálfstætt starfandi. Í Uppsölum í Svíþjóð er heimahjúkrunin t.d. hluti af þjónustu 

sjúkrahússins. Það eru skiptar skoðanir um hvernig reka eigi heimahjúkrun fyrir börn á 

Akureyri. Í upphafi var það hugmynd Önnu Ólafsdóttur sem kom á fót heimahjúkrun fyrir 

börn á Akureyri að þjónustan yrði starfrækt út frá heilsugæslunni. Aftur á móti er það skoðun 

barnalæknanna sem við ræddum við, að reka eigi þjónustuna út frá barnadeild FSA. Þau vísa 

öll til þess hversu misjafnt er hve mörg börn geta nýtt sér þjónustu heimahjúkrunar á hverjum 

tíma. Anna vill því nýta hjúkrunarfræðinga heimahjúkrunar barna í heimahjúkrun á öðrum 

sérsviðum þegar minna er að gera. Á barnadeildinni koma toppar og lægðir í starfsemina og 

því vilja barnalæknarnir að þeir hjúkrunarfræðingar sem vinna þar sinni einnig 

heimahjúkruninni.  

 

Mat á þörf fyrir heimahjúkrun barna 

Eins og fram kom í fræðilega hluta rannsóknarinnar er stærsti hluti þeirra barna sem fá 

heimahjúkrun í Reykjavík langveik börn. Það er mjög athyglisvert hvað langveik börn eru 

hlutfallslega miklu fleiri á Akureyri en í Reykjavík og því ætti þjónusta við þau að vera 

hlutfallslega meiri á Akureyri en svo er ekki. Á hvert stöðugildi hjúkrunarfræðinga í 

heimahjúkrun barna í Reykjavík eru 100 börn en 220 á hvert stöðugildi á Akureyri. Af þessu 

má dæma að þörf sé fyrir fleiri stöðugildi í heimahjúkrun barna á Akureyri en það hálfa sem í 

boði er í dag. 
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Það hálfa stöðugildi sem hjúkrunarfræðingurinn í heimahjúkrun barna á Akureyri 

hefur leyfi fyrir veitir honum heimild til að fara í 35 heimsóknir á mánuði. Eins og kom fram í 

rannsókninni þá nýtti hjúkrunarfræðingurinn á níu mánuðum nær allar þær heimsóknir sem 

hann má fara í á ári. Þetta er líka sterk vísbending um að þörf sé á fleiri stöðugildum.  

 Hjúkrunarfræðingurinn á FSA og annar barnalæknirinn sem rætt var við telja að þörf 

sé á heimahjúkrun fyrir börn á Akureyri. Þeir líta á þá heimahjúkrun sem nú er veitt sem 

byrjunarreit því þörf sé fyrir fleiri stöðugildi. Þau telja að þjónustan muni nýtast best 

langveikum og fjölfötluðum börnum en einnig börnum með asthma, börnum sem þurfa aðstoð 

við fæðugjöf, sýklalyf í æð, sáraskiptingar o.fl.  

 Hinn barnalæknirinn sem rætt var við segir að erfitt sé að meta þörf fyrir 

heilbrigðisþjónustu, þörfin sé nær óendanleg. Hann telur þó að eftirspurn yrði eftir 

þjónustunni og er ekki í vafa um að þjónustan myndi koma sér vel fyrir börnin og fjölskyldur 

þeirra. Hann bendir einnig á að taka verði með í reikninginn hvort þjónusta svari kostnaði 

þegar þörf fyrir hana er metin.  

 Þegar borinn var saman kostnaður við að hafa barn í heimahjúkrun og á sjúkrahúsi í 

einn sólarhring kom í ljós að rúmlega þrisvar sinnum ódýrara er að hafa barn í heimahjúkrun. 

Það er því fjárhagslega hagkvæmt að veita börnum heimahjúkrun og eru það enn frekari rök 

fyrir því að veita eigi þjónustuna.  

 

Umræður 

Kostir heimahjúkrunar fyrir börn koma best fram í lýsingu Jónu á upplifun hennar af 

þjónustunni. Það var mjög sterk upplifun fyrir okkur að koma inn á heimili Jónu og Söru til að 

ræða við þær því það var að mörgu leyti ólíkt öðrum heimilum. Það var t.d. sogtæki, 

súrefnistæki og vaktari (monitor) við rúmið hennar Söru. Þegar Sara fékk sér að borða náði 

hún sér ekki í mjólk og cheerios eins og mörg börn gera, heldur kom hún með sondumat, 



Heimahjúkrun barna 45

slöngu og dælu að borðinu. Mamma hennar tengdi sondumatinn og slönguna við dæluna en 

Sara tengdi slönguna sjálf við tappa á maganum á sér. Svo sat hún og spjallaði við okkur 

meðan hún fékk sér að “borða”.  Fyrir þær var þetta mjög eðlilegur hlutur en fyrir okkur alveg 

ný upplifun og við gátum ekki annað en dáðst að litlu stelpunni. Þessi litla fjölskylda er gott 

dæmi um hvernig heimahjúkrun getur auðveldað einstaklingum lífið. Sara er með sjúkdóm 

sem heftir líf hennar mikið án þess að hún sé alltaf veik. Með heimahjúkruninni fær Jóna það 

öryggi og þann stuðning sem hún þarf til að geta verið með Söru heima. Vel er fylgst með 

ástandi Söru og gripið inn í þegar þörf krefur. Þegar Sara veikist kemur heimahjúkrunin oftar 

til að sinna henni. Ef hún væri ekki fyrir hendi þyrfti Sara í mörgum tilfellum að leggjast inn á 

sjúkrahús.  

 Heimahjúkrun fyrir börn hefur verið í boði í Reykjavík í 14 ár. Því er það athyglisvert 

að ekki eru nema þrjú ár síðan einhverjum datt í hug að þörf væri fyrir slíka þjónustu á 

Akureyri og ekki nema ár síðan hún bauðst þar fyrst. Þetta er enn athyglisverðara í ljósi þess 

að hlutfallslega eru mun fleiri langveik börn á Akureyri en í Reykjavík og það eru einmitt þau 

sem nýta þjónustu heimahjúkrunar mest. Á því eina ári sem heimahjúkrun hefur verið í boði á 

Akureyri hefur komið í ljós að talsverð eftirspurn er eftir þjónustunni. Það er skiljanlegt að 

eftirspurnin hafi ekki verið fyrir hendi fyrr þar sem foreldrar þekktu ekki til þjónustunnar. En 

það er ekki eins skiljanlegt að heilbrigðisstarfsfólk hafi ekki kannað fyrr hvort þörf væri fyrir 

sambærilega þjónustu á Akureyri og veitt er í Reykjavík. Veik og fötluð börn búa um allt land 

og því væri vert að kanna hvort þörf sé á heimahjúkrun barna víðar á landinu en á Akureyri og 

í Reykjavík.  

Eftir að heimahjúkrun fyrir börn hóf starfsemi sína á Akureyri kynntist 

heilbrigðisstafsfólk þjónustunni og sá þörfina fyrir hana. Það eru þó skiptar skoðanir um 

hvernig þjónustan eigi að vera uppbyggð og hvaðan henni eigi að stjórna. Það er okkar 

skoðun að þörf sé fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri og það myndi henta starfseminni best 
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að vera tengd barnadeild FSA. Okkur finnst mjög góð hugmynd Magnúsar Stefánssonar 

barnalæknis á FSA, að barnadeildin eigi að vera miðstöð fyrir veik börn. Þannig ættu foreldrar 

að geta leitað með börn sín á einn stað ef þau þurfa á hjúkrunar- eða læknisþjónustu að halda. 

Heimahjúkrun væri þá hluti af þeirri þjónustu og það væri  val foreldranna hvort þeir nýttu sér 

hana. Fleiri börn hefðu þá aðgang að heimahjúkrun t.d. bráðveik börn, börn sem þurfa eftirlit 

eftir minni aðgerðir og langveik börn sem þurfa ekki samfellda heimahjúkrun. Í dag er raunin 

aftur á móti sú að þjónustan einskorðast við langveik og fötluð börn og börn sem lent hafa í 

slysi. 

 Það að heimahjúkrun er fjárhagslega hagkvæm styður þá skoðun að hún eigi að vera í 

boði. Heilbrigðisþjónustan á Íslandi hefur úr ákveðnu fjármagni að spila á hverju ári og er það 

fjármagn yfirleitt af skornum skammti eins og sést hefur á niðurskurði í heilbrigðiskerfinu 

undanfarin ár. Það eru meiri líkur á að fjárhagslega hagkvæm þjónusta sé veitt. Þessi rök 

benda á að þörf sé fyrir heimahjúkrun barna séð frá bæjardyrum heilbrigðiskerfisins.  

 

Samantekt 

Er þörf fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri? Við teljum svo vera. Ástæðurnar eru:   

� Heimahjúkrun barna eykur lífsgæði veikra og fatlaðra barna og fjölskyldna þeirra með því 

að gera börnunum kleift að vera heima eins lengi og mögulegt er og styðja foreldrana í 

hlutverki sínu.  

� Heimahjúkrun barna mætir þörfum veikra og fatlaðra barna og foreldra þeirra og er það í 

samræmi við stefnu stjórnvalda í réttindamálum barna.  

� Flest börn sem heimahjúkrun barna í Reykjavík sinnir eru langveik. Hlutfallslega eru mun 

fleiri langveik börn á Akureyri en í Reykjavík en stöðugildi hjúkrunarfræðinga í 

heimahjúkrun eru mun færri á Akureyri miðað við fjölda langveikra barna.  
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� Eftir aðeins níu mánuði í starfi hafði hjúkrunarfræðingurinn í heimahjúkrun barna á 

Akureyri nýtt nær allar þær vitjanir sem hann hefur leyfi fyrir á ári.  

� Það er rúmlega þrisvar sinnum ódýrara að veita barni heimahjúkrun en að hafa það inni 

liggjandi á sjúkrahúsi. 

� Það heilbrigðisstarfsfólk sem rætt var við í rannsókninni taldi að þörf væri fyrir 

heimahjúkrun á Akureyri og að þjónustan væri veikum og fötluðum börnun og foreldrum 

þeirra til hagsbóta.  

 



Heimahjúkrun barna 48

6 LOKAORÐ 

Umfjöllunarefni kaflans eru hagnýtt gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun, hjúkrunarstjórn, 

hjúkrunarmenntun, hjúkrunarrannsóknir og hugmyndir að framtíðarrannsóknum tengdum 

heimahjúkrun barna. Farið verður yfir takmarkanir rannsóknarinnar og að lokum verður 

samantekt á því helsta sem kom fram í rannsókninni og hugleiðingar rannsakenda.  

 

Notagildi rannsóknar fyrir hjúkrun 

Heimahjúkrun fyrir börn er nýr starfsvettvangur og svo virðist vera að þekking 

heilbrigðisstarfsfólks á þjónustunni sé takmörkuð. Hjúkrunarfræðingar og annað 

heilbrigðisstarfsfólk getur nýtt sér þessa rannsókn til að kynna sér starfsemi heimahjúkrunar 

og áhrif hennar á börn og foreldra þeirra. Rannsóknin ætti að vera hvetjandi fyrir 

heilbrigðisstarfsfólk sem vinnur við umönnun barna til að sjá hvaða börn sem þau eru að 

sinna geta verið heima og fengið þjónustu heimahjúkrunar.   

 Heilbrigðisþjónustan er í auknum mæli að færast inn á heimilin og legutími á 

sjúkrahúsum að styttast. Þetta á jafnt við um börn og fullorðna. Niðurstöður rannsóknarinnar 

geta sýnt stjórnendum barnadeildar FSA fram á að heimahjúkrun er vænlegur kostur til að 

stytta legutíma barns á sjúkrahúsi. Heima getur barnið fengið hjúkrun og eftirlit. Á tímum 

niðurskurðar í heilbrigðiskerfinu er heimahjúkrun góður kostur þar sem hún er rúmlega 

þrisvar sinnum ódýrari en sjúkrahúsdvöl og ætti það að hafa hvetjandi áhrif á stjórnendur 

deilda sem og heilbrigðiskerfisins að nýta þjónustuna. 

 Nemendur í hjúkrunarfræði geta nýtt sér þessa rannsókn til að víkka 

sjóndeildarhringinn og gert sér grein fyrir þeirri fjölbreytni sem starfið felur í sér. Rannsóknin 

hvetur verðandi hjúkrunarfræðinga til að sýna sjálfstæði í starfi og vera opnir fyrir nýjum 

starfsmöguleikum. Hún vekur einnig athygli á hversu stór þáttur í hjúkrun barna er að sinna 

foreldrum og styrkja þá í hlutverki sínu.  
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Ekki hefur áður verið gerð rannsókn á þörf fyrir heimahjúkrun barna á Íslandi og lítið 

hefur verið skrifað um þetta málefni hér á landi. Því vonumst við til að þessi rannsókn verði 

hvati að auknum skrifum hjúkrunarfræðinga um heimahjúkrun barna og önnur málefni er 

varða börn. 

 

Framtíðarrannsóknir  

� Viðhorf foreldra veikra og fatlaðra barna á Akureyri til heimahjúkrunar og hvernig þeir 

meta þörfina fyrir þjónustuna.  

� Hvaða þjónustu vilja foreldrar barna sem fá heimahjúkrun fá frá hjúkrunarfræðingunum, 

hvað heftir samskipti þeirra á milli og hvað bætir þau?  

� Hvað þekkir heilbrigðisstarfsfólk til heimahjúkrunar barna? 

� Hvaða stjórnunarform hentar heimahjúkrun barna best? 

� Hversu mikill hluti af starfi hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun barna snýr að 

sálfélagslegum þáttum og stuðningi við foreldra?  

� Hversu góð eru tengsl sjálfstætt starfandi hjúkrunarfræðinga við heilbrigðisstofnanir?  

� Upplifun og líðan hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun barna í starfi sínu.  

� Kanna hvort þörf sé á heimahjúkrun barna víðar á landinu en á Akureyri og í Reykjavík. 

 

Takmarkanir rannsóknarinnar 

Helstu takmarkanir þessarar rannsóknar eru þær að fengin voru viðhorf fárra einstaklinga og 

völdu rannsakendur þá sjálfir til þátttöku sem dregur úr réttmæti niðurstaðna. Ekki voru 

fengin viðhorf neytenda þjónustunnar á svæðinu þar sem þörfin var metin og veikir það 

niðurstöðurnar.  

 Niðurstöður rannsóknarinnar eiga einungis við það svæði þar sem þörfin fyrir 

þjónustuna var könnuð og er því ekki hægt að yfirfæra þær á önnur landsvæði.  
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Samantekt 

Þar sem um frumrannsókn er að ræða má segja að rannsóknin hafi mikið gildi fyrir hjúkrun. 

Heimahjúkrun barna er nýr vettvangur hjúkrunar á Akureyri og ættu allir hjúkrunarfræðingar 

sem koma að umönnun barna að kynna sér starfsemina. Þörf er á frekari rannsóknum á sviði 

heimahjúkrunar barna svo þróa megi þjónustuna með tilliti til þeirra er að henni koma.  

 Heimahjúkrun barna eykur mjög lífsgæði veikra og fatlaðra barna og fjölskyldna 

þeirra. Á þeim tíma sem við höfum verið að vinna að þessari rannsókn höfum við orðið margs 

fróðari um þarfir veikra og fatlaðra barna og hvað það þýðir fyrir foreldrana að hugsa um þau. 

Við höfum orðið vitni að því hvaða þýðingu þjónusta heimahjúkrunar barna getur haft fyrir 

fjölskyldur og er það okkar einlæga ósk að allar fjölskyldur veikra og fatlaðra barna á 

Akureyri geti nýtt sér þjónustu heimahjúkrunar.  
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FYLGISKJAL A 

Nr. umsóknar:, 
 

Móttekin: Afgreidd: 

Umsókn til Vísindasiðanefndar 
 
1. HEITI RANNSÓKNAR.  Beðið er um fullt heiti rannsóknar, íslenskt eða erlent eftir 
atvikum. 
 
Er þörf fyrir heimajúkrun barna á Akureyri? 
 

2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur  úr 
rannsókninni,  þar sem fram koma m.a. upplýsingar um markmið, þátttakendur, 
framkvæmd, vísindalegt gildi og vísindalegan ávinning. 
 
Rannsóknin okkar er BS ritgerð í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. Markmiðið með 
henni er að skoða hvað felst í heimahjúkrun barna og meta hvort þörf sé fyrir þessa þjónustu 
hér á Akureyri. Þessi þjónusta hefur verið veitt í Reykjavík síðan 1989 og í dag starfa 7 
hjúkrunarfræðingar við heimahjúkrun barna í Reykjavík. Heimahjúkrunin er sérhæfð þjónusta 
fyrir veik börn og unglinga sem dvelja heima og er ýmist tímabundin eða til lengri tíma.  
Við viljum ýta undir að fólk á landsbyggðinni hafi aðgang að hliðstæðri þjónustu og veitt er á 
höfuðborgarsvæðinu.  
 Þátttakendur í rannsókninni verða foreldrar veikra barna á Akureyri. Við tökum 
skipulögð viðtöl við 5-7 foreldra sem mögulega geta nýtt sér þessa þjónustu. Einnig munum 
við tala við eina foreldra sem nýta sér þessa þjónustu í Reykjavík og fá viðhorf þeirra og 
reynslu af þjónustunni. Við ætlum að tala við fólk í heilbrigðisþjónustunni sem vinna með 
börnum og fá viðhorf og reynslu þeirra af heimahjúkrun. 
 Við höfum fengið leyfi frá Birni Gunnarssyni yfirlækni barnadeildar FSA til að fá 
aðgang að sjúkráskrám fyrir árin 2001 og 2002. Við munum í samráði við hann hafa samband 
við foreldra sem verða í úrtakinu.  
 Með þessari rannsókn viljum við skjóta stoðum undir þekkingu á sviði umönnunar 
barna í heimahúsum, auka við og efla þekkingu og starfssvið hjúkrunarfræðinnar. 
 

3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn ábyrgðarmann 
úr sínum hópi sem annast samskipti við Vísindasiðanefnd og sem ber jafnframt faglega 
ábyrgð á framkvæmd rannsóknarinnar. 
Nafn: Dr. Hermann Óskarsson Kennitala:070251-3969 
 Staða: Dósent 

Vinnustaður: Háksólinn á Akureyri V-Sími: 463 0918 
Fax:463 0999 

Deild: Heilbrigðisdeild 
H-Sími: 462 4043 

Heimilisfang 
vinnustaðar: Sólborg við Norðurslóð  
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Póstólf  224 GSM: 862 0475 Netfang: 
hermann@unak.is 

602 Akureyri 
 
4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Tilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. 
annarra en ábyrgðarmanns. 
Nafn: Anna Lilja Björnsdóttir Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á 
Akureyri Staða: Nemi 

GSM: 897 0238 
Nafn: Edda Björg Sverrisdóttir Vinnustaður/Skóli: Háskólinn á 
Akureyri Staða: Nemi 

GSM: 864 4134 
Nafn: Bára Sigurjónsdóttir    Vinnustaður/Skóli: Göngudeild barna 
LSP Hringbraut, Heimahjúkrun barna Reykjavík   Staða:
 Hjúkrunarfræðingur MSc - hún er klínískur leiðbeinandi rannsakenda.  
 
5. AÐRIR SAMSTARFSAÐILAR (þ.m.t. fjármögnunar- og styrktaraðilar). Hér skal 
t.d. greina frá þeim stofnunum og fyrirtækjum, innlendum eða erlendum, sem að 
rannsókninni koma hafi slíkar upplýsingar ekki þegar komið fram í liðum 2 og 3.  
Stofnun/fyrirtæki: Á ekki við    Heimilisfang: 

Stofnun/fyrirtæki: Heimilisfang: 

Stofnun/fyrirtæki: Heimilisfang: 

6. VERKASKIPTING SAMSTARFSAÐILA. Hér skal greina frá því hvaða aðilar hafa 
umsjón með einstökum verkþáttum rannsóknarinnar. Ef rannsakendur njóta styrkja 
eða annarrar fjármögnunar vegna rannsóknarinnar þurfa einnig að koma fram 
upplýsingar um tengsl fjármögnunaraðila við rannsakendur.  
Á ekki við 
 

7. ÞÁTTTAKENDUR. Tilgreinið fjölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða 
forsendum úrtakið verður valið. 
 
Foreldrar veikra barna á Akureyri: U.þ.b. 5-7 foreldrar. Verða valdir af útskriftarlistum 
barnadeildar FSA yfir ákveðið tímabil. Þetta er sá hópur sem getur nýtt sér heimahjúkrun 
barna.  
Foreldrar veikra barna í Reykjavík: Við munum með aðstoð hjúkrunarfræðinga í 
heimahjúkrun barna í Reykjavík finna eina foreldra sem hafa fengið þjónustu heimahjúkrunar 
barna. Fá upplifun þeirra og reynslu af þessari þjónustu.  
Heilbrigðisstarfsfólk: Við erum í sambandi við hjúkrunarfræðing sem starfar við 
heimahjúkrun barna í Reykjavík, við munum ræða við hana um hennar starf, hvað felst í því, 
þróun þess og stefnu. Á Akureyri er hjúkrunarfræðingur sem er að byrja að veita þessa 
þjónustu. Við spyrjum hana hvernig hún metur þörfina fyrir heimahjúkrun og hvernig hún 
hafi hugsað sér að byggja upp þetta starf. Við höfum hugsað okkur að tala við 
hjúkrunarfræðing og barnalækni sem starfa á barnadeild FSA og fá viðhorf þeirra til þessarar 
þjónustu með tilliti til þarfa barnsins. 
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8. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Tilgreinið í hverju ávinningur jafnt sem áhætta 
þátttakenda í rannsókninni verður helst fólgin. 
Ávinningur: Bætt þjónusta við börn og foreldra þeirra. Hugsanlega ódýrari þjónusta en 
sjúkrahúslegur. Þróa hjúkrun á Akureyri 
 
Áhætta: Þessari rannsókn á ekki að fylgja nein áhætta, við munum fara viðurkenndar leiðir og 
gæta trúnaðar við viðmælendur.  
 

9. ÖFLUN UPPLÝSTS SAMÞYKKIS. Tilgreinið hvernig upplýsts samþykkis 
þátttakenda verður aflað, þ.m.t. hvaða aðili muni leita til þeirra eftir slíku samþykki. 
Athugið að ef afla á upplýsinga eða sýna frá börnum þarf samþykki frá foreldri eða 
forráðamanni. Afrit af upplýsingum og samþykkisblöðum skulu fylgja umsókninni. 
 
Við höfum fengið leifi til að skoða sjúkraskýrslur barnadeildar FSA fyrir árin 2001 og 2002, 
sjá meðfylgjandi leifi. Við munum vera í samstarfi við barnalækni á FSA og munum í samráði 
við hann hafa samband við þátttakendur. Við munum útskýra fyrir þeim hvernig við fengum 
nöfnin þeirra, útskýra fyrir þeim rannsóknina og að nafnleyndar verði gætt sé þess óskað. 
 

10. RANNSÓKNARGÖGN. Hvers konar gögnum (persónuupplýsingum, lífsýnum 
o.s.frv.) er fyrirhugað að safna vegna rannsóknarinnar? Hvaða aðilar  munu hafa 
aðgang að þeim gögnum? Hvaða öryggisráðstafanir verða gerðar? Hver hefur 
umráðarétt yfir gögnunum að rannsókn lokinni? Hvernig verður trúnaður við 
þátttakendur varðveittur? 
 
Við ætlum að nýta okkur sjúkraskrárnar til að finna foreldra barna sem legið hafa lengur en 
þrjár vikur á barnadeild FSA á árunum 2001 og 2002. Við höfum fengið til þess leyfi frá Birni 
Gunnarssyni yfirbarnalækni á FSA. Það sem við ætlum að taka úr sjúkraskránum er hvaða 
greiningu barnið hefur fengið og nafn foreldranna. Við munum síðan flokka þessar 
upplýsingar og loks velja 5-7 foreldra á grundvelli þessa flokkaða úrtaks. 
Við munum svo taka viðtöl við þátttakendur, þau verða tekin upp á snældur. Við munum gera 
bókasafnsleit að fræðilegum greinum sem skrifaðar hafa verið um heimahjúkrun barna, 
hjúkrun barna og heimahjúkrun almennt. Nafnalistar verða aldrei geimdir saman með öðrum 
gögnum. Gögnin verða öll geymd í læstum skápum. Þær persónulegu upplýsingar sem verða á 
tölvutæku formi verða vistaðar á harðadisi í einkatölvu okkar eða á “floppy”diski. 
Við munum með aðstoð hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun barna í Reykjavík finna eina 
foreldra sem hafa fengið þjónustu heimahjúkrunar barna. Fá upplifun þeirra og reynslu af 
þessari þjónustu.  
Við erum í sambandi við hjúkrunarfræðing sem starfar við heimahjúkrun barna í Reykjavík, 
við munum ræða við hana um hennar starf, hvað felst í því, þróun þess og stefnu. Á Akureyri 
er hjúkrunarfræðingur sem er að byrja að veita þessa þjónustu. Við spyrjum hana hvernig hún 
metur þörfina fyrir heimahjúkrun og hvernig hún hafi hugsað sér að byggja upp þetta starf. 
Við höfum hugsað okkur að tala við hjúkrunarfræðing og barnalækni sem starfa á barnadeild 
FSA og fá viðhorf þeirra til þessarar þjónustu með tilliti til þarfa barnsins. 
Við munum tala við framkvæmdastjóra FSA, Heilsugæslustöðvarinnar á Akureyri og 
Tryggingastofnun Ríkisins og fá upplýsingar um kostnað við hjúkrun barna á sjúkrahúsum og 
heima fyrir. Við munum jafnvel fá að skoða opinberar skýrslur og tölur um þessi mál. 
 Þeir sem koma til með að hafa aðgang að þessum gögnum er við og leiðbeinendur 
okkar. 
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Að rannsókn lokinni verða snældurnar með viðtölunum eyðilagðar og þeim hent. Blöð 
með persónu upplýsingum verða tætt. Við komum til með að gæta fyllsta trúnaðar við 
þátttakendur.  
Við verðum bundnar þagnarskyldu við þátttakendur okkar þegar þess er óskað. Við ætlum að 
geyma gögnin í læstum skjalaskáp í fimm ár vegna þess að við ætlum að reyna að fá þetta birt 
í tímariti og höfum áhuga á að gera áframhaldandi rannsóknir á þessu efni. 
Við höfum sent umsókn til persónuverndar, sjá mefylgjandi afrit. 
 
11. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af 
siðferðilegum toga sem rannsóknina varða. 
Eru engin. 
 

12. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi talið 
er að verði af rannsókninni. 
 
Bætt þjónusta við veik börn og fjölskyldur þeirra. Að hjúkrunin verði einstaklingshæfðari og 
foreldrar taka meiri þátt í ummönnun veikra barna sinna. Börnin fá meiri örvun í umhverfinu 
heima sem eykur þroska þeirra og flýtir fyrir bata í mörgum tilfellum. 
Víkka út starfssvið hjúkrunarfræðinga.  
Við teljum að þetta sé mun ódýrara fyrir hið opinbera þegar á heildina er litið.  
 

13.  FRÆÐIGRUNNUR RANNSÓKNAR. Lýsa skal fræðilegri þekkingu á 
rannsóknarsviðinu og öðrum bakgrunni rannsóknarinnar, þ.m.t.  helstu niðurstöðum 
eldri rannsókna. Taka skal sérstaklega fram hvaða reynsla er af viðkomandi aðferðum 
og/eða meðferð í fyrri rannsóknum. Þessum lið má skila á sérblaði eða vísa í ýtarlegri 
rannsóknaráætlun sem þá skal fylgja umsókn. 
 

Um frumrannsókn er að ræða þ.a.l. hefur ekkert verið skrifað um heimhjúkrun barna á 
Akureyri. Ekki hafa verið gerðar rannsóknir um heimahjúkrun barna í Reykjavík heldur og 
mjög lítið er skrifað um þetta efni í erlendum tímaritum. Heimahjúkrun barna hefur verið 
starfrækt í Reykjavík síðan 1989 og þar starfa sjö hjúkrunarfræðingar. Einn 
hjúkrunarfræðingur er að byrja að veita þessa þjónustu á Akureyri og hefur 50% stöðu til að 
byrja með. Heimahjúkrun fyrir börn er veitt í fleiri löndum t.d. Kanada og Bandaríkjunum. 
Það má geta þess að kennslubókin sem notuð er í barnahjúkrunar áfanganum í HA er 
bandarísk og í henni er nokkuð stór kafli um heimahjúkrun barna.  
 
Þegar börn liggja lengi á sjúkrahúsi eða þurfa endurtekið að leggjast inn er mikil hætta á að 
það hægi á þroska þeirra og jafnvel að þau fari að sýna hegðun sem tilheyrir fyrri 
þroskastigum (Ahmann, Hockenberry-Eaton, Wilson, Winkelstein og Wong, 1999). 
Upphaflegur hvati að heimahjúkrun fyrir börn var ósk foreldra um að fá að hafa börnin sín 
heima og vilji heilbrigisstarfsfólks til að vinna með fjölskyldum. Markmiðið var að auka 
lífsgæði bæði barnanna og foreldranna. Fleiri þættir komu svo í ljós sem sýndu fram á þörfina 
fyrir þessa þjónustu. Stór þáttur var aukinn fjöldi barna sem þurfa flókna lyfjameðferð í 
langan tíma. Aðrir þættir sem þarna komu að máli tengdust sífelt auknum fjölda barna sem 
lifa af alvarleg veikindi sökum mikilla framfara í umönnun barna. T.d  barna með hvítblæði 
og önnur krabbamein, króníska lifrarbilun, hjartagalla, galla í meltingarvegi, 
vöðvalömunarsjúkdóma, taugahrörnunarsjúkdóma ofl. (Ahmann, 1999). 
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Þegar boðið er upp á heimahjúkrun styttast sjúkrahúslegur til muna þar sem börnin útskrifast 
heim mun fyrr en áður eftir skurðaðgerðir, alvarleg slys og greiningu og meðferð á mörgum 
öðrum sjúkdómum (Ahmann, 1999). 
Það er yfirleitt mun ódýrara fyrir ríkið eða þriðja aðlila að hafa barn í heimahjúkrun en inni á 
sjúkrahúsi þegar þörf er á flókinni meðferð. Kostnaður almennings og tryggingafélaga er að 
öllum líkindum minni vegna þess að heima fellur hluti kostnaðarins á fjölskylduna þ.e. 
lyfjakostnaður, kostnaður við hjúkrunarvörur, flutning, húsnæði, mat, þvott, þrif o.f.l.   
Fjölskyldan sér líka að einhverjum hluta um hjúkrunina sjálfa t.d þegar um langtíma veikindi 
er að (Ahmann, 1999). 
 
Dæmi um börn sem geta nýtt sér heimahjúkrun eru börn sem þurfa öndunaraðstoð. Þau eru oft 
vikur, mánuði eða jafnvel ár inná bráðadeildum á sjúkrahúsum. Þetta getur þýtt að börn sem 
eru tilbúin til að fara heim, bæði félagslega og líkamlega, þurfa að vera í óhentugu umhverfi. 
Mest öll athygli starfsfólks deildanna fer í læknisfræðilega og tæknilega íhlutun fyrir börn í 
bráðum veikindum. Það vinnst lítill tími fyrir þroskandi eða félagslega íhlutun. Þetta er ekki 
hentugt umhverfi fyrir barn sem er að þroskast og hefur margvíslegar og flóknar þarfir 
(Boosfeld og O´Toole, 2000).  
Þegar ástand barnsins er orðið stöðugt breytast þarfir þess úr þörfum fyrir læknisfræðileg og 
tæknileg úrræði í þörf fyrir andlega og félagslega umhyggju. Markmiðið er að gera barninu 
kelift að lifa í eðlilegu og ástríku umhverfi.   
Lykilatriði í að koma á fót heimahjúkrun fyrir börn er ekki að búa til sjúkrahús heima hjá 
barninu heldur búa barninu öryggi á sem einfaldastan hátt með sem minnstri truflun á 
venjulegu lífi fjölskyldunnar (Boosfeld og O´Toole, 2000).  
Ekki eru nema 13 ár síðan Heimahjúkrun barna hófst á Íslandi og hefur þessi þjónusta ekki 
verið á lista yfir forgángsröðun í heilbrigðisþjónustu við börn. Þrátt fyrir það er markmiðið 
hjá fagfólki að skapa samfellu í hjúkrun veikra barna og viðurkennt er að nauðsynlegt sé að 
veik börn og veikir unglyngar geti lifað sem eðlilegustu lífi og verið sem mest í sínu eðlilega 
umhverfi (Guðrún Ragnarsdóttir, 1994). 
Til að fá þjónustu heimahjúkrunar í Reykjavík þarf að berast skrifleg beiðni frá lækni eða 
hjúkrunarfræðingi. Í kjölfarið metur hjúkrunarfræðingur ástand barnsins og beiðni er send til 
tryggingaryfirlæknis sem metur hverja fyrir sig (Guðrún Ragnarsdóttir, 1994). 
Það sem heimahjúkrun barna í Reykjavík hefur aðallega verið að fást við eru fötluð og veik 
börn, börn með næringavandamál þ.e. börn með offitu og börn sem nærast ekki, börn með 
exem og slæmar húðsýkingar, börn með  hægðavandamál, börn með flogaveiki, asthma og 
ofnæmi, fyrirbura með einhverskonar fylgikvilla, börn með meltingarfærasjúkdóma, flóknar 
lyfjagjafir og sáraskiptingar. Heimahjúkrun fyrir börn og unglinga er einstæklingshæf hjúkrun 
en það þýðir að hjúkrunarfræðingurinn er ábyrgur fyrir hjúkrun barnsins (Guðrún 
Ragnarsdóttir, 1994). 
 

14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Gera skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. 
Taka skal fram hvort ætlunin sé að afla upplýsinga annarsstaðar frá en frá 
þátttakendum sjálfum. Ef ætlunin er að notast við upplýsingar úr sjúkraskrám, 
gagnabönkum (s.s. Krabbameinsskrá)  eða sýnum úr lífsýnabanka þurfa afrit af 
tilskyldum leyfum að fylgja umsókninni (sbr. lið 23 hér á eftir). Koma þarf fram til 
hvers er ætlast af þátttakendum, s.s. hvers konar rannsóknir verði gerðar á þeim,  
hversu oft þeir munu koma í eftirlit eða mat og hvers konar sýna og/eða upplýsinga 
verður aflað. Þessum lið má skila á sérblaði ef þörf krefur. 
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Aðferðafræðin sem við komum til með að nota nefnist kerfisbundin greining þjónustukerfa. 
Fagaðilar hafa í auknu mæli komið inn í hönnun þjónustukerfa t.d í heilbrigðisþjónustu. Þetta 
er gert með því að greina nákvæmlega þarfir ákveðins hóps og hvernig hægt væri að koma til 
móts við þær. Hópurinn sem um ræðir í okkar rannsókn eru börn sem þurfa á 
hjúkrunarþjónustu að halda. Til að greina hjúkrunarþarfir þeirra er best að ræða við þá aðila 
sem að umönnun barnsins koma og það eru foreldrar þeirra, hjúkrunarfræðingar og læknar.    
Þegar slík greining hefur farið fram er líklegra að þjónustan sem á að veita taki á 
raunverulegum þörfum hópsins en sé þó í takt við veruleikann. Kerfisbundin greining 
þjónustukerfa fer fram í fjórum þrepum; Að skýra stöðu mála, hönnun þjónustukerfis, 
framkvæmd og kerfisbundið mat. Þar sem við erum að kanna þörf  fyrir þjónustu þá förum 
við bara í þrep 1. 
Í fyrsta þrepinu, að skýra stöðu mála, er reynt að fá skýra mynd af núverandi aðstæðum og 
þörfinni fyrir slíka þjónustu. Byrjað er á að ákvarða mismuninn milli núverandi og æskilegrar 
stöðu á þeirri þjónustu sem veita á með því að safna gögnum um þennan markhóp. Hönnun á 
þjónustu verður að miðast við raunveruleikann, því verður að skoða aðstæður vandlega og 
finna út hvaða leiðir eru hugsanlegar til að bæta þjónustuna. Í lok þessa þreps  er gerð 
nákvæm lýsing á stöðu mála og skilgreint nákvæmlega hver markhópurinn er, þarfir hans og 
hvað hægt er að gera til að mæta þessum þörfum (Rúnar H. Andrason, 2001). 
 

Við öflun upplýsinga munum við nota opin skipulögð viðtöl.  
Þegar rannsökuð eru viðhorf, þekking, heilbrigðisvenjur, væntingar og gildismat fólks eða 
skoðuð er reynsla þeirra af sjúkdómum, meðferð eða samskiptum hentar vel að taka viðtöl 
(Helga Jónsdóttir, 2001).   
Í skipulögðum viðtölum hefur spyrillinn ákveðið hvaða spurningar hann ætlar að spyrja en 
getur spurt þær í þeirri röð sem honum finnst henta best. Spyrillinn getur einnig orðað 
spurningarnar eftir því sem hann telur auðveldast fyrir þann aðspurða að skilja (Hermann 
Óskarson, 2000). 
 
Rannsóknaraðferð: Það fyrsta sem við gerum er að fá leyfi hjá yfirbarnalækni á FSA til að 
hafa aðgang að sjúkraskrám barnadeildarinnar fyrir árin 2001 og 2002.  Við munum í samráði 
við  hann fara í gegnum skrárnar og velja þátttakendur í rannsóknina. Þátttakendurnir verða 
foreldrar barna sem lagst hafa inn á barnadeild FSA og verða valdir á grundvelli flokkaðs 
úrtaks. Við munum fá lista yfir þau börn sem hafa legið lengur en þrjár vikur á barnadeildinni 
á þessu tímabili. Þar sem að um mjög fjölbreyttan hóp er að ræða ætlum við að nota 
kerfisbundna úrtöku. Við byrjum á því að kasta tening upp á það hvar við byrjum og veljum 
svo tíunda hvern eftir það. Því næst munum við flokka úrtakið á grundvelli eðli veikinda 
barnanna og velja 5-7 foreldra sem viðmælendur.  
Veikindi barna sem mögulega þarfnast heimahjúkrunar eru fljölbreytt. Það geta verið 
langvinn veikindi eins og krabbamein, alvarlegir hjartagallar eða langvinnir heila- og 
taugasjúkdómar, eins geta börn með tímabundið sjúkdómsástand eins og t.d. sýkingar þar sem 
gefa þarf sýklalyf í æð þrisvar á dag í fjórar til tíu vikur eða börn með tímabundið 
næringarástand og börn sem þurfa sáraskiptingar eftir aðgerðir o.fl.  
Við munum í samráði við barnalækninn hafa samband bréfleiðis við foreldrana þar sem við 
segjum þeim að þau hafi verið valin af sjúkrasrám í rannsókn, útskýrum vandlega fyrir þeim 
út á hvað rannsóknin gengur og markmið hennar og spyrjum hvort þau vilji taka þátt. Við 
munum svo hringja í þau innan fárra daga til að leyta samþykkis. Við munum taka eitt 
skipulagt viðtal við hverja foreldra. Í viðtalinu munum við t.d. spyrja: Af hverju lá barn ykkar 
á sjúkrahúsi?, fannst ykkur þið fá andlegan stuðning á meðan á sjúkrahúsdvölinni stóð?, 
hvenig brást barn ykkar við sjúkrahúsinnlögninni?, fenguð þið fræðslu um ástand meðferð og 
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horfur?, hverjir sinntu barninu?, hefðu þið viljað geta haft barnið ykkar heima að einhverju 
leyti meðan á meðferð stóð?  
Við munum taka viðtölin upp á snældur og skrifa þau upp orð frá orði. Við munum svo flokka 
viðtölin í ákveðin þemu eftir því hver sjúkdómur barnsins er, lengd sjúkrahúslegu, líðan 
barnsins meðan á sjúkrahúslegunni stóð, líðan barnsins fyrst eftir að heim var komið, mat 
foreldranna á andlegum stuðning og fræðslu á sjúkdómsferlinu, hversu margir 
hjúkrunarfræðingar sinntu barninu, hefðu þau viljað fá þjónustu heima fyrir. Við munum 
síðan flokka svör viðmælendanna og draga af þeim ályktanir um þarfir þeirra.  
Við erum í sambandi við hjúkrunarfræðing sem vinnur við heimahjúkrun barna í Reykjavík. 
Við ætlum að taka viðtal við hana eða einhverja starfssystur hennar um heimahjúkrun, hvað 
felst í henni, hvernig hún hefur þróast í Reykjavík, hverja hún telur kosti og galla 
þjónustunnar, hverjir nýta sér hana helst og hvert stefnir hún. 
Á Akureyri er hjúkrunarfræðingur sem er að byrja að veita þessa þjónustu. Ætlunin er að taka 
viðtal við hana og spyrja hvernig hún metur þörfina fyrir heimahjúkrun og hvernig hún hafi 
hugsað sér að byggja upp þetta starf. 
Til að kynna okkur þjónustu heimahjúkrunar munum við með aðstoð hjúkrunarfræðinga í 
heimahjúkrun barna í Reykjavík finna eina foreldrar sem hafa fengið þjónustu heimahjúkrunar 
barna. Við ætlum að taka viðtal við þau og fá upplifun þeirra og reynslu af þessari þjónustu.  
Við höfum hugsað okkur að tala við hjúkrunarfræðing og barnalækni sem starfa á barnadeild 
FSA og fá viðhorf þeirra til þessarar þjónustu með tilliti til þarfa barnsins. 
 
15. ÚRVINNSLA GAGNA. Tilgreinið hvers konar  úrvinnsla (t.d. tölfræðileg) verður 
gerð og hvort stuðst hefur verið við “power analysis” eða aðrar  hliðstæðar aðferðir við 
undirbúning rannsóknar. 
 
Við ætlum að vinna eftir aðferðum Vancouver skólans í fyrirbærafræði sem er eigindleg 
rannsóknaraðferð. Við munum taka öll viðtölin upp á snældur og skrifa þau upp orð frá orði 
og öll hljóð sem heyrast hvort sem það er hlátur, grátur, hikhljóð eða annað. Við munum 
einnig skrá allar þagnir. Næst hefst formleg greining textans sem byggir m.a. á túlkunarfræði, 
þar sem við munum gera hugtakalíkan fyrir hvert og eitt viðtal. Þá mekjum við í textanum það 
sem okkur finnst koma efninu sérstaklega við. Við förum svo sérstaklega yfir þau atriði sem 
við höfum merkt við, veltum fyrir okkur merkingu þeirra og skráum á spássíu (Sigríður 
Halldórsdóttir, 2001)  
Við tökum hvert viðtal fyrir sig og röðum þeim atriðum sem við höfum merkt við í eina 
heildarmynd. Við munum síðan reyna að átta okkur á meginhugtökum sem lýsa best reynslu 
einstaklingsins og hvernig þau tengjast innbyrðis. Við gerum okkur grein fyrir því að hætta er 
á að við sjáum ekki það sem við búumst ekki við. 
Við finnum rauða þráðinn í viðtölunum, flokkum þau niður eftir því sem okkur finnst koma 
efninu við, og búum til hugtakalíkan fyrir heildina. Svo munum við túlka niðurstöðurnar og 
lýsa þeim og að lokum skipta þeim upp í meginþemu og undirþemu. 
Þegar við erum búnar að fá niðurstöður berum við þær saman við viðtölin til að sjá hvort ekki 
sé samræmi þar á milli. 
 

16. RANNSÓKNARTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og muni 
ljúka. 
 
6. janúar-16. maí 2003 
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17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/eða 
birtingu / kynningu  á niðurstöðum rannsóknarinnar. 
 
Birt í BS ritgerð í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri og kynnt í skólanum. Við skrifum 
grein upp úr ritgerðinni sem ekki er ákveðið hvar verður birt.  
 

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugað er að flytja gögn rannsóknarinnar (t.d. 
lífsýni  eða persónuupplýsingar) úr landi verður að tilgreina í hvaða tilgangi og formi 
það verði gert, svo og til hvaða stofnunar og lands gögnin verði flutt. Jafnframt ber að 
tilgreina hver á viðkomandi stofnun fái umráðarétt yfir gögnunum og/eða beri ábyrgð á 
þeim. 
 
Á ekki við X 

19. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? 
Hvenær og hvernig verður þeim eytt? 
 
Við munum eyða öllum gögnum þremur árum eftir að rannsókn lýkur, spólur með viðtölum 
verða eyðilagðar og blöð með persónu upplýsingum verða tætt.   
 

20. SAMNÝTING GAGNA. Tilgreinið hvort fyrirhugað sé að samkeyra upplýsingar 
rannsóknarinnar við aðrar skrár eða samnýta upplýsingar og/eða sýni við aðrar 
rannsóknir. Ef svo er, greinið þá frá heiti viðkomandi rannsóknar og ábyrgðarmanni. 
 
Á ekki við  X

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver  mun annast  eftirlit með heilsu og líðan 
þátttakenda og hvernig verður eftirliti háttað? Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru 
þátttakendur tryggðir gagnvart hugsanlegum skaða? 
 
Á ekki við 
 
22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í 
rannsókninni og þá jafnframt hvers eðlis og  hversu háar þær greiðslur verða. 
 
Á ekki við X

23. AÐRAR UMSÓKNIR EÐA LEYFI. Afrit af  leyfi  stjórnar lífsýnasafns vegna 
notkunar lífsýna, leyfi yfirlæknis/-lækna vegna aðgangs að sjúkraskrám, leyfi annarra 
skráarhaldara (s.s. Krabbameinsskrár) og leyfi stofnunar fyrir framkvæmd rannsóknar 
skulu fylgja með umsókn, eftir því sem við á. Hafi umsóknin áður hlotið samþykki 
Siðaráðs Landlæknisembættisins eða annarrar siðanefndar skal afrit þess leyfis einnig 
fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá dagsetningu umsóknar til 
viðkomandi aðila. 
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JÁ X Persónuvernd, dags.            JÁ  Önnur siðanefnd, hver:   

JÁ  Lyfjastofnun, dags.             JÁ  Lífsýnasafn, hvaða:          

JÁ  Geislavarnir ríkisins, dags.            JÁ  Skráarhaldari, hvaða:
 

JÁ  Stofnun, hvaða:     JÁ   X Yfirlæknir/-nar, hver(jir):  

24. FYLGISKJÖL MEÐ UMSÓKN. Starfságrip/ritaskrá ábyrgðarmanns, svo og 
upplýsinga- og samþykkisblöð vegna þátttöku í rannsókninni skulu ávallt fylgja umsókn 
til Vísindasiðanefndar.  ÖLL FYLGISKJÖL SKULU SEND Í ÞRÍRITI. 
 

X Starfsferilsskrá ábyrgðarmanns          Nákvæmari 
rannsóknarlýsing(ar) 
 

Kynningarblað/-blöð                         Spurningalistar, fjöldi ____ 
 

Upplýsingablað/-blöð           “Case Report Form” 
 

Samþykkisblað/-blöð        X   Afrit af leyfum 
 

Önnur fylgiskjöl (hver?)         

25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri 
athugasemdum eða skýringum sem ekki komust fyrir annarsstaðar  í umsókninni. 
 
VERÐI  EINHVERJAR BREYTINGAR Á RANNSÓKNARÁÆTLUNINNI BER 
ÁBYRGÐARMANNI AÐ TILKYNNA ÞÆR ÁN TAFAR TIL 
VÍSINDASIÐANEFNDAR. 
 

Staður:    Dagsetning:  Undirskrift ábyrgðarmanns: 
 

_________________________      __________________
 _____________________________________ 
 
Vinsamlegast sendið umsókn í tólf eintökum en fylgiskjöl í þríriti. 
Grunnupplýsingar um rannsókn (eitt eintak) fylgi frumriti umsóknar. 
Utánáskrift Vísindasiðanefndar:  
Vísindasiðanefnd, Laugavegi 103, 105 Reykjavík. 

Æskilegt er að umsóknin berist einnig á rafrænu formi, annað hvort á disklingi 
eða verði send með tölvupósti á netfangið: visindasidanefnd@vsn.stjr.is.
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26. GRUNNUPPLÝSINGAR UM RANNSÓKN 

Vinsamlegast fyllið út vegna skáningar á umsóknum til Vísindasiðanefndar 
 
1. HEITI RANNSÓKNAR 
 
Er þörf fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri?   
 

2. KOSTUNARAÐILI RANNSÓKNAR  
Á ekki við _X__ 
Heiti:     Heimilisfang:     
 

3. TRYGGINGARAÐILI RANNSÓKNAR  
Á ekki við __X_ 
Heiti:     Heimilisfang:     
 

4. GRUNNFLOKKUN RANNSÓKNAR: 
 
___ Samstarf við fyrirtæki (innlent eða erlent)  ___ Fjölþjóðleg rannsókn 
 
___ Samstarf við aðra innlenda stofnun    ___
 Einyrkjarannsókn (einn rannsakandi) 

___ Samstarf við erlenda stofnun    __X_ Námsverkefni 
 
___ Annað: 
___________________________________________________________________________
______ 
 

5. TEGUND RANNSÓKNAR (merkið við einn eða fleiri flokka sem verkefnið fellur 
helst undir) 
 
___ Erfðarannsókn      ___ Faraldsfræðileg 
rannsókn 
 
___ Lyfjarannsókn      ___ Spurningakönnun 

___ Klínísk rannsókn      __X_ Viðtalskönnun 
 
___ Annað: 
___________________________________________________________________________
______ 
 

6. RANNSÓKNARGÖGN (merkið við allar tegundir gagna sem notast verður við) 
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___ Ný blóðsýni   _X__ Upplýsingar úr sjúkraskrám þátttakenda 
 
___ Ný vefjasýni    _X__ Upplýsingar úr spurninga- eða 
viðtalskönnunum 

___ Blóðsýni úr lífsýnasafni   ___ Upplýsingar úr gagnagrunnum (t.d. 
Krabbameinsskrá) 
 
___ Vefjasýni úr lífsýnasafni  ___ Annað: 
_________________________________________ 
 

7. VÖRSLUAÐILI SÝNA EÐA ANNARRA GAGNA SEM VERÐA SEND ÚR LANDI 
Á ekki við _X_ 
Heiti:     Heimilisfang:     
 

8.  AÐILD MENNTASTOFNANNA (þ.e. ef um námsverkefni er að ræða)  
 Á ekki við ___ 
Heiti: Háskólinn á Akureyri Heimilisfang: Sólborg við Norðurslóð 
602 Akureyri  
Tegund námsverkefnis:     __X_ BA/BS   ___  MA/MS                              
____PhD           
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FYLGISKJAL B 
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FYLGISKJAL C 

 

Hermann Óskarsson 
Höfðahlíð 8 
603 Akureyri 
 

Akureyri 28. apríl 2003 

 
Til Vísindasiðanefndar 
Laugavegi 103 
105 Reykjavík 
 

Erindi: Þörf fyrir heimahjúkrun á Akureyri.  
Tilvísun: VSNa2002120014/03-2/BH/-- 

 

Með bréfi þessu tilkynnist um breytingar sem orðið hafa á áður kynntri rannsóknaráætlun 
varðandi heimahjúkrun barna á Akureyri. Í fyrri áætlun okkar, sem samþykkt var á fundi 
Vísindasiðanefndar 25. mars sl. og leyfð af Persónuvernd 29. janúar sl., kom fram að ætlunin 
væri að finna 5-7 foreldra veikra barna á Akureyri á grundvelli sjúkraskráa barnadeildar FSA 
og taka við þá viðtöl. Vegna tímaskorts höfum við ákveðið að sleppa þeim hluta 
rannsóknarinnar og fá einungis viðhorf heilbrigðisstarfsfólks og móður í Reykjavík til 
heimahjúkrunar barna. Ransóknin er að öðru leyti óbreytt og miðar vel samkvæmt áður 
kynntri áætlun.  
 

Virðingarfyllst,  

 

f.h. rannsakenda Hermann Óskarsson 

 

Samrit sent Persónuvernd  

Tilvísun: 2002120569 SJ/-- 
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FYLGISKJAL D 

Umsókn um leyfi sem Persónuvernd veitir á grundvelli 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997 
um réttindi sjúklinga til aðgangs að sjúkraskrám vegna aftursýnna vísindarannsókna 
Lýsing á rannsókn 
Ábyrgðaraðili (Sá sem ber ábyrgð á verkefninu. Ef fleiri en einn vinna verkefnið saman skal 
hér skrá upplýsingar um þann einstakling sem kemur fram fyrir þeirra hönd gagnvart 
Persónuvernd ) 
 
Nafn:  Hermann Óskarsson 
 
Heimilisfang/póstfang: Höfðahlíð 8  /   Hermann@unak.is 
 
Staða: Dósent, Heilbrigðisdeild Háskólanum á Akureyri 
 
Póstnr. og sveitarfélag: 603 Akureyri 
 
Vinnusími: 4630918 
 

Heiti rannsóknar: 
Er þörf fyrir heimahjúkrun barna á Akureyri 

Lýsing á því hvernig staðið verður að gerð rannsóknarinnar (rannsóknaráætlun): 

Rannsóknin okkar er BS ritgerð í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. Markmiðið með henni er 
að skoða hvað felst í heimahjúkrun barna og meta hvort þörf sé fyrir þessa þjónustu hér á Akureyri. 
Þessi þjónusta hefur verið veitt í Reykjavík síðan 1989 og í dag starfa 7 hjúkrunarfræðingar við 
heimahjúkrun barna í Reykjavík. Heimahjúkrunin er sérhæfð þjónusta fyrir veik börn og unglinga 
sem dvelja heima og er ýmist tímabundin eða til lengri tíma.  
Við viljum ýta undir að fólk á landsbyggðinni hafi aðgang að hliðstæðri þjónustu og veitt er á 
höfuðborgarsvæðinu.  

Þátttakendur í rannsókninni verða foreldrar veikra barna á Akureyri. Við tökum skipulögð viðtöl 
við 15- 20 foreldra sem mögulega geta nýtt sér þessa þjónustu. Einnig munum við tala við eina 
foreldra sem nýta sér þessa þjónustu í Reykjavík og fá viðhorf þeirra og reynslu af þjónustunni. Við 
ætlum að tala við fólk í heilbrigðisþjónustunni sem vinna með börnum og fá viðhorf og reynslu þeirra 
af heimahjúkrun. Þar sem allt snýst um peninga í heilbrigðisgeiranum og niðurskurðurinn er í 
algleymingi ætlum við að ræða við framkvæmdarstjóra FSA og Tryggingarstofnunnar Ríkisins og 
bera saman kostnað foreldra og opinbera aðila við sjúkrahúslegu barns og kostnað við heimahjúkrun. 

Við höfum fengið leyfi frá Birni Gunnarssyni yfirlæknis barnadeildar FSA til að fá aðgang að 
sjúkráskrám fyrir árin 2001 og 2002. Við munum í samráði við hann hafa samband við foreldra sem 
verða í úrtakinu.  
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Með þessari rannsókn viljum við skjóta stoðum undir þekkingu á sviði umönnunar barna í 
heimahúsum, auka við og efla þekkingu og starfssvið hjúkrunarfræðinnar 

Lýsing á því hvernig rannsóknarþýðið verður valið/fundið: 

 
Foreldrar veikra barna á Akureyri: U.þ.b. 10-15 foreldrar. Verða valdir af útskriftarlistum 
barnadeildar FSA árin 2001 og 2002. Þetta er sá hópur sem getur nýtt sér heimahjúkrun barna.  
Foreldrar veikra barna í Reykjavík: Við munum með aðstoð hjúkrunarfræðinga í heimahjúkrun barna 
í Reykjavík hafa samband við eina foreldrar sem hafa fengið þjónustu heimahjúkrunar barna. Fá 
upplifun þeirra og reynslu af þessari þjónustu.  
Heilbrigðisstarfsfólk: Við erum í sambandi við hjúkrunarfræðing sem starfar við heimahjúkrun barna 
í Reykjavík, við munum ræða við hana um hennar starf, hvað felst í því, þróun þess og stefnu. Á 
Akureyri er hjúkrunarfræðingur sem er að byrja að veita þessa þjónustu. Við spyrjum hana hvernig 
hún metur þörfina fyrir heimahjúkrun og hvernig hún hafi hugsað sér að byggja upp þetta starf. Við 
höfum hugsað okkur að tala við hjúkrunarfræðing og barnalækni sem starfa á barnadeild FSA og fá 
viðhorf þeirra til þessarar þjónustu með tilliti til þarfa barnsins. 
Framkvæmdastjórar FSA og Tryggingamiðstöðvar ríkisins: Fá upplýsingar um hvað það kostar að 
hafa barn inni á sjúkrahúsi í ákveðinn tíma og hvað kostar að hafa barn með hliðstæðar þarfir í 
heimahjúkrun. Ætlunin er svo að bera þetta saman. 

Hjá hvaða sjúkrastofnun eða sjálfstætt starfandi heilbrigðisstarfsmanni er fyrirhugað 
að biðja um aðgang að sjúkraskrám: 
 
Barnadeild fjórðungssjúkrahússins á Akureyri 

Nákvæm tilgreining á því hvaða tegundir heilsufarsupplýsinga er óskað eftir 
að mega skrá/safna úr sjúkraskrám: 
 
Ætlum að skrá hve lengi börnin lágu inni og hvaða sjúkdómsgreiningu þau fengu. 
 

Nákvæm tilgreining á því hvaða persónuauðkenni fyrirhugað sé að skrá, ásamt 
rökstuðningi fyrir því hvers vegna slíkt sé talið nauðsynlegt:  
Við munum taka fram aldur barnanna. Við ætlum okkur að skoða hvort þörfin fyrir 
heimahjúkrun fyrir börn sé meiri hjá einhverjum aldurshópum en öðrum.  

Nákvæm tilgreining á því á hvaða hátt er fyrirhugað að meðhöndla persónu-upplýsingarnar: 
 
Við munum nota upplýsingarnar til að velja þátttakendur í rannsóknina og flokka þá með tilliti til 

sjúkdómsgreiningar og lengd sjúkrahúslegu. 

Sérstakar athugasemdir: 
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b. Staðfesting háskólayfirvalda (á aðeins við ef ábyrgðaraðili rannsóknar er háskólanemi 
í heilbrigðisfræðum) 

Undirritaðir staðfesta hér með að það verkefni sem umsókn þessi lýtur að er hluti af 
háskólanámi umsækjanda. 
Dags. 

Undirritun leiðbeinanda eða formanns rannsóknarnámsnefndar eða annars þar til bærs 
starfsmanns háskóla: 
 

c. Afstaða þess sem ábyrgð ber á vörslu þeirra sjúkraskráa sem óskað er aðgangs að: 

Undirritaður staðfestir hér með að hann telur ekkert standa í vegi fyrir að veittur verði 
aðgangur að tilgreindum sjúkraskrám, fáist til þess leyfi Persónuverndar og 
siðanefndar, eða eftir atvikum vísindasiðanefndar. Þá ábyrgist undirritaður að ef 
veittur verður aðgangur að sjúkraskrá á grundvelli leyfis Persónuverndar fyrir 
rannsókn þessari verði það skráð í sjúkraskrána í samræmi við ákvæði 4. mgr. 15. gr. 
laga nr. 74/1997 um réttindi sjúklinga. 
Dags.  

Nafn þess einstaklings sem er í fyrirsvari fyrir ábyrgðaraðila sjúkraskráa sbr. 
reglugerð nr. 227/1991 um sjúkraskrár og skýrslugerð varðandi heilbrigðismál:  
 

d. Aðrar skrár en sjúkraskrár 
Undirritaður staðfestir hér með að hann telur ekkert standa í vegi fyrir að veittur verði 
aðgangur að tilgreindum skrám.  
(Skýring: ef óskað er aðgangs að persónuupplýsingum úr öðrum skrám en 
sjúkraskrám verða ábyrgðarmenn þeirra skráa að staðfesta að þeir séu reiðubúnir að 
láta umbeðnar persónuupplýsingar af hendi. Slík yfirlýsing getur fylgt á sérstöku 
blaði sem þá fylgir umsókn þessari).  
 
Dags.  

Nafn:  
 

e. Þagnarheit aðstoðarfólks (þ. á m. háskólanema sem kann að koma að vinnslu 
persónuupplýsinga við framkvæmd rannsóknarinnar) 
Undirritaður lofar hér með að gæta þagmælsku um persónuupplýsingar sem hann 
fær vitneskju um við vinnslu þeirra. Brot á slíkri þagnarskyldu varðar refsingu skv. 
136. gr. almennra hegningarlaga. Þagnarskyldan helst eftir að verkefninu lýkur. 

Dags: Nafn: 

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

----- 
Um nánari upplýsingar vísast til verklagsreglna Persónuverndar um afgreiðslu 
umsókna um aðgang að sjúkraskrám vegna aftursýnna vísindarannsókna. Þær eru 
birtar á heimasíðu Persónuverndar http:www.personuvernd undir hnappinum: Reglur 
og leiðbeiningar. 
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FYLGISKJAL E 
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FYLGISKJAL F 

 

Hermann Óskarsson 
Höfðahlíð 8 
603 Akureyri 
 

Akureyri 28. apríl 2003 

 
Til Persónuverndar 
Rauðarárstíg 10 
105 Reykjavík 
 

Erindi: Þörf fyrir heimahjúkrun á Akureyri.  
Tilvísun: 2002120569 SJ/-- 

 

Með bréfi þessu tilkynnist um breytingar sem orðið hafa á áður kynntri rannsóknaráætlun 
varðandi heimahjúkrun barna á Akureyri. Í fyrri áætlun okkar, sem samþykkt var á fundi 
Vísindasiðanefndar 25. mars sl. og leyfð af Persónuvernd 29. janúar sl., kom fram að ætlunin 
væri að finna 5-7 foreldra veikra barna á Akureyri á grundvelli sjúkraskráa barnadeildar FSA 
og taka við þá viðtöl. Vegna tímaskorts höfum við ákveðið að sleppa þeim hluta 
rannsóknarinnar og fá einungis viðhorf heilbrigðisstarfsfólks og móður í Reykjavík til 
heimahjúkrunar barna. Ransóknin er að öðru leyti óbreytt og miðar vel samkvæmt áður 
kynntri áætlun.  
 

Virðingarfyllst,  

 

f.h. rannsakenda Hermann Óskarsson 

 

Samrit sent Vísindasiðanefnd  

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

-Auth-No:  
From: Thomas Möller <thomoel@online.no>  
To: Anna Lilja Björnsdóttir <H9902@unak.is>  
Subject: SV: hjemmesykepleie for barn  
Date: Thu, 17 Apr 2003 11:13:05 +0200  
 
-----Opprinnelig melding----- 
Fra: Anna Lilja Björnsdóttir [mailto:H9902@unak.is]
Sendt: 15. april 2003 16:10 
Til: produksjon@barneavdelingen.com 
Emne: hjemmesykepleie for barn 
 
hallo 
 
Vi er to sykepleiestudenter på 4. år i Universitetet på Akureyri, Island.  
Vi driver nu med hovedoppgaven så handler om hjemmesykepleie for barn. 
Vi vil gjerne få informationer om dere har spesielle hjemmesykepleie for  
barn.  
 
Det finnes etter det jeg vet ikke noen spesiell 
barne-hjemmesykepleietjeneste i Norge. hver kommune har sin hjemmesykepleie 
som dekker hele befolkningen. 
 
og hvis dere har det så vil vi gjerne få informationer om hvor lenge  
det har vert og hvor mange jobber i hjemmesykepleien. 
 
det er ikke sikkert om noen vet hvor mange som jobber i hjemmesykepleien i 
Norge. hvi snoen vet det er det Kommunenes sentralforbund (KS) som er 
sammenslutningen av kommunene eller Kommuneforbundet (fagforening) 
 
Er det til over allt i Norge? 
 
Alle kommuner har hjemmesykepleie. 
 
Hvis dere har ikke noe spesielle tjeneste for barn er det da mulighet for  
barna å få tjeneste fra hjemmesykeleien? 
 
Alle innbyggere har rett til hjspl. hvis de har behov. Men barn har som 
regel forsørgere som tar seg av dem. Unntaket er kronisk syke /handicappede. 
Da er det ofte et stort problem hvis hj.spl. må få i stand et pleietlbud for 
dem ( i hjemmet). Det går jevnlig gjennom avisene. 
 
Vensligst hilsen 
Anna Lilja og Edda Björg  

mailto:H9902@unak.is
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FYLGISKJAL H 

 
Ewa Lundberg 
Vårdenhetschef, sjukhusansluten hemsjukvård 
Akademiska barnsjukhuset i Uppsala 
 
Tölvupóstur, svar frá Ewa Lundberg 28. apríl 2003 kl. 08:30

Sjukhusansluten hemsjukvård vid Akademiska barnsjukhuset i Uppsala 
030423 
Patientkategorier  
 
Teknikberoende- Div. med. tekn. apparatur 
Respiratoriska sjukdomar- tracheotomerade, ventilatorberoende, frenicusstimulerade och 
apnéövervakning. 
Oxygenberoende- BPD (bronchopulmonell dysplasi), palliativ vård 
Onkologi- injektioner, infusioner 
Nutrition- sondmatning och intravenös näringstillförsel 
Tidig hemgång av för tidigt födda 
Palliativ vård 
 
Ny patient PAL ( patientansvarig läkare) el. ssk. kontaktar mig per telefon eller via 
remiss. Jag träffar familjen på avd. och vi går gemensamt igenom vad jag kan stå till tjänst 
med. Behovet av förbrukningsartiklar, med. tekn. utrustning etc. samt frekvens av hembesök 
planeras. 
 
Kroniskt sjuka patienter. Dessa patienter är medicinskt stabila och den direkta 
omvårdnaden fungerar bra. För dessa patienter fungerar jag som en koordinator i allt möjligt 
när de behöver hjälp med hälso- och sjukvårds frågor, såsom råd, stöd och vägledning.  
 
Hembesöken är planerade, men kan vara akuta när det passar, beroende på var jag befinner 
mig och var bilen befinner sig. 
 
Dokumentation Allt som rör patienten dokumenteras på pat. rapporten, men det är 
mycket som inte kan skrivas ner där ex. långa samtal med förtvivlade föräldrar. 
 
Kontakter utanför sjukhuset Närliggande barnmottagning, vårdcentral, BVC, eller 
distriktssköterska kontaktas för att ha en vårdgivare på nära håll. Det åligger distriktssköterska 
att beställa förbrukningsartiklar, men om detta medför problem för patienten beställs varor av 
oss och räkningen skickas till primärvården. 
När familjen behöver ex. vårdbidrag, personlig assistent brukar jag, kurator och ibland PAL 
närvara vid dessa möten. Vid dessa tillfällen möter vi kommunens handläggare, 
försäkringskassans dito etc. 
Barnhabiliteringen Möten med barnhabiliteringens ssk. Ungefär varannan månad för att 
samordna insatserna. De flesta av de kroniskt sjuka pat. är inskrivna på barnhab. 
 
Utbildning  för föräldrar, assistenter och personal på korttidshem och i skolor. 
Skriva delegationer när så krävs eller önskas. 
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Ansvarar för medicinsk teknisk utrustning i hemmen Elsäkerhet, funktion service, 
utbildning, beställer tillbehör etc. Enheten har ett nära och bra samarbete med MTA  
( medicinsk- tekniska avdelningen) Jag är vårdavdelningarna behjälplig när de behöver olika 
typer av utrustning. Jag är ständigt på jakt efter utrustning som underlättar vården i hemmet . 
 
Ansvarar för all syrgasbehandling i hemmet för barn och ungdomar i Uppsala län och 
utanför ibland. Alla barnsjukhusets vårdavdelningar kontaktar mig när någon pat. behöver 
fortsatt syrgasbehandling hemma. Jag individanpassar syrgasbehandlingen och beställer 
nödvändig utrustning, ordnar med recept samt gör oftast ett hembesök . 
Ansvarar för syrgasutrustning på ett korttidshem. ( avlastningshem för funktionshindrade 
barn) 
Hjälper till med information hur syrgasleveranser fungerar vid resa inom och utom landet. 
För att hålla mig à jour med nyheter inom detta område har jag en kontaktperson på AGA, vår 
gasleverantör och även kontakter på lungkliniken UAS. 
 
Infektionsprofylax med syfte att förhindra inläggning på barnsjukhuset. Influensa 
vaccin till patienter, anhöriga, personal och assistenter, detta bjuder vi på. Vissa barn kräver  
så specifik omvårdnad att vid sjukdom hos vårdarna behöver barnet sjukhusvård. 
RS- virus profylax. Jag ansvarar för all RS- virusprofylax i länet, och utanför,tillsammans 
med PAL som avgör vem som ska ha Inj. Synagis. Inj. Synagis ges i.m. var fjärde vecka i ca 5 
månader under vinterhalvåret.  
 
FoU Tidig hemgång av för tidigt födda och Telemedicin har vi erhållit FoU medel för och 
detta arbetar vi med sedan hösten 2000.  
 
Nätverk Jag var med och initierade till samt startade upp det nationella nätverket för 
pediatrisk hemsjukvård 1997. Detta är ett tvärproffessionellt nätverk som träffas en gång per 
år, på hösten. Jag är också Barnsjuksköterskeföreningens kontakt person för pediatrisk 
hemsjukvård., i detta nätverk träffas vi i samband med kongressen en gång per år på våren. 
Mellan dessa möten har vi telefonkontakt med varandra i nätverket, för stöd, hjälp och 
information.  
 
Leasingbil Jag har ett totalansvar för bilen, tillser att tankning, tvätt, däckbyte och 
reparationer blir av.  
 
Koordinator Till allt detta kommer frågor, önskemål om allt möjligt. Telefonrådgivning, 
föräldrar, anhöriga som behöver prata. Jag blir kontaktad av anhöriga till  
” mina” patienter när barnen är på väg till sjukhuset eller då de är inlagda. Jag tror att jag 
upplevs som en trygg länk mellan hemmet och sjukhuset. Familjen vågar kritisera och 
ifrågasätta till mig , men inte till den som har omvårdnadsansvaret för barnet på avdelningen. 
 
Bemanning Förutom mig som heltidsanställd sjuksköterska så har jag usk Gerthie Eriksson 
på 50 % till min hjälp med övriga icke ssk. krävande arbetsuppgifter, speciellt det medicinsk- 
tekniska Det finns en överläkare som har sin anställning på neonatalavdelningen, men han har 
ingen tid avsatt för hemsjukvården. Det medicinska ansvaret har respektive PAL. 
Det är lite svårt att skriva ned vad jag gör men jag hoppas att detta ger er den information ni 
behöver. Vårdavdelningarna upplever nog att vi avlastar dem i många ärenden. 
From 17 års ålder tar vuxenhemsjukvården emot patienter, men inte de yngre. 
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Vi har ständigt ca 30 patienter inskrivna . Alla har någon form av kontakt med oss, vissa i 
många år andra under en kortare period. 
På grund av den lilla bemanning som vi har så ger vi inte dagliga injektioner eller infusioner 
hemma, utan lär anhöriga att sköta det om de vill.

I Stockholm på Astrid Lindgrens barnsjukhus har de en organisation som fungerar dygnet 
runt. Läs om det på www.sabh.nu

Hälsningar Ewa Lundberg 
Vårdenhetschef, sjukhusansluten hemsjukvård 
Akademiska barnsjukhuset i Uppsala 
 
e-mail: ewa.lundberg@ped.uas.lul.se 

http://www.sabh.nu/


Heimahjúkrun barna 78

FYLGISKJAL I 

From: sofn@tr.is
Sent: 7. maí 2003 10:22 
To: annaliljabj@hotmail.com
Subject: RE: fyrirspurn 
 
Sælar Anna Lilja og Edda Björg 
 
Starfsleyfi vegna barnahjúkrunar eru 4,75 stöðugildi. 
Hjúkrunarfræðingarnir senda okkur inn reikninga mánaðarlega og eru 
þeir 7 vegna ársins 2001. 
Heildar greiðslur árið 2001 voru 17.622.943.- 
Gjald flokkar eru 14 en aðalflokkarnir eru 3 
Fjöldi meðferða 2886    fjöldi barna 241  
Vona að þetta komi ykkur að gagni. 
Gangi ykkur vel með ritgerðina og prófin. 
 
Kveðja, 
Sjöfn  
 
[Sjofn B. Kristinsdottir]  
From: annaliljabj@hotmail.com 
Sent: 29. apríl 2003 11:47 
To: Sjofn B. Kristinsdottir 
Cc: annaliljabj 
Subject: fyrirspurn 
 

Komdu sæl Sjöfn 
 

Við heitum Anna Lillja og Edda Björg og erum nemendur á 4. ári í 
 hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. Við erum að skrifa 
 lokaverkefnið okkar um heimahjúkrun fyrir börn og langar að fá að 
 vita hver kostnaðurinn er við þá þjónustu. 
 

Hvernig er greiðslum frá Tryggingastofnun háttað? 
 Hve mikið greiðir Tryggingastofnun fyrir börn í hverjum 
 sjúklingaflokki? 
 Hvað er greitt fyrir mörg börn á ári? 
 

Það er ekki langt þangað til við eigum að skila ritgerðinni svo  
 Það væri gott ef þú gætir svarað okkur sem fyrst. 
 

Kveðja  
 Anna Lilja Björnsdóttir, gsm:8970238  
 Edda Björg Sverrisdóttir, gsm: 8644134 
 

mailto:annaliljabj@hotmail.com
mailto:sofn@tr.is
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FYLGISKJAL J 

 

X-Auth-No:  
From: Vignir Sveinsson <vignir@fsa.is>  
To: 'Edda Björg Sverrisdóttir' <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/)
Sælar. 
Beinn kostnaður við rekstur barnadeildar á síðasta ári var 148,6 mkr. 
Legudagar voru 2.507 eða um 60 þúsund á dag. Ofan á þetta má bæta um 20%-25% 
vegna húsnæðis, reksturs þjónustudeilda ofl. Raunkostnaður er því á bilinu 
72-75 þúsund á dag. 
Kv. 
Vignir  
 
-----Original Message----- 
From: Edda Björg Sverrisdóttir [mailto:H9908@unak.is]
Sent: 6. maí 2003 12:17 
To: Vignir Sveinsson 
Subject: Fyrirspurn  
 
Komdu sæll Vignir 
 
Við heitum Edda Björg og Anna Lilja og erum nemendur á 4. ári í  
hjúkrunarfræði við HA. Við erum að skrifa lokaritgerðina okkar, um  
heimahjúkrun fyrir börn. Við ætlum að bera saman kostnað við að hafa börn í  
heimahjúkrun og á sjúkrahúsi og vantar því upplýsingar um hvað það kostar  
að hafa barn inniliggjandi á banadeild FSA í einn sólarhring. Getur þú  
veitt okkur þessar upplýsingar? 
Það styttist mjög í að við eigum að skila ritgerðinni svo það væri mjög  
gott ef þú gætir svarað okkur sem fyrst. 
 
Kveðja, 
 Edda Björg Sverrisdóttir, h9908@unak.is, gsm: 8644134 
 Anna Lilja Björnsdóttir, h9902@unak.is, gsm: 8970238 
 

mailto:H9908@unak.is
http://www.anza.is/
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