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Útdráttur 

Tilgangur: Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna hvaða bjargráð foreldrar langveikra 

barna með hjartagalla notuðu til að vinna með tilfinningar sínar og hvernig komið var til móts 

við þarfir þeirra. Með því vildum við dýpka skilning hjúkrunarfræðinga og annarra á því 

hvernig foreldrar takast á við það álag sem fylgir þeirri reynslu að eignast barn með 

hjartagalla.  

Bakgrunnur: Meðfæddir hjartagallar eru algengastir fæðingargalla og tíðni þeirra er um eitt 

prósent hjá lifandi fæddum börnum. Foreldrar eru undir miklu álagi einkum í kringum þau 

tímabil sem börnin þurfa að gangast undir aðgerðir. Hvaða bjargráð þeir tileinka sér geta 

stjórnast af ýmsum þáttum. Því meiri stuðning sem foreldrar fá því minni streitueinkenni 

greinast hjá þeim. Aukin úrræði og betri upplýsingar um réttindi þessara barna og fjölskyldna 

þeirra þyrftu að vera aðgengilegri til að efla velferð þeirra.  

Rannsóknarspurningin: Hver eru bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla. 

Rannsóknaraðferð: Notuð var eigindleg rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í 

fyrirbærafræði en sú aðferð byggir á tólf þrepa kerfi við vinnslu og greiningu viðtala. Þessi 

rannsóknaraðferð hentar vel þegar skoðaðir eru litlir hópar fólks, upplifun þeirra og reynsla af 

ákveðnum fyrirbærum. Valdir voru foreldrar fjögurra langveikra barna með meðfædda 

hjartagalla.  

Niðurstöður: Greind voru tvö meginþemu út frá gögnum rannsóknarinnar: Viðbrögð við 

greiningu og bjargráð foreldra. Meginþemun voru síðan greind í undirþemu. Niðurstöðurnar 

leiddu í ljós að foreldrarnir notuðu ýmis bjargráð sér til hjálpar á erfiðum tímum. Samstaða og 

stuðningur maka var þó hvað mikilvægastur en einnig var jákvætt hugarfar einkennandi. 

Aðstæður hverju sinni réðu miklu um það hvaða bjargráð foreldrarnir notuðu.  

Ályktun: Rannsakendur draga þá ályktun að huga þurfi betur að andlegri líðan foreldra 

langveikra barna með hjartagalla þar sem þeir þurfa á stuðningi að halda allt frá fyrstu stundu. 
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Samstaða foreldra var einna mikilvægasta bjargráðið og því ættu hjúkrunarfræðingar að taka 

sérstakt tillit til þess við fræðslu og hjúkrun þessa hóps.. Einnig gefur það þeim sérstaka 

ástæðu til að huga vel að því stuðningsneti sem einstæðir foreldrar langveikra og hjartveikra 

barna hafa. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar reyni að kenna foreldrum og hvetja þá til að 

nota starfshæfnismiðuð bjargráð. Rannsakendur telja einnig að með aukinni sérfræðiþekkingu 

hjúkrunarfræðinga í framtíðinni muni þeir efla stöðu hjúkrunar og koma betur til móts við 

þarfir skjólstæðinga. 

Lykilhugtök: andleg líðan, upplifun, hjartagallar, hjúkrun, fjölskylda, bjargráð, langveik 

börn, stuðningur. 
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Abstract 

Purpose: The objective of this research was to study how parents of children with congenital 

heart disease coped with their emotions and how their needs where provided for. With this we 

wanted registered nurses and others to understand better how parents cope with the stress 

involved of having children with congenital heart defect. 

Background: Congenital heart diseases are the most common birth defects with rates around 

one percent of babies which are born alive. Parents are under great stress especially around 

periods when children’s are undergoing treatments. How they cope with this stress is 

influenced by several factors. The results of higher level of support that the parents receive 

are that lower levels of stress have been detected.more options and better information about 

the rights of these children’s and their parents will have to be more accessible to increase their 

wellbeing. 

Research question: How parents of children with congenital heart defect cope. 

Research method: The research method was qualitative and the methodology that guided the 

study was the Vancouver school of doing phenomenology. This is based on a twelve step 

system on processing and analysis interviews. This research method is suitable when studying 

small groups of people and their sense and experience of certain events. The parents of four 

children’s with congenital heart defect where chosen. 

Result: Two main themes where analyzed from the research data. The response to the 

diagnosis and how parents cope. The main themes where then categorized into sub themes 

and analyzed. The outcome of this was that the parents used several methods of coping in 

difficult times. The partner’s unity and spouse support was a critical factor, as was a positive 

state of mind distinct. 
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Conclusion: The researchers conclude that a better care and consideration for the emotions 

state of the parents is needed and that support is required from the very beginning of this 

experience. 

The partner’s unity is the most important way of coping and therefore registered nurses 

should take that into special consideration when educating and caring for this group of people. 

It also affords them a special reason to take good care of the support system for single parents 

of children’s with congenital heart disease. Is important that the registered nurses try to teach 

and encourage the parent to use functional coping. The researchers also believe that with 

increased specialist knowledge gained by registered nurses in the future will result in greater 

emphasis on nursing and providing better for the needs of this group of patients. 

Key words: Mental health, experience, heart defect, nursing, family, coping, children with 

chronic illness, support. 
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1. Kafli - Inngangur 

 Þessi rannsókn er unnin sem lokaverkefni til baccalaureorum scientiarum (B.S.) gráðu 

við heilbrigðisdeild Háskólans á Akureyri 2009. Að rannsókninni standa fjórir 

hjúkrunarfræðinemar. Leiðbeinandi er María Guðnadóttir hjúkrunarfræðingur BS, MS. 

Í þessum kafla er kynntur bakgrunnur viðfangsefnisins sem rannsókn þessi fjallar um. 

Greint er frá tilgangi rannsóknarinnar og hvaða gildi hún hefur fyrir hjúkrun. 

Rannsóknarspurning er sett fram og aðferðafræði er kynnt. Skýrt er frá helstu hugtökum í 

rannsókninni og gildismati rannsakenda. Fjallað er um uppbyggingu rannsóknarskýrslu og að 

lokum eru talin upp helstu gagnasöfn sem notuð voru við gagnaöflun. 

 

1.1. Bakgrunnur viðfangsefnis 

 Meðfæddir hjartagallar eru algengastir fæðingargalla og er almennt talið að um eitt 

prósent lifandi fæddra barna séu með hjartagalla. Af öllum fæðingargöllum valda hjartagallar 

flestum dauðsföllum. Orsakir hjartagalla eru óþekktar en talið er að þar hafi bæði erfðir og 

umhverfi áhrif á. Hjartagallar eru misalvarlegir og valda mismiklum einkennum (Sigurður S. 

Stephensen o.fl., 2002). Batahorfur barna sem fædd eru með hjartagalla hafa aukist til muna 

undanfarin ár. Framfarir í greiningu á hjartagöllum og tæknileg þróun við skurðaðgerðir eru 

meðal annars þættir sem hafa aukið batahorfur þessara barna (Hróðmar Helgason, 2001). 

Að fæða og annast barn með meðfæddan hjartagalla er mikið álag á nýbakaða foreldra 

og oft gefst lítill eða enginn tími til þess að undirbúa sig andlega eða líkamlega fyrir þau áhrif 

sem foreldrar verða fyrir (Berant, Mikulincer og Florian, 2003).  

 Íslensk rannsókn sem gerð var á högum fjölskyldna langveikra barna sýnir að góður 

félagslegur stuðningur fyrst eftir veikindi barnsins dregur mest úr því álagi sem foreldrarnir 

verða fyrir. Þar kom einnig fram að mæður barnanna sýndu frekar merki um þunglyndi eða 

kvíða en feður merki um streitu (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2000). 
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 Margir þættir hafa áhrif á hvernig foreldrum tekst að aðlagast breyttum aðstæðum eins 

og fyrri reynsla foreldranna og hvernig þeim hefur áður tekist að aðlagast streituvaldandi 

aðstæðum. Með tímanum aðlagast flestir foreldrar þessum erfiðu aðstæðum en ef foreldrum 

tekst illa að vinna úr streitu geta afleiðingarnar orðið afdrifaríkar. Langvarandi áhrif streitu 

geta valdið líkamlegum veikindum og skertum lífsgæðum barnsins og foreldranna, 

erfiðleikum í samböndum foreldra og neikvæðum áhrifum á systkin barnsins (Mussatto, 

2006).  

 Foreldrar barna sem greinast með langvinna sjúkdóma standa frammi fyrir 

margvíslegum streituvöldum bæði við upphaf sjúkdómsins þegar óvissan um framhaldið ríkir 

og áfram alla barnæskuna og unglingsárin. Áhrif hjartasjúkdóms barns á fjölskylduna geta 

komið fram á hinum ýmsum sviðum svo sem fjárhagslega, félagslega, persónulega, 

tilfinningalega og hegðunarlega (Lawoko og Soares, 2002; Wray og Sensky, 2004). 

 

1.2. Tilgangur rannsóknar og gildi fyrir hjúkrun 

Tilgangurinn með rannsókninni er að kanna hvaða bjargráð foreldrar langveikra barna 

með hjartagalla noti til að létta á tilfinningum sínum og hvernig komið er til móts við þarfir 

þeirra. Með því viljum við dýpka skilning hjúkrunarfræðinga og annarra á því hvernig 

foreldrar takast á við það álag sem fylgir þeirri reynslu að eignast barn með meðfæddan 

hjartagalla í von um að það verði hjúkrunarfræðingum og öðrum fjölskyldum í líkum 

aðstæðum til hagsbóta.  

 

1.3. Rannsóknarspurning 

Hver eru bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla? 
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1.4. Rannsóknaraðferð 

 Rannsóknin er fyrirbærafræðileg sem lýsir og túlkar reynslu þátttakenda og leitast er 

við að skilja sjónarhorn foreldra langveikra barna með hjartagalla. Eigindleg 

rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyrirbærafræði er notuð en sú aðferð byggir á tólf 

þrepa kerfi við vinnslu og greiningu viðtala. Þessi rannsóknaraðferð hentar vel þegar skoðaðir 

eru litlir hópar fólks, upplifun þeirra og reynsla af ákveðnum fyrirbærum. Byggt er á því 

viðhorfi að það sé hægt að túlka sömu reynslu á mismunandi hátt og hver túlkun um sig sé 

réttmætur raunveruleiki (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Tekið er viðtal við foreldra fjögurra 

barna sem öll hafa átt við langvarandi veikindi að stríða vegna meðfæddra hjartagalla. 

Hjúkrunarfræðingur hjartateymis á Barnaspítala Hringsins veitti aðstoð við val á 

þátttakendum og var því um þægindaúrtak að ræða.  

 

1.5. Skilgreining hugtaka  

 Bjargráð: Eru þær úrlausnir er fólk notar þegar það þarf að takast á við álag eða 

erfiðleika sem upp koma undir vissum kringumstæðum (Melnyk, Fenstein, Moldenhouer og 

Small, 2001). 

 Langveik börn: Sjúkdómar hjá börnum yngri en 18 ára teljast langvinnir hafi þeir 

staðið lengur en í þrjá mánuði, séu ólæknanlegir, hafi í för með sér einhvers konar skerðingu á 

lífsfyllingu og þörf sé fyrir sérstaka aðstoð eða endurhæfingu (Perrin o.fl., 1993). 

Fjölskylda: Heildræn eining þar sem um er að ræða tvo eða fleiri einstaklinga sem 

bundnir eru tilfinningalegum böndum og finnast þeir tilheyra hver öðrum. Fjölskyldan er hluti 

af einstaklingnum og hefur sérhver atburður sem snertir einn fjölskyldumeðlim áhrif á alla 

fjölskylduna (Wright og Leahey, 2005).  
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1.6. Gildismat rannsakenda 

 Í upphafi rannsóknar er mikilvægt að rannsakendur geri sér grein fyrir hvert gildismat 

þeirra er til að draga úr áhrifum þess á niðurstöður. Þannig má sjá fyrirbærið frá fleiri 

sjónarhornum án þess að eigið gildismat trufli niðurstöður rannsóknarinnar. Gildismat 

rannsakenda áður en rannsókn hefst er að helstu bjargráð foreldra á erfiðum tímum séu að 

leita eftir stuðningi til sinna nánustu ættingja eða vina. Finna traust þeirra og hvatningu á 

óyggjandi hátt. Einnig að foreldrar leiti mikið til heilbrigðisstarfsfólks vegna þeirrar faglegu 

kunnáttu sem það býr yfir. Hjá því ættu foreldrar að finna traust og umhyggju í sinn garð.  

 

1.7. Uppbygging rannsóknarskýrslu 

 Skýrslunni er skipt niður í sex meginkafla. Í inngangi koma fram ýmsar 

bakgrunnsupplýsingar, tilgangur rannsóknar kynntur og hvaða gildi hún hefur fyrir 

hjúkrunarfræðinga. Annar kafli inniheldur fræðigrunn rannsóknar og byggir hann á helstu 

niðurstöðum eldri rannsókna sem unnar hafa verið um viðfangsefnið. Þær rannsóknir eru 

sérstaklega valdar með hliðsjón af þeim viðtalsramma sem notaður er. Þriðji kafli lýsir 

aðferðafræðinni. Greint er frá því á hvaða forsendum þátttakendur eru valdir og siðferðilegum 

álitamálum er varpað fram. Fjórði kafli greinir frá niðurstöðum viðtalanna en þeim er skipt 

niður í megin- og undirþemu og lýst á myndrænan hátt með greiningarlíkani. Í fimmta kafla 

er umræða og túlkun höfunda á niðurstöðum. Einnig eru niðurstöður bornar saman við 

fræðigrunn rannsóknarinnar. Sjötti og síðasti kafli greinir síðan frá takmörkunum 

rannsóknarinnar, vísindalegt gildi hennar er rökstutt og settar fram hugmyndir að 

framtíðarrannsóknum tengdum viðfangsefninu. Í lok hvers kafla er samantekt á helstu 

áhersluatriðum. 
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1.8. Heimildarleit 

 Rannsakendur fá fræðilegar greinar um efnið frá helstu gagnasöfnum á heilbrigðis- og 

hjúkrunarsviði og þar má nefna Sage Journals Online, EBSCO Host, og ProQuest 5000 auk 

rafræns tímaritakosts sem nemendur hafa aðgang að í gegnum bókasafn Háskóla Akureyrar. 

Einnig fá þeir heimildir úr bókum, ritrýndum tímaritsgreinum og af veraldarvefnum.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

6

2. Kafli - Fræðileg samantekt 

Fæðing barns er venjulega tími gleði og hamingju fyrir foreldra, systkin og 

aðstandendur þeirra. Sú reynsla sem fylgir meðgöngu og fæðingu er minning sem trúlega 

fylgir konunni og fjölskyldu hennar allt lífið. Að eiga von á barni, ala með sér vonir og 

væntingar um barnið sitt en standa síðan frammi fyrir því að það sé ekki heilbrigt getur verið 

mikið áfall fyrir verðandi foreldra.  

Í þessum kafla verður fræðigrunnur rannsóknar skoðaður. Hann byggir á helstu 

niðurstöðum eldri rannsókna sem unnar hafa verið um viðfangsefnið. Þær rannsóknir voru 

sérstaklega valdar með hliðsjón af rannsóknarspurningunni. 

Upplýsingar til foreldra um ábyrgð og valkosti fyrir barnið sitt er undirstaða trausts 

milli meðferðaraðila og skjólstæðings. Einn stærsti þátturinn sem fagfólk þarf að hafa í huga 

til þess að gott traust geti myndast á milli þeirra og skjólstæðinga þeirra er að sýna þeim 

virðingu. Virðing og jafnrétti eru grundvallaratriði sem ber að virða í allri þjónustu við 

einstaklinga (Vilhjálmur Árnason, 1993).  

 

2.1. Meðfæddir hjartagallar 

Tíðni meðfæddra hjartagalla er um það bil fimm til átta af hverjum 1000 lifandi 

fæddum börnum og eru þeir meðal algengustu fæðingargalla (Tulloh, 2007). Hjartað byrjar að 

myndast strax í upphafi meðgöngu og er tímabilið frá þriðju til áttundu viku afar viðkvæmt en 

það er sá tími sem hjartað er að þróast. Þegar um hjartagalla er að ræða þroskast hjartað 

einhverra hluta vegna ekki á þann veg sem því er ætlað á þessum fyrstu vikum 

meðgöngunnar. Ástæður hjartagalla eru yfirleitt ekki kunnar og í 90% tilfella er ekki hægt að 

finna orsökina (Lowdermilk og Perry, 2007). Í einhverjum tilfellum er um erfðir að ræða eða 

sjúkdóma móður eins og til dæmis sykursýki. Einnig geta veirusýkingar svo sem rauðir 

hundar valdið hjartagöllum, auk þess sem sýnt hefur verið fram á að sumir ytri þættir svo sem 
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áfengisneysla eða ákveðin lyf eins og t.d. flogaveikilyf geta haft skaðleg áhrif (Moore og 

Persaud, 2003).  

Hjartagallar eru mismunandi og geta verið misalvarlegir. Þeir koma fram sem annað 

hvort galli í byggingu eða starfsemi hjartans og stóru æðunum sem tengjast því. Hjartagalli 

getur þróast út í hjartabilun en henni verður í fáum orðum lýst sem skertri afkastagetu hjartans 

til að dæla því blóði sem þörf er á út í líkamann (Tulloh, 2007). Samkvæmt Sepehri o.fl. 

(2008) eru sex eftirfarandi hjartagallar um 75% af öllum meðfæddum hjartagöllum en þeir 

eru: Op á milli slegla (VSD, Ventricular Septal Defect), op á milli gátta (ASD, Atrial Septal 

Defect), opin fósturæð (PDA, Patent Ductus Arteriosus), ferna Fallots (TOF, Tetralogy of 

Fallot), lungnaslagæðalokuþrengsli (PS, Pulmonary Valve Stenosis) og ósæðarlokuþrengsli 

(AS, Aortic Stenosis). 

 

2.1.1. Hjartaskurðaðgerðir 

Um helmingur þeirra barna sem fæðast með hjartagalla þurfa að undirgangast meðferð 

á fyrstu mánuðum lífsins vegna alvarleika gallans og felst meðferðin þá yfirleitt í skurðaðgerð 

þar sem gallinn er lagfærður. Engu að síður hafa hjartagallar umtalsverð áhrif á lífshorfur og 

lífsgæði þessara barna (Gunnlaugur Sigfússon, 2001).  

Áður fyrr voru allar hjartaskurðaðgerðir á íslenskum börnum gerðar erlendis en árið 

1990 var í fyrsta sinn framkvæmd hjartaskurðaðgerð á barni á Íslandi. Var það gert vegna 

þess að of áhættusamt þótti fyrir barnið að vera flutt á milli landa. Tókst sú aðgerð með 

ágætum og náði barnið fullri heilsu. Hjartaskurðaðgerðum á Íslandi fjölgaði smám saman og 

árið 1997 var svo komið að um helmingur allra aðgerðanna voru framkvæmdar hér á landi 

með góðum árangri (Hróðmar Helgason, 2001). Að sögn Gunnlaugs Sigfússonar (2009) hafa 

að jafnaði fimm til tíu börn á ári gengist undir aðgerðir á Íslandi vegna meðfæddra hjartagalla 
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undanfarin ár. Þessir gallar hafa verið margvíslegir og er aldur barnanna sem fara í aðgerð 

breytilegur eftir tegund og alvarleika hverju sinni.  

 Flest börn sem fæðst hafa með stærri hjartagalla og þurft að gangast undir flóknari 

hjartaskurðaðgerðir hafa farið til Boston í Bandaríkjunum á Children’s Hospital (Hróðmar 

Helgason, 2001). Á bilinu 10-20 börn með meðfæddan hjartagalla fara til Boston í aðgerð 

árlega. Bæði eru það börn sem eru að fara í fyrsta sinn í aðgerð en einnig þau sem eru að fara 

aftur (Gunnlaugur Sigfússon, 2009).  

 

2.1.2. Áhrif hjartagalla á börn 

Áhrif hjartagalla á börn geta verið margvísleg og mismikil eftir eðli gallans. Hann 

getur haft áhrif á starfsemi margra annarra líffæra og líffærakerfa eins og t.d. lungna, 

meltingarfæra og miðtaugakerfisins. Helstu einkenni meðfæddra hjartagalla eru m.a. 

þróttleysi, blámi, vanþrif, mæði og óeðlilega hraður hjartsláttur (Tulloh, 2007).  

Nýlega voru gerðar rannsóknir um áhrif hjartaskurðaðgerða á líkamlegan, andlegan og 

félagslegan þroska barna með hjartagalla og sýndu þær að börn með hjartagalla eiga oftar við 

athyglisbrest að stríða, lakari fín- og grófhreyfingar, minniserfiðleika og félagsleg vandamál 

heldur en börn í samanburðarhóp (Miatton, 2007).  

 

2.2. Fjölskyldur hjartveikra barna 

Að eiga barn sem greinist með langvinnan sjúkdóm er ein erfiðasta reynsla sem 

foreldrar geta upplifað og snertir það líf fjölskyldunnar allrar á marga vegu (Davis, Brown, 

Bakeman og Campbell, 1998). Fjölskyldan stendur frammi fyrir margvíslegum streituvöldum 

bæði við upphaf sjúkdómsins þegar óvissan um framhaldið ríkir og áfram alla barnæskuna og 

unglingsárin. Áhrif hjartasjúkdóms barns á fjölskylduna geta komið fram á hinum ýmsum 
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sviðum svo sem fjárhagslega, félagslega, persónulega, tilfinningalega og hegðunarlega (Wray 

og Sensky, 2004). 

 

2.2.1. Foreldrar  

Þegar foreldrar upplifa það að barnið þeirra veikist og greinist með langvinnan 

sjúkdóm fer af stað tilfinningarót í huga og hjörtum þeirra. Komið hefur í ljós að foreldrar 

verða fyrst fyrir miklu áfalli þegar þá grunar og skynja að eitthvað alvarlegt sé að barninu sem 

þeir fá síðan staðfestingu á við sjúkdómsgreininguna sjálfa (Knafl, Ayres, Gallo, Zoeller og 

Breitmayer, 1995). Þeim áhrifum sem alvarleg veikindi og skyndilegar sjúkrahúsinnlagnir 

hafa á foreldra og fjölskyldur hefur verið lýst sem skelfilegri reynslu og áfalli sem sundrað 

getur jafnvægi fjölskyldunnar og valdið kreppu (Eggenberger og Nelms, 2007).  

Foreldrarnir fá oft lítinn eða engan tíma til tilfinningalegrar aðlögunar og meðal 

áhyggjuefna sem fjölskyldan stendur frammi fyrir eru til að mynda öryggisleysi vegna 

framandi umhverfis sjúkrahússins, hræðsla við andlát, hræðsla vegna óvissunar um ástandið 

og batahorfur, tilfinningaleg ringulreið, hlutverkaskipting innan fjölskyldunnar og 

fjárhagsáhyggjur (Leske, 2002). 

Foreldrar hafa mikla þörf fyrir góðar upplýsingar um ástand barns síns. Guðrún 

Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir (2001) tóku saman niðurstöður úr þremur íslenskum og 

átta erlendum rannsóknum í grein sinni ,,Þarfir foreldra barna á sjúkrahúsum’’. Fram kom að 

helstu þarfir foreldra voru að: Fá upplýsingar um ástand barnsins, meðferð, úrræði og 

batahorfur. Geta verið hjá barninu og tekið þátt í umönnun þess. Þeim væri treyst og að þeir 

gætu treyst læknum og hjúkrunarfræðingum. Geta einnig sinnt systkinum veika barnsins og 

að þjónustan við fjölskylduna væri samhæfð. Í ljós kom að það hafði áhrif á þarfir foreldranna 

hversu alvarleg veikindi barnsins voru. 
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Áhrif langvinnra sjúkdóma barna á fjölskyldur eru langvarandi en mismikil og 

breytileg eftir tímabilum. Áhrifin valda langvarandi álagi sem m.a. eru fólgin í óöryggi 

varðandi framtíðarhorfur barnsins, daglegu basli tengda eftirliti, meðferðum og lyfjagjöfum, 

hættu á félagslegri einangrun og fjárhagsáhyggjum. Þar að auki veldur það foreldrum álagi að 

rata um kerfið, þ.e.a.s. að leita og ganga á eftir þeirri þjónustu sem þeir þarfnast og eiga rétt á 

s.s. þeim sérúrræðum sem barnið þarfnast, félagslegri ráðgjöf og sálrænum stuðningi (Krauss, 

Wells, Gulley og Anderson, 2001; Lawoko 2007). Bent hefur verið á fimm tímabil þar sem 

hætta er á að sjúkdómur barnsins hafi meiri áhrif og valdi meiri streitu innan fjölskyldunnar. 

Tímabilin eru við sjúkrahúsinnlagnir barnsins, þegar foreldrar hefja vinnu á ný eftir 

sjúkdómsgreiningu barnsins, við breytingar á sjúkdómnum, við breytingar á lyfjum og við 

þroskabreytingar barnsins (Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og Elísabet Konráðsdóttir, 

2005). 

Wray og Maynard (2005) könnuðu viðhorf 209 mæðra hjartveikra barna gagnvart 

áhrifum veikindanna á fjölskylduna. Í ljós kom að mæðurnar upplifðu í 43% tilvika að 

fjölskyldan sameinaðist og reynslan batt hana saman sterkum böndum. Um 8% mæðranna 

greindu frá því að fjölskyldan varð óstarfhæf og sundraðist vegna álagsins. 

Niðurstöður rannsóknar Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur (2000) sýndu að áhrif af 

langvinnum sjúkdómi barns ná yfir öll meginsvið fjölskyldulífsins. Marktæk tengsl reyndust 

vera á milli álagsþátta, þ.e.a.s. ef foreldrar upplifðu mikil áhrif á einu sviði var líklegt að þau 

næðu til annarra sviða líka. Í ljós kom að góður félagslegur stuðningur, einkum fyrst eftir að 

veikindi barns varð vart, dró úr álagsáhrifum. Aftur á móti sýndu þeir sem fengu minni 

stuðning frá sínu nánasta umhverfi fleiri álagseinkenni  

Margra ára rannsóknir og reynsla Lawoko og Soares (2002, 2003a, 2003b, 2004) á 

sænskum hjartadeildum barna hafa sýnt að foreldrar hjartveikra barna eru með alvarleg 

sálfélagsleg álagseinkenni. Þær sálfélagslegu breytur sem höfðu áhrif á hversu mikið álag 
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foreldrar upplifðu mátti rekja til þess álags og þess tíma sem umönnun veika barnsins krafðist, 

félagslegrar einangrunar og öryggisleysis foreldra um fjárhagsstöðu vegna vinnutaps. Þeir 

töldu að skortur á félagslegum stuðningi og tilfinningalegt álag vegna umönnunar veika 

barnsins hafi haft meiri áhrif á upplifun foreldra heldur en kynjamunur, sjúkdómur og 

alvarleiki hans. Sá kynjamunur sem fram kom í niðurstöðum rannsókna þeirra telja þeir að 

megi rekja til þess að algengara sé að konur í Svíþjóð taki á sig aðalumhyggjuþáttinn í 

fjölskyldum og þar af leiðandi finni þær gjarnan fyrir meira tilfinningalegu álagi við umönnun 

veika barnsins þar sem þær séu meira með barninu í veikindum þess. Þetta hafi einnig þau 

áhrif að sá tími sem móðirin hefur utan heimilisins sé því takmarkaður og hættan á einangrun 

því meiri sem valdi aukinni félagslegri vanlíðan. Eldri rannsóknarniðurstöður sýndu fram á að 

alvarleiki sjúkdómsins væri veigamikill álagsþáttur en nýrri niðurstöður gefa til kynna að 

aðrir þættir gætu haft eins mikil áhrif. Að mati Lawoko og Soares tengist ástæðan þeirri 

staðreynd að lífshorfur hjartveikra barna eru betri nú vegna framfara í læknavísindum, en í 

dag lifa um 85% hjartveikra barna fram á fullorðinsár en fyrir rúmum þrjátíu árum einungis 

15 % (Davis, Brown, Bakeman og Campell, 1998; Lawoko og Soares, 2002, 2003a, 2003b, 

2004). 

 

2.2.2. Systkin 

Álagið á systkin vegna langveika barnsins getur orðið mikið, ekki síður en á 

foreldrana. Þegar hjartveik börn greinast og þurfa að fara í aðgerðir án fyrirvara reynist það 

foreldrum tilfinningalega erfitt og oftast gefst ekki tækifæri til að undirbúa systkin og útskýra 

ástandið. Í mörgum tilvikum þurfa börn með hjartagalla að fara oftar en einu sinni í aðgerð og 

þá eru þær gjarnan skipulagðar með góðum fyrirvara þannig að foreldrar geta undirbúið 

systkinin betur. Aldur og þroski systkina hefur mikið að segja um það hvernig þau skilja 
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ástandið og hver viðbrögð þeirra eru en einnig hefur alvarleiki veikindanna, hversu lengi 

foreldrarnir dvelja á sjúkrahúsinu og fjarlægðin frá foreldrum áhrif (Escudero, 2009).  

Systkinin finna gjarnan fyrir áhyggjum, einmanaleika og ótta og geta sýnt ýmsar 

tilfinningar eins og reiði, sektarkennd og afbrýðissemi eða upplifað það sem höfnun þegar öll 

athygli foreldranna beinist að veika systkininu (Bryant, 2007). Systkinin öðlast nýtt hlutverk 

við að vernda langveika systkinið sitt og oft breytist hlutverkaskipan þannig að það yngra fer í 

hlutverk verndandi eldri systkinis þegar það eldra er veikt (Álfheiður Steinþórsdóttir og 

Guðfinna Eydal, 1995). Komið hefur í ljós að heilbrigðu systkinin bera oft mikla ábyrgð 

miðað við þroska. Þau hafa gjarnan áhyggjur af sjúkdómsástandi og líðan veika systkinisins 

og eru eldri systur þá í meiri hættu með að taka á sig þessa ábyrgð (Hallum, 1995).  

 

2.3. Bjargráð  

 Lazarus og Folkman (1984) skilgreindu bjargráð sem stöðuga vitsmunalega og 

atferlislega þróun einstaklingsins til að takast á við eða umbera þær ytri kröfur sem gerðar 

væru til hans sem og hans eigin innri kröfur. Það er það bolmagn sem einstaklingurinn hefur 

til að halda stjórn á lífi sínu. Aðferðirnar sem hann noti séu bæði starfshæfnismiðaðar 

(functional coping) og tilfinningamiðaðar (emotional coping). Þess vegna segja Melnyk, 

Feinstein, Moldenhouer og Small (2001) að það sé nauðsynlegt við umönnun foreldra 

langveikra barna að heilbrigðisstarfsfólk hugi að því hvernig foreldrunum takist að ráða við 

báða þessa þætti.  

Starfshæfnismiðuðu aðferðirnar snúast um að leysa vandann á virkan hátt m.a. með 

því að skilja hann, reyna að nálgast hann og takast á við hann. Aftur á móti eru 

tilfinningamiðuðu aðferðirnar ómeðvitaðar en þær eru sálfræðileg varnarviðbrögð 

einstaklinga við áföllum og álagi af ýmsum toga. Algengustu viðbrögðin eru afturhvarf í 

hegðun sem tilheyrir fyrri þroskastigum, bæling sem útilokar áreitið, tilfærsla á tilfinningum 
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s.s. reiði yfir á heilbrigðisstarfsfólk og afneitun. Við afneitun hagar einstaklingurinn sér eins 

og hann geri sér ekki grein fyrir einhverju atriði sem eðlilegt er að reikna með að hann viti 

(Gelder o.fl., 2005). Sérstaklega hefur orðið vart við að foreldrar mikið veikra eða langveikra 

barna noti afneitun og telja sumir að það geti haft áhrif á niðurstöður rannsókna hjá hópnum 

(Spijkerboer o.fl., 2007).  

Hvaða bjargráð einstaklingar tileinka sér getur stjórnast af aldri og kyni. Persónulegir 

þættir eins og skapgerð, fyrri reynsla, veikindi og eiginleikar sem tengjast áhugahvöt og hæfni 

hafa áhrif og einnig aðstæður hverju sinni (Frydenberg, 1997; Sigríður Jónsdóttir og Sigríður 

Halldórsdóttir, 2008).  

Sú leið sem valin er til að draga úr byrjunarviðbrögðum við álagi getur verið bæði 

hjálpleg eða óhjálpleg. Hjálpleg bjargráð fela í sér að sniðganga kringumstæður sem eru 

streituvaldandi, úrvinnslu vandamála eða að ná tökum á kringumstæðunum. Það að sniðganga 

vandamálin getur verið gott sem fyrsta viðbragð en ef það er notað of lengi kemur það í veg 

fyrir úrvinnslu. Óhjálpleg bjargráð fela m.a. í sér áfengis eða lyfjanotkun, fjandsamlega 

hegðun og sjálfssköðun (Gelder o.fl., 2005). 

Árið 2007 birtust rannsóknarniðurstöður eftir Spijkerboer o.fl. þar sem þær sýndu fram 

á að foreldrar barna með meðfædda hjartagalla noti oftar hjálpleg bjargráð heldur en foreldrar 

heilbrigðra barna en síður óhjálpleg á borð við reiði eða fjandsamlega hegðun. Höfundar 

rannsóknarinnar telja að niðurstöðurnar megi rekja til þess að foreldrar hjartveiku barnanna 

hafi öðlast ný gildi og mótað með sér önnur og jákvæðari viðhorf í lífinu. Lífsreynsla þeirra 

hafi gert þá sterkari og þeir hirt minna um smámuni í kjölfarið. Þar kom líka fram að mæður 

barnanna í rannsókninni voru duglegri en feður að leita sér félagslegs stuðnings. 

Bjargráð sem þátttakendur í rannsókn Sigríðar Jónsdóttur og Sigríðar Halldórsdóttur 

(2008) tileinkuðu sér eftir alvarleg sálræn áföll ýmist styrktu þolgæði þeirra „að gefast ekki 

upp“ eða brutu það niður. Við áföll og langvinna streitu notuðu þátttakendur stundum 
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ómeðvituð bjargráð á borð við reiði og þögn en þau bjargráð hafa neikvæð og niðurbrjótandi 

áhrif ef þau verða viðvarandi. Reiði og þögn flokkast undir slæm bjargráð en rannsakendur 

töldu bjargráðin styrkja þolgæði í sumum tilvikum en veikja það í öðrum. Þögnin var 

nokkrum þátttakendum nauðsynleg sem skjól við alvarlegum sálrænum áföllum en reiðin 

virkaði sem drifkraftur til uppbyggilegra athafna. Von og trú, rækt við sjálfan sig, 

trúnaðarvinur, sjálfsþekking, samkennd, listiðkun og skapandi skrif voru bjargráð sem höfðu 

jákvæð áhrif á þolgæði. Einnig var stuðningur öllum afar mikilvægur hvort sem hann kom frá 

maka, vinum eða heilbrigðisstarfsmönnum.  

Því hefur verið haldið fram að bjartsýnum einstaklingum gangi betur en þeim 

svartsýnu að halda stjórn á lífi sínu þegar á móti blæs. Auk þess sem einstaklingar með 

jákvætt sjálfsmat noti frekar starfshæfnismiðuð bjargráð og séu líklegri til að nota öll úrræði 

sem bjóðast. Þar með minnki þeir líkurnar á sjúkdómseinkennum sem geti fylgt í kjölfar 

aukinnar streitu. Það sé því hjálplegt að hafa jákvæðan persónuleika og góða trú á sjálfum sér 

(Frydenberg, 1997). 

Í rannsókn Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur (2000) var greint frá því að það skipti 

foreldra langveikra barna miklu máli hvaða bjargráð þeir notuðu. Þeir foreldrar sem tókust á 

við álagið af meiri skynsemi og flæktust minna í ýkt tilfinningaviðbrögð sýndu almennt minni 

álagseinkenni og urðu því áhrif veikindanna ekki eins sterk.  

 

2.4. Tilfinningaleg, líkamleg og sálfræðileg viðbrögð við álagi  

 Óhætt er að segja að viðbrögð fólks við áföllum eða langvarandi álagi séu óendanlega 

margbreytileg. Alvarleg sálræn áföll geta ýmist aukið andlegan vöxt og þroska fólks eða 

valdið andlegu niðurbroti vegna langvarandi streitu sem skapast vegna ófullnægjandi 

úrvinnslu tilfinninga eftir áfallið. Vísbendingar eru um að 15-20% fólks nái ekki að vinna á 
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fullnægjandi hátt úr reynslu sem flokkast til alvarlegra sálrænna áfalla (Bonanno og Kaltman, 

2001).  

Viðbrögðum við áföllum er oft skipt í fjóra flokka. Það eru eðlileg streituviðbrögð, 

bráð streituröskun, áfallastreituröskun og aðlögunarraskanir. Eðlileg streituviðbrögð við 

áföllum bera merki kvíða og þunglyndis en geta valdið það mikilli vanlíðan að einstaklingar 

þurfa á hjálp að halda. Við bráða streituröskun er tilfinningasvörunin meiri. Þetta eru 

skammvinn viðbrögð við skyndilegu álagi. Áfallastreituröskun eru óeðlileg viðbrögð við 

stóráföllum sem leiða til aðsóknarkenndra minninga og drauma um áföllin. Aftur á móti er 

aðlögunarröskun hægfara viðbrögð við álagsstreitu. Þau geta t.d. komið í kjölfar fæðingu 

fatlaðs barns ef foreldrum gengur illa að laga sig að nýjum aðstæðum (Gelder, Mayou og 

Geddes, 2005). 

Tilfinningaleg viðbrögð við hættu og ógnandi atburðum birtast sem ótti og kvíði 

(Gelder o.fl., 2005). Við kvíða upplifa einstaklingar að ráðist sé að innsta kjarna sálarlífsins 

með óvissu og hjálparleysi. Tilfinningar eins og einangrun, firring og öryggisleysi eru einnig 

oft til staðar (Stuart og Laraia, 2005). 

Tilfinningaleg viðbrögð við missi eða aðskilnað er þunglyndi á misalvarlegu stigi með 

líkamlegum einkennum eins og þreytu og minnkaðri líkamlegri virkni (Gelder o.fl., 2005). En 

eins og Marshall og Harper-Jaques (2008) bentu á að þá má líkja þunglyndi við steinvölu sem 

er hent út í lygnt vatn vegna þess að hún gárar út frá sér. Þunglyndi er heilsufarsvandamál 

sem snertir ekki aðeins einstaklinginn sem haldinn er þunglyndinu, heldur einnig aðra 

fjölskyldumeðlimi.  

Foreldrar langveikra barna upplifa oft sárar tilfinningar og sorg (Knafl og Zoeller, 

2000). Geðlæknirinn Kubler-Ross (1989) setti fram kenningar um sorg og sorgarviðbrögð 

þeirra sem verða fyrir alvarlegum áföllum eða greinast með ólæknandi sjúkdóm. Hún skipti 

ferlinu í ákveðna flokka eða stig sem einstaklingar þurfa að vinna sig í gegnum til að öðlast 
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styrk á nýjan leik. Fyrsta stigið segir hún vera afneitun þar sem einstaklingar telji sér trú um 

að um mistök sé að ræða og neiti að horfast í augu við staðreyndirnar. Annað stigið er reiði en 

þá eru einstaklingar farnir að átta sig á staðreyndunum og vilja oft finna einhvern sökudólg til 

að benda á. Samningsgerð er svo þriðja stig þar sem einstaklingar lofa t.d. Guði góðri hegðun 

í staðinn fyrir bætta heilsu eða betri kjör. Fjórða stigið segir hún vera þunglyndi vegna þess að 

þá séu einstaklingarnir farnir að átta sig á því að þeir ráði ekki örlögum sínum. Fimmta og 

síðasta stigið segir Kubler-Ross vera samþykki þar sem einstaklingar hafa hætt baráttunni og 

sætt sig við orðinn hlut. Þá fyrst geta margir nýtt sér starfshæfnismiðaðar leiðir sér til hjálpar. 

Kenning þessi hefur þó verið gagnrýnd fyrir að taka ekki tillit til þess að viðbrögð 

einstaklinga geti verið ólík. Einnig fylgi þeir ekki alltaf þessari ákveðnu röð sem hún setur 

fram heldur geti sveiflast fram og til baka á milli stiga. Þó má líta á kenninguna sem ákveðið 

hjálpargagn heilbrigðisstarfsmanna þar sem hún auðveldar þeim að átta sig á tilfinningaferli 

skjólstæðinga sinna. Þar af leiðandi geti þeir hugað betur að þörfum þeirra og viðeigandi 

meðferð á hverju stigi fyrir sig (Taylor, 2006).  

Foreldrar barna með meðfædda hjartagalla eru undir miklu andlegu álagi og 

sérstaklega í kringum þau tímabil sem börnin þurfa að gangast undir aðgerðir. Þeir upplifa oft 

á tíðum mikla sálræna þjáningu sem þeir eiga erfitt með að vinna úr (Utens o.fl., 2000; Wray 

og Sensky, 2004). Knafl og Zoeller (2000) telja að mæður langveikra barna finni oftar en 

feður fyrir líkamlegum- og sálfræðilegum streitueinkennum, sektarkennd og sorg þó báðir 

foreldrar finni vissulega fyrir þessum tilfinningum. 

 Í rannsókn Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur (2000) á högum fjölskyldna langveikra 

barna á Íslandi sögðu um 65% foreldranna að þeir ættu við mikið eða mjög mikið persónulegt 

álag að stríða bæði vegna umönnunar veika barnsins og tilfinningalega. Niðurstöður 

rannsóknarinnar sýndu að margir þjáðust af svefntruflunum, einbeitingaskorti og áttu jafnvel 

erfitt með að leysa hversdagsleg verkefni. Foreldrarnir lýstu einnig erfiðum tilfinningum sem 
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þeir fundu fyrir eins og vanmætti, vonleysi og síþreytu. Það sem kom þó e.t.v. mest á óvart í 

rannsókninni voru þær niðurstöður að um 81% foreldranna sýndu einkenni 

áfallastreituröskunar (Post Traumatic Stress Disorder eða PTSD). 

 

2.4.1. Streita 

Foreldrar barna sem þurfa á auknum stuðningi að halda vegna veikinda sinna eða 

þroskaskerðingar eru oft haldnir mikilli streitu (Hendriks, DeMorr, Oud og Savelberg, 2000). 

Streita er neikvæð tilfinningaleg upplifun tengd lífefnafræðilegum-, líffræðilegum-, 

hugrænum- og atferlistengdum breytingum. Streituviðbrögð líkamans fara af stað til að ná 

stjórn á eða umbera aðstæður sem einstaklingurinn metur sem krefjandi eða fyrir utan sína 

stjórn. Ef einstaklingurinn metur sem svo að hann hafi ekki næg úrræði til að takast á við 

kröfur umhverfisins upplifir hann streitu (Lazarus og Folkman, 1984).  

Lífefna- og líffræðilegt ferli er í stuttu máli þannig að streituhormón s.s. adrenalín fer 

út í blóðið og vekur svörun alls líkamans. Við það hækkar vöðvaspenna, hjartsláttur verður 

örari, blóðþrýstingur hækkar, sviti myndast, blóðsykur hækkar og sömuleiðis blóðfita. Í 

byrjun örvast ónæmiskerfið en við langvarandi ástand fer það að slævast og er því ekki eins 

vel í stakk búið til að verjast sýkingum (Ingólfur S. Sveinsson, 1998). 

Streita orsakar líkamlegar og sálrænar breytingar sem með tímanum geta leitt til 

sjúkdóma. Viðbrögð fólks við streitu eru einstaklingsbundin og oft á tíðum gerir fólk sér ekki 

grein fyrir því að það er haldið mikilli streitu fyrr en líkamleg og andleg heilsa þess er farin að 

bera þess merki. Rannsókn á iktsýki, streitu og bjargráðum eftir áföll var gerð hér á landi og 

voru helstu niðurstöður þær að mikil streita vegna líkamlegra eða sálrænna áfalla var sá 

áhrifaþáttur sem flestir þátttakendur töldu að hefði leyst sjúkdóminn úr læðingi. Að þeirra 

mati voru nokkrir þættir sem ýttu undir þróun langvarandi streitu eins og 
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hjónabandserfiðleikar, niðurbrjótandi samskiptaháttur heilbrigðisstarfsfólks, skilningsleysi 

samfélagsins og áhyggjur (Sigríður Jónsdóttir og Sigríður Halldórsdóttir, 2008).  

Langvarandi streita (long-term stress) getur orsakast af samskiptum sem valda 

togstreitu til lengri tíma. Hún getur einnig orsakast af beiskju sem stundum er ómeðvituð og 

kemur þegar bjargráð eftir alvarleg sálræn áföll reynast ófullnægjandi til að ná aftur jafnvægi 

(Sigríður Jónsdóttir og Sigríður Halldórsdóttir, 2008).  

Til að geta betur gert sér grein fyrir því hvernig einstaklingar bregðast við 

streituvaldandi aðstæðum er horft á nokkra þætti sem taldir eru skipta mestu máli. Það er 

hvernig þeim tekst að vinna úr vandamálum, í hvaða líkamlega formi þeir eru, sjálfsöryggi 

þeirra og hvaða félagslega stuðningsnet þeir hafa. Tilfinningaleg, líkamleg og félagsleg staða 

einstaklingsins áður en hinn streituvaldandi atburður átti sér stað hefur því mikið að segja um 

það hvernig hann kemur til með að vinna sig út úr vandanum (Matheny, Aycock, Curlette og 

Junker, 1998). 

Viðbrögð einstaklinga við streituvaldandi atburðum er því nokkuð óútreiknanleg og 

persónubundin. Erfiðara er til að mynda fyrir einstakling að aðlagast vægum streituvaldi ef 

streita er fyrir hendi hjá honum og þeir sem eru viðkvæmir eða berskjaldaðir á einhvern hátt 

eiga erfiðara með aðlögun (McIntyre, Korn og Matsuo, 2008). Taylor o.fl. (2000) settu fram 

þá kenningu að konur svöruðu streituáreiti á annan hátt en karlar vegna annarra 

hormónaáhrifa hjá þeim. Í stað „fight or flight“ viðbragða sem einkennast af því að berjast eða 

hörfa undan, væri þeim eiginlegra að bregðast við með „tend and befriend“ eða umönnun og 

vináttu. Máli sínu til stuðnings bentu þau á að konum sé það eðlislægra að bregðast við streitu 

með því að leita til annarra, þær sýni samkennd og samstöðu og að streituviðbrögð kvenna 

hafi þróast til að bjarga sjálfum sér og ósjálfbjarga börnum sínum. Taylor (2006) segir að við 

hættulegar og mjög streituvaldandi aðstæður sé konum því eðlislægt að geta bjargað sér betur 
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en karlar til að forða sér og afkvæmum sínum frá voða. En til þess þurfi þær að fá félagslegan 

stuðning.  

Margar heimildir eru fyrir því að foreldrar hjartveikra barna og langveikra séu haldnir 

mikilli streitu sem hafi ómæld áhrif á líf þeirra, heilsu og fjölskylduhagi. Bæði er um að ræða 

skammvinna- og langvarandi streitu mæðra og feðra. Einnig hefur komið í ljós að langvinn 

veikindi auka streitu barnsins sjálfs og systkina þess (Berant, Mikulincer og Florian, 2003; 

Lawoko og Soares, 2002; Majnemer o.fl., 2006, 2008a). 

 

2.5. Stuðningur við fjölskyldur  

Ýmsar rannsóknir hafa sýnt að batahorfur barna með meðfædda hjartagalla höfðu 

aukist en foreldrar þurftu samt sem áður að fást við afleiðingar veikindanna á þroska og 

lífsgæði barnanna. Mest var þörfin fyrir faglegan stuðning við sjúkdómsgreiningu barnsins 

stuttu fyrir og eftir meðferð, en á þeim tímabilum voru foreldrar í hvað mestri óvissu um 

langtímaáhrif sjúkdómsins hjá barninu (Majnemer o.fl., 2008b; Spijkerboer o.fl., 2007). 

Tak og McCubbin (2002) notuðu sérhannaðan spurningarlista sem heitir The Coping 

Health Inventory for Parents (CHIP) í rannsókn sinni sem var framkvæmd til að kanna streitu, 

félagslegan stuðning og bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla. Í niðurstöðum 

þeirrar rannsóknar mátti sjá greinilega fylgni á milli streitu foreldra og þess félagslega 

stuðnings sem þeir fengu. Því meiri stuðning sem foreldrarnir töldu sig fá því minni 

streitueinkenni var hægt að greina hjá þeim.  

 Aðrar rannsóknarniðurstöður bentu á að foreldrar barna með meðfædda hjartagalla 

vildu gjarnan fá meiri stuðning og hjálp frá heilbrigðisstarfsmönnum. Foreldrarnir áttu oft 

erfitt með að spyrja um nauðsynlega sérþjónustu fyrir barnið bæði vegna þess að þeir vissu 

ekki hvað stæði til boða en einnig vegna þess að samskiptin við starfsfólkið voru ekki nógu 

góð. Þeim fannst einnig vanta betri fræðslu um lífskjör barnsins t.d. öryggi þess við daglega 
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virkni og þátttöku í skóla. Börnunum sjálfum fannst þessir þættir ekki skipta svo miklu máli 

og voru helst á því að foreldrarnir gerðu oft úlfalda úr mýflugu varðandi sjúkdómsástand 

þeirra. Í niðurstöðunum kom m.a. fram sú umræða að foreldrarnir ættu það til að ofvernda 

börnin og vanmeta getu þeirra. Höfundarnir bentu á að heildrænn stuðningur væri æskilegur 

fyrir þessar fjölskyldur. Gott væri að hafa eitthvert ákveðið athvarf sem foreldrarnir gætu 

leitað til og fengið þar allar þær upplýsingar sem þeir þyrftu á að halda. Þeir sögðu það vera 

aukið álag fyrir foreldrana að leita sjálfir uppi alla þá þjónustu og stuðning sem þeir þyrftu á 

að halda fyrir sig og barnið. Aukin velferð þessara fjölskyldna fælist í því að hafa þjónustuna 

á einum stað (Kendall, Sloper, Lewin og Parsons, 2003). 

Majnemer o.fl. (2008b) sögðu að börn sem fæddust með hjartagalla og færu í opna 

hjartaaðgerð væru í aukinni áhættu með að eiga við námserfiðleika að stríða seinna á ævinni 

vegna þess hve mikil áhrif veikindin hefðu haft á þroska þeirra. Þrátt fyrir það fengu þessi 

börn ekki þá þjónustu sem þau þyrftu á að halda þegar þau byrjuðu í skóla og sum þeirra 

fengu enga þjónustu. Höfundar rannsóknarinnar töldu að aukin úrræði og betri upplýsingar 

um réttindi þessara barna og fjölskyldna þeirra þyrftu að vera aðgengilegri til að efla velferð 

þeirra. Einnig þyrfti þjónusta heilbrigðiskerfisins að hafa þarfir þessara fjölskyldna að 

leiðarljósi. 

 

2.5.1. Fjölskylduhjúkrun 

Fjölskylda er félagsleg grunneining samfélagsins sem gegnir höfuðhlutverki í því að 

efla og viðhalda heilbrigði hvers einstaklings í fjölskyldunni. Hún hefur verið skilgreind á 

þann hátt að um er að ræða tvo eða fleiri einstaklinga sem bundnir eru sterkum 

tilfinningalegum böndum, finnast þeir tilheyra hver öðrum, hafa raunverulegan áhuga hver á 

öðrum og eru áhugasamir um að fá að tilheyra lífi hvers annars. Hún er heildræn eining þar 

sem fjölskyldan er hluti af einstaklingnum og sérhver atburður sem snertir einn 
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fjölskyldumeðlim hefur áhrif á alla fjölskylduna (Wright og Leahey, 2005). Við innlögn á 

sjúkrahús vegna veikinda er stuðningur fjölskyldunnar ómetanlegur fyrir velferð sjúklingsins 

og hefur mikil áhrif á andlega líðan, öryggiskennd, lífsvilja og framtíðarhorfur hans (Leske, 

2002; Wright og Leahey, 2005). 

Á Íslandi sem og annars staðar hafa á undanförnum áratugum orðið miklar breytingar 

á þátttöku foreldra í umönnun veikra barna. Til að mynda var það þannig árið 1975 að 

heimsóknartími foreldra á barnadeildum voru einungis tveir klukkutímar á dag en nú eru 

barnadeildir opnar fyrir fjölskylduna allan sólarhringinn og aðstaða fyrir annað foreldrið til að 

gista. Hingað til hefur mesta áherslan í hjúkrun verið lögð á þjónustu við einstaklinginn eða 

þann veika en vegna þróunar í heilbrigðisþjónustu þar sem fjölskyldan kemur sífellt meira að 

málum hins veika er því mikilvægt að nálgast viðfangsefnið meira út frá hugmyndafræði 

fjölskylduhjúkrunar (Arna Skúladóttir, Auður Ragnarsdóttir og Elísabet Konráðsdóttir, 2005). 

Á undanförnum tveimur árum hefur verið leitast við að bæta þjónustu við fjölskyldur á 

barnasviði Landspítala með innleiðingu á fjölskylduhjúkrun samkvæmt hugmyndafræði 

Calgary-fjölskyldulíkansins, en einnig er verið að innleiða Calgary fjölskylduhjúkrun á öðrum 

deildum Landspítalans (Landspítalinn, 2008). 

Markmið þessarar hugmyndafræði er að ná fram jákvæðum lífsgildum, draga úr 

vanlíðan og hafa jákvæð áhrif á samskipti og heilbrigði fjölskyldunnar vegna áfalla og 

veikinda. Fjölskylduhjúkrunin felur í sér ábyrgð til að virkja fjölskyldur til að bera ábyrgð á 

eigin heilbrigði hvort sem er fyrirbyggjandi eða við að stuðla að bata þegar veikindi koma upp 

(Wright og Leahey, 2005). 

Á barnadeildum felst fjölskylduhjúkrunin í því að eiga gott samstarf við fjölskylduna, 

draga úr þjáningum hennar, efla bjargráð og auðvelda fjölskyldunni að annast og styðja veika 

barnið. Mikilvægt er að koma til móts við þarfir hvers og eins innan fjölskyldunnar sem og 

fjölskyldunnar sem einingu þannig að fjölskyldan geti veitt barninu þann stuðning sem það 
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þarfnast (Registered nurses association of Ontario, 2006). Sýnt hefur verið fram á að þegar 

stuðningsþörfum fjölskyldunnar er ekki fullnægt af heilbrigðisstarfsfólki eru 

fjölskyldumeðlimir líklegri til að þjást af sálrænum vandamálum og líkamlegum veikindum 

(Kristjanson, 2004).  

Farmer, Marien, Clark, Sherman og Selva (2004) gerðu rannsókn á ófullnægðum 

þörfum fjölskyldna langveikra barna á sjúkrahúsum. Niðurstöðurnar leiddu í ljós að flestir 

foreldrar töldu þörfum þeirra ekki fullnægt en þær helstu lutu að upplýsingum um sérúrræði 

og þjónustu til þess að efla heilbrigði barnsins og þroska. Aðrar óuppfylltar þarfir lutu að 

stuðningi við umönnunaraðila, fjárhagsaðstoð, samfélagslegri ráðgjöf og aðstoð við að efla 

samskiptin innan fjölskyldunnar. 

Í grein sem birtist í tímaritinu Journal of Family Nursing eftir Wright og Leahey 

(1999), rannsakendur og frumkvöðla Calgary- fjölskyldulíkansins, er því gert skil hvernig 

hægt er að veita góða fjölskylduhjúkrun með fjölskyldusamtali sem þarf einungis að taka 

fimmtán mínútur eða minna. Fjallað er um nokkra þætti sem höfundarnir telja að skipti máli 

og hjúkrunarfræðingur þarf að hafa gott vald á, má þar nefna mikilvægi þess að vera kurteis 

og vanda vel fyrstu kynni. Því er mikilvægt að byrja á því að kynna sig með nafni fyrir 

fjölskyldunni og að nota augnsamband. Höfundar álíta að þó að hjúkrunarfræðingi finnist 

hann ekki hafa tíma til að tala við fjölskylduna þar sem hann sé að sinna mikið veikum eða 

slösuðum einstaklingi þurfi samskiptin ekki að taka langan tíma, en sé í raun forsenda þess að 

geta myndað góð tengsl byggð á trausti og gagnkvæmri virðingu. Samtöl sem eiga sér stað 

milli hjúkrunarfræðings og fjölskyldunnar geta verið ein setning eða eins löng og tími gefst 

til, en þau hafa öll það markmið að bæta líðan fjölskyldunnar og láta hana finna að 

hjúkrunarfræðingurinn hefur raunverulegan áhuga á að komast að viðhorfum hennar og 

skoðunum. Í viðtölunum eru styrkleikar fjölskyldunnar dregnir fram í þeim tilgangi að 

fjölskyldan sjái úrræði til lausnar heilbrigðisvandanum (Wright og Leahey, 1999). 
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Samantekt 

Tíðni meðfæddra hjartagalla er um það bil fimm til átta af hverjum 1000 lifandi 

fæddum börnum og eru þeir meðal algengustu fæðingagalla. Hjartagallar eru mismunandi og 

geta verið misalvarlegir. Um helmingur þeirra barna sem fæðast með hjartagalla þarf meðferð 

á fyrstu mánuðum lífsins. 

Að eiga barn sem greinist með langvinnan sjúkdóm er ein erfiðasta reynsla sem 

foreldrar geta upplifað og snertir það líf fjölskyldunnar allrar á marga vegu. Foreldrarnir geta 

verið undir miklu andlegu álagi einkum í kringum þau tímabil sem börnin þurfa að gangast 

undir aðgerðir. Álagið á systkin vegna langveika barnsins getur einnig orðið mikið, ekki síður 

en á foreldrana. 

Hvaða bjargráð einstaklingar tileinka sér getur stjórnast af ýmsum þáttum, en sú leið 

sem valin er til að draga úr byrjunarviðbröðgðum við álagi getur ýmist verið hjálpleg eða 

óhjálpleg. Rannsóknarniðurstöður hafa sýnt fram á að foreldrar barna með meðfædda 

hjartagalla nota oftar hjálpleg bjargráð heldur en foreldrar heilbrigðra barna, en síður 

óhjálpleg. Því meiri stuðning sem foreldrarnir töldu sig fá því minni streitueinkenni var hægt 

að greina hjá þeim. Aðrar rannsóknarniðurstöður bentu á að foreldrar barna með meðfædda 

hjartagalla vildu gjarnan fá meiri stuðning og hjálp frá heilbrigðisstarfsmönnum. Aukin 

úrræði og betri upplýsingar um réttindi þessara barna og fjölskyldna þeirra þyrftu að vera 

aðgengilegri til að efla velferð þeirra. Einnig þyrfti þjónusta heilbrigðiskerfisins að hafa þarfir 

þessara fjölskyldna að leiðarljósi. 
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3. Kafli - Aðferðafræði 

Í þessum kafla verður fjallað um þá rannsóknaraðferð sem notuð var, 

hugmyndafræðina að baki hennar og val hennar rökstutt. Greint verður frá kostum og göllum 

eigindlegra rannsóknaraðferða og hvernig vali á þátttakendum var háttað. Lýst verður hvernig 

gagnaöflun fór fram, úrvinnslu gagna verða gerð skil og sagt frá siðferðilegum hliðum 

rannsóknarinnar. Einnig er fjallað um ávinning sem hlotist getur af rannsókn sem þessari og 

áhættu og í lokin verður stutt samantekt á efni kaflans.  

 

3.1. Rannsóknaraðferð 

Þar sem markmið rannsóknarinnar er að fá svör við rannsóknarspurningunni: Hver eru 

bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla varð eigindleg rannsóknaraðferð fyrir 

valinu. Eigindlegar rannsóknaraðferðir rannsaka upplifun fólks af lífsviðburðum þess og eiga 

vel við þegar rannsaka á reynslu og viðhorf einstaklinga (Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Fyrirbærafræði er ein aðferð eigindlegra rannsókna og er markmið hennar að lýsa reynslu 

einstaklings á þann hátt sem hann sjálfur upplifir hana (Boyd, 1993). Hall (2000) heldur því 

fram að fyrirbærafræði hafi þróast út frá heimspeki í það að verða gagnrýnin og fræðileg 

aðferðafræði sem notuð er sem rannsóknaraðferð og hafi aukið þróun vísindalegrar þekkingar 

á öllum sviðum heilbrigðisþjónustu á síðustu áratugum. 

Fyrirbærafræðin lítur á einstaklinginn og umhverfið sem eina heild sem stöðugt 

hefur áhrif á hvort annað og mótar hvernig lífi einstaklingurinn lifir (Byrne, 2001). Með því 

að rannsaka manneskjur, atburði og athafnir á þeirra eigin forsendum má öðlast skilning á 

sjálfinu, öðrum og heiminum (Benner, 1994). 

Vancouver-skólinn í fyrirbærafræði er túlkun á fyrirbærafræðilegri heimsspeki og 

notkun hennar sem rannsóknaraðferð í hugvísindum og þá sérstaklega  mannvísindum. 

Hugmyndafræði Vancouver-skólans í fyrirbærafræði leitast við að auka skilning á 
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mannlegum fyrirbærum, meðal annars til þess að bæta mannlega þjónustu, til að mynda 

heilbrigðisþjónustu (Sigríður Halldórsdóttir, 2000). 

Í Vancouver-skólanum er hver þátttakandi dýrmætur þar sem hann miðlar 

mikilvægum upplýsingum. Í samvinnu við einstaklinginn er byggð upp heildarmynd af því 

hvernig upplifun hans lítur út frá hans sjónarhorni. Þátttakandinn er meðrannsakandi í 

rannsókninni og litið er á hann með virðingu og hlýju. Mælitækið í aðferð Vancouverskólans 

er rannsakandinn sjálfur. Hann þarf að vera fær um að laða fram eflandi samræður og túlka 

með trúverðugum hætti rannsóknargögnin sem meðrannsakandi hefur miðlað til hans 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Rannsakandinn þarf að vera tilbúinn að víkka 

sjóndeildarhring sinn og vera opinn og næmur til að skilja sýn einstaklingsins út frá hans 

upplifun. Hann þarf einnig að vera tilbúinn að leggja eigin hugmyndir til hliðar svo þær hafi 

ekki áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar. Að skilja merkingu fyrirbæra og greina út frá þeim 

þemu er kjarni fyrirbærafræðinnar. Þar gildir að sjá bæði það sem er sameiginlegt í reynslunni 

og það sem er frábrugðið (Sigríður Halldórsdóttir, 2000). Heildarmyndin er síðan borin saman 

við heildarmynd næsta meðrannsakanda og þannig koll af kolli þar til heildarmynd af 

fyrirbærinu er orðin fullmótuð (Sigríður Halldórsdóttir, 2003).  

 

3.2. Rökstuðningur fyrir rannsóknaraðferð 

 Eigindlegar rannsóknaraðferðir bjóða upp á að nota opnar spurningar en þannig er 

hægt að fá nánari útskýringar á viðfangsefninu og hægt að meta reynslu meðrannsakanda út 

frá þeirra eigin túlkun og upplifun. Með eigindlegri rannsóknaraðferð fæst því dýpri 

skilningur á fyribærinu (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Fyrirbærafræði byggir á 

mannvísindum og með henni er leitast við að skilja og túlka, frekar en að skoða og útskýra 

líkt og gert er í náttúruvísindum (Morse, 1991; Walters, 1994). Þannig hentar þessi ákveðna 
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rannsóknaraðferð vel til þess að kanna bjargráð foreldra barna með meðfædda hjartagalla til 

þess að öðlast skilning á reynslu þeirra og sýn frá þeirra sjónarhóli.  

 

3.3. Kostir og gallar 

 Eigindlegar rannsóknaraðferðir gefa ekki tölulegar eða mælanlegar niðurstöður líkt og 

megindlegar rannsóknaraðferðir heldur gefa þær vísbendingar um túlkun, skilning og 

merkingu meðrannsakenda á félagslegu samhengi viðfangsefnisins (Burns og Grove, 2001). 

Kostir eigindlegra rannsókna eru að þær byggja á upplifun einstaklingsins sem verið er að 

rannsaka og með því fæst dýpri skilningur á fyrirbærinu. Hugmyndafræði Vancouver-skólans 

í fyrirbærafræði beinir sjónum sínum að þeim heimi sem einstaklingurinn lifir í (Kvale, 1996). 

Helstu gallar eigindlegra rannsókna eru að mælitæki rannsóknarinnar er sjálfur 

rannsakandinn og því erfitt að mæla réttmæti hennar. Ekki er heldur mögulegt að endurtaka 

rannsóknina til þess að fá niðurstöður staðfestar þar sem reynsla hvers og eins er 

einstaklingsbundin og litlar líkur eru á að fá sömu niðurstöðu (Burns og Grove 2001).  

 

3.4. Val á þátttakendum 

Þegar þátttakendur eru valdir er mikilvægt að þeir hafi persónulega reynslu af fyrirbærinu sem 

verið er að rannsaka og hafi áhuga og getu á að lýsa reynslu sinni (Sigríður Halldórsdóttir, 

2003). Valdir voru foreldrar fjögurra langveikra barna með meðfædda hjartagalla. Við val á 

þátttakendum var notast við þægindaúrtak. Haft var samband við Margréti Grímsdóttur 

hjúkrunarfræðing hjartateymis á Barnaspítala Hringsins, Landspítala og veitti hún 

rannsakendum aðstoð við val á þátttakendum. 

Skilyrði fyrir þátttöku voru að foreldrarnir ættu börn sem hafi átt við langvarandi 

veikindi að stríða og að ekki mátti vera um nýgreind börn að ræða eða börn sem höfðu nýlega 

undirgengist aðgerð vegna hjartagallans. Ekki er talið gott að meðrannsakendur séu staddir í 
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miðri reynslunni heldur geti litið yfir farinn veg og miðlað af upplifun sinni ásamt þeim 

tilfinningum sem upp koma er líður frá reynslunni (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). Einnig var 

skilyrði að foreldrarnir töluðu íslensku og væru búsettir á suðvesturhorni landsins.  

 

3.5. Gagnasöfnun og gagnagreining 

 Gagnasöfnun fór fram með samræðum og voru tekin viðtöl við ferna foreldra. 

Viðtölunum var skipt niður á rannsakendur þar sem hver rannsakandi tók viðtal við eina 

foreldra og var tímalengdi hvers viðtals um það bil 60 mínútur. Rannsakendur fylgdu 

fyrirfram ákveðnum viðtalsramma (fylgiskjal nr. 9) til þess að tryggja samræmi í spurningum 

í viðtölunum.  

 Rannsóknaraðferð Vancouver-skólans í fyrirbærafræði er ákveðið ferli. Við lausn 

vandamála er farið í gegnum vitræna þætti ferlisins aftur og aftur meðan á rannsókn stendur. 

Þetta eru sjö meginþættir; að vera kyrr, að ígrunda, að koma auga á, að velja, að túlka, að 

raða saman og að sannreyna. Með þetta í huga er hægt að setja rannsóknarferlið fram í tólf 

meginþrepum sem lýsir því hvernig staðið er að rannsókn innan Vancouver-skólans (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2003). 

Hinum tólf meginþrepum Vancouver-skólans í fyrirbærafræði er ætlað að dýpka 

skilning á viðfangsefni rannsóknarinnar. Rannsakendur fylgdu eftir bestu getu þessum tólf 

meginþrepum. Meginþrepin tólf eru eftirfarandi:  

1. Að velja samræðufélaga. Valdir voru þátttakendur sem höfðu persónulega reynslu af því 

að eiga barn með hjartagalla.  

2. Fyrst er að vera kyrr. Áður en samræður hófust stöldruðu rannsakendur við og gerðu sér 

grein fyrir eigin ákveðnu hugmyndum um viðfangsefnið. Þær voru síðan lagðar til hliðar og 

rannsakendur voru opnir fyrir nýjum hugmyndum.  

3. Þátttaka í samræðum. Báðir aðilar höfðu tækifæri til þess að tjá sig og upplifðu þannig 
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virka hlustun og skilning. Í samræðunum var byggt upp traust á milli rannsakenda og 

meðrannsakenda og því gátu meðrannsakendur sagt frá þeim bjargráðum sem þeir notuðu í 

upplifun sinni af því að eiga barn með meðfæddan hjartagalla. 

4. Skerpt vitund varðandi orð. Allar samræður voru hljóðritaðar og síðan vélritaðar orðrétt 

upp og vistaðar í tölvu.  

5. Byrjandi greining á þemum. Þegar rannsóknargögnin voru orðinn ritaður texti hófst hin 

formlega greining. Hún fólst í því að textinn var lesinn vandlega yfir og reynt að sjá 

heildarmynd af reynslu meðrannsakandans frá hans sjónarhóli. Síðan var textinn greindur 

niður í þemu.  

6. Að átta sig á heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Rannsakendur röðuðu þemum 

saman til þess að fá fram heildarmynd af upplifun meðrannsakenda.  

7. Staðfesting á heildarmynd hvers einstaklings með honum sjálfum. Til þess að draga úr 

líkum á að fyrirfram gefnar hugmyndir rannsakenda hefðu stuðlað að ákveðinni niðurstöðu 

var hver meðrannsakandi beðinn um að staðfesta sína frásögn og tækifæri til að staðfesta að 

skilningur rannsakenda væri réttur.  

8. Að átta sig á heildarmyndinni á fyrirbærinu sjálfu. Rannsakendur báru saman viðtölin 

til að finna í þeim sameiginlegan þráð og einnig til þess að finna það sem var frábrugðið. Út 

frá því var síðan þróuð heildarmynd af reynslu meðrannsakenda.  

9. Að bera saman niðurstöðurnar við rannsóknargögnin. Rannsakendur báru saman 

rannsóknargögnin og athugað var hvort samræmi væri á milli niðurstaðna og ritaðra 

viðtalsgagna.  

10. Að velja rannsókninni heiti sem lýsir niðurstöðu hennar í örstuttu máli. Meginþema 

rannsóknarinnar var sett fram sem heiti rannsóknarinnar. 

11. Að sannreyna niðurstöðurnar með einhverjum meðrannsakendanna. Mjög jákvætt er 

að sannreyna niðurstöður ásamt meðrannsakanda ef því verður við komið. 
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12. Að skrifa upp niðurstöður rannsóknarinnar. Að lokum var unnið úr niðurstöðum 

rannsóknarinnar og þess gætt vandlega samkvæmt kröfu Vancouver-skólans að raddir allra 

þátttakenda heyrðust (Sigríður Halldórsdóttir, 2003). 

 

3.6. Siðfræðilegar hliðar rannsóknarinnar 

 Í siðfræði heilbrigðisgreina eru lagðar til grundvallar fjórar meginreglur við gerð og 

framkvæmd rannsókna á heilbrigðissviði. Þeim er fyrst og fremst ætlað að standa vörð um 

réttindi fólks. Rannsakendur fylgdu þessum reglum til þess að vernda meðrannsakendur sína.  

Sjálfræðisreglan byggir á virðingu fyrir sjálfsákvörðunarrétti og skoðun hverrar 

manneskju. Hver manneskja hefur ákveðin gildi sem setur því mörk um það hvernig aðrir 

mega koma fram við hana (Sigurður Kristinsson, 2003). Skaðræðisreglan kveður á um að 

umfram allt skuli heilbrigðisstarfsfólk forðast að valda skaða og samkvæmt henni mega 

rannsóknir á heilbrigðissviði ekki fela í sér áhættu fyrir þátttakendur og ávinningur verði að 

vera nægur til að réttlæta rannsóknina (Sigurður Kristinsson, 2003). Velgjörðarreglan segir til 

um þá skyldu að láta gott af sér leiða og velja þær leiðir sem fórna sem minnstu þannig að 

hagsmunir fólks vegi þyngra en ávinningur rannsóknarinnar. Réttlætisreglan kveður á um 

sanngirni í dreifingu gæða og byrða. Einnig að vernda hópa í samfélaginu sem hafa viðkvæma 

stöðu svo sem börn og aldraða svo dæmi séu tekin og skal þess gætt að allir beri jafnt úr 

býtum (Sigurður Kristinsson, 2003). 

Sótt var um leyfi fyrir rannsókninni til Siðanefndar Landspítalans (fylgiskjal nr. 1) 

sem veitti heimild fyrir rannsókninni (fylgiskjal nr. 2). Auk þess var rannsóknin tilkynnt til 

Persónuverndar (fylgiskjal nr. 3) sem staðfesti tilkynninguna (fylgiskjal nr. 4). Fengið var 

leyfi vegna rannsóknarinnar hjá yfirlækni og deildarstjóra barnadeildar 22E (fylgiskjal nr. 5) 

og hjá sérfræðingi í hjartasjúkdómum barna (fylgiskjal nr. 6). Send voru kynningarbréf 

(fylgiskjal nr. 8) til foreldranna sem innihéldu upplýsingar um þá sem að rannsókninni standa 
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og hver markmið rannsóknarinnar væru. Í framhaldi af því var haft samband við foreldrana 

símleiðis og valin staðsetning og tími fyrir viðtölin. Áður en viðtöl hófust skrifuðu 

þátttakendur undir upplýst samþykki sem fól í sér upplýsingar um rétt þeirra í rannsókninni. 

Þeim var gert ljóst að þeir mættu neita að svara einstaka spurningum og að þeir gætu hætt 

þátttöku á hvaða tímapunkti sem væri án nokkurra eftirmála. Rannsakendur hétu fullum 

trúnaði við þátttakendur. Að rannsókn lokinni var meðrannsakendum send þakkarbréf. 

Hljóðupptökum var eytt um leið og úrvinnslu var lokið.  

 

3.7. Ávinningur og áhætta 

Ávinningur rannsóknarinnar: Rannsakendur vonast til að geta varpað ljósi á 

upplifun foreldra langveikra barna með meðfædda hjartagalla og að niðurstöðurnar verði 

fjölskyldum sem í þessum aðstæðum lenda til hagsbóta vegna aukins skilnings á upplifun 

þeirra. Einnig vonast rannsakendur til að hjúkrunarfræðingar sem annast þessar fjölskyldur 

öðlist meiri skilning á aðstæðum þeirra og þörfum og geti þar af leiðandi veitt betri fræðslu og 

stuðning. Auk þess fengu foreldrarnir tækifæri til að tjá reynslu sína og benda á það sem betur 

mætti fara í þjónustu við foreldra í sömu sporum. 

Ekki er talin vera nein áhætta sem fylgir rannsókninni en mögulega gætu spurningar 

vakið upp erfiðar tilfinningar sem rannsakendur ættu erfitt með að bregðast við eða svara. Því 

gafst meðrannsakendum kostur á að hafa samband við Margréti Grímsdóttur 

hjúkrunarfræðing hjartateymis Barnaspítala Hringsins ef þörf væri á en hún hefur einnig MS 

gráðu í klínískri félagsráðgjöf (fylgiskjal nr 7). Lítil hætta er á að hægt sé að rekja upplýsingar 

til einstakra þátttakenda þar sem engar bakgrunnsupplýsingar koma fram. 
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Samantekt 

Í kaflanum kom fram hvaða rannsóknaraðferð var notuð í rannsókninni og val hennar 

rökstutt. Notast var við fyrirbærafræðilega rannsóknaraðferð samkvæmt Vancouver-skólanum 

en hún hentar vel rannsóknum sem er ætlað að útskýra mannlega reynslu. Skýrt var frá 

hvernig vali á þátttakendum var háttað og fjallað um helstu kosti og galla eigindlegra 

rannsóknaraðferða. Þátttakendur voru valdir í ljósi þess að þeir höfðu persónulega reynslu af 

því að eiga barn með meðfæddan hjartagalla. Greint var frá siðfræðilegum hliðum 

rannsóknarinnar, ávinningi fyrir þátttakendur og þá áhættu sem hugsanlega gæti hlotist af 

þátttöku meðrannsakenda í rannsókninni. Stuðst var við hinar fjórar meginreglur í siðfræði 

heilbrigðisgreina við gerð rannsóknarinnar en þeim er fyrst og fremst ætlað að standa vörð um 

réttindi fólks. 
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4. kafli - Niðurstöður 

Í þessum kafla verður greint frá niðurstöðum úr viðtölum sem tekin voru við 

meðrannsakendur. Meginþemu sem fram komu í rannsókninni verða kynnt sem og undirþemu 

sem greind voru út frá þeim. Niðurstöður verða síðan settar fram í greiningarlíkan. Í lokin 

verður svo stutt samantekt á niðurstöðunum.  

Meðrannsakendur í rannsókninni eiga það sameiginlegt að eiga langveik börn með 

hjartagalla. Þau hafa öll farið til Boston til aðgerðar og sum þeirra oftar en einu sinni. Öll 

börnin eru í reglulegu eftirliti hjá hjartasérfræðingi, taka ýmis lyf að staðaldri auk annarra 

sérþarfa. Um er að ræða foreldra fjögurra barna, fjórar mæður og þrjá feður og gáfu 

rannsakendur þeim dulnefni til að tryggja nafnleynd þeirra. Voru þau nefnd: Einar, Hilmir, 

Skúli, Díana, Auður, Sól og Helga. Einn faðir sá sér ekki fært að mæta í viðtalið. 

 

4.1. Greiningarlíkan 

Í upphafi var rannsóknarspurningin: Hver eru bjargráð foreldra langveikra barna með 

hjartagalla sett fram. Með hana í huga voru greind tvö meginþemu út frá gögnum 

rannsóknarinnar. Þessi meginþemu eru: Viðbrögð við greiningu og bjargráð foreldra sem vísa 

annars vegar í upplifun foreldra þegar barnið greinist með hjartagalla og hinsvegar þau 

bjargráð sem þeir nota til að takast á við erfið tímabil í veikindum barnsins. Viðbrögð við 

greiningu voru greind í undirþemun: Áfall, hræðsla, reiði, sjálfsvorkunn, sorg, ró og 

yfirvegun. Bjargráð foreldra voru greind í undirþemun: Samstaða foreldra, stuðningur frá 

fjölskyldu og vinum, trúin sem bjargráð, veraldarvefurinn sem bjargráð, að tala við aðra í 

sömu sporum, traust til heilbrigðisstarfsfólks, nálægð við barnið og tengslamyndun, 

fjárhagslegur stuðningur og jákvætt hugarfar. 
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Greiningarlíkan 

Bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla 
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4.2. Viðbrögð við greiningu 

Annað meginþemað fjallar um viðbrögð við greiningu og vísar til þeirrar upplifunar 

foreldra þegar í ljós kemur að nýfætt barn þeirra er ekki heilbrigt. Ekki var vitað um 

hjartagallann fyrir fæðinguna hjá neinum viðmælendanna og komu fréttirnar þeim í opna 

skjöldu. Samkvæmt þessu þema eru fyrstu tilfinningar foreldra þegar þau fá vitneskju um að 

barnið þeirra sé með alvarlegan hjartagalla: Áfall, hræðsla, reiði, sjálfsvorkunn, ró og 

yfirvegun. Einar lýsir líðan sinni við fréttunum á þessa leið:  

Við stóðum inni á vökudeildinni og læknirinn hafði heyrt eitthvað óreglulegan 

hjartslátt eða eitthvað undarlegt við það og fór að óma hana og svo bara snéri hann 

sér við og sagði okkur að barnið væri með alvarlegan hjartagalla og þyrfti að fara til 

Ameríku [...] hugsa að það hafi verið svona fyrstu viðbrögð að þá hvítnaði ég upp og 

fannst vera að líða yfir mig og ég man að ég settist niður í svona hliðarherbergi. 

 

Mislangur tími leið eftir fæðinguna hjá foreldrunum þar til þeim bárust þær fréttir að 

barnið þeirra væri veikt. Hjartagallinn kom ýmist í ljós í læknisskoðun fyrir heimferð eða 

strax eftir fæðingu. Sól sagði að í fyrstu hafi hún upplifað mikið áfall og reiði þegar í ljós kom 

að eitthvað var að barninu. Svo hafi hún fundið fyrir sjálfsvorkunn:  

Þetta var náttúrlega rosalegt sjokk. Við höfðum náttúrulega hvorugt farið inn á 

spítala .. hvorugt upplifað það að vera á spítala .. þetta var alveg rosalegt sjokk. Um 

leið og hann fæddist kom í ljós að það var eitthvað að [...] Reiðin kemur fyrst en svo .. 

[...] Maður þekkir þetta ekkert .. manni finnst maður hafa það verst í öllum heiminum.  

 

Sól var ekki sú eina sem fann fyrir reiði og sjálfsvorkunn. Hilmir sagðist líka hafa velt 

fyrir sér ástæðum þess að þetta skyldi hafa komið fyrir þau. Hann sagði:  
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Það kemur upp eða mér fannst ég fara í gegnum eins og ég var að segja áðan að 

eignast veikt barn þá fer maður að hugsa um svo margt .. fjölskyldulífið .. fjármálin 

[...] svo fer maður í svona sjálfsvorkunn .. af hverju ég .. af hverju við .. af hverju 

okkar fjölskylda [...] við áttum þetta ekkert skilið.  

 

Hilmir talaði einnig um sorgarviðbrögð sín þegar hann eignaðist barn sem reyndist 

alvarlega veikt og lýsti því hvernig hann hefði gengið í gegnum ákveðið sorgarferli: 

Upplifunin að eignast veikt barn er ábyggilega alltaf svipuð það er ákveðið 

sorgarferli maður þarf að átta sig á hlutunum upplýsingarnar eru svona smátt og 

smátt að síast inn hjá manni um að það sé eitthvað að og að maður þurfi að fara að 

bregðast við hlutunum .. lífið breytist og maður fer að hugsa um mjög margt .. það 

rennur allt í gegn hjá manni allavega í mínu tilviki.  

 

Díana upplifði í fyrstu hvorki áfall né hræðslu heldur ákveðna ró og yfirvegun. Hún 

taldi það bæði vera vegna þess að heilbrigðisstarfsfólkið sýndi ró og útskýrði ástand barnsins 

vel. Einnig hefði hún tekið þá ákvörðun á meðgöngunni að taka því sem að höndum bæri ef 

eitthvað amaði að barninu. Hún lýsti sinni reynslu svo:  

Þá er hann settur bara strax inn á vökudeild sko af því hann fæddist svo ofboðslega 

blár og svo bara kom [...] til okkar hjartalæknir og hérna og sagði okkur frá þessu og 

þannig að ég var svo ofboðslega róleg [...] og það var líka útaf því að hann útskýrði 

allt og sagði okkur að þetta er náttúrulega allt hægt að laga. [...] þetta var bara pakki 

sem okkur var afhentur og við þurftum náttúrulega bara að leysa hann.  
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Helga taldi að sín viðbrögð væru eðlileg fyrir konur en hún sagðist hafa heyrt að konur 

brygðust oft við áfalli með ákveðinni ró. Eftir nokkrar klukkustundir hafi hún farið að átta sig 

betur á stöðunni og þá hafi gripið um sig hræðsla og hugsanir um það hvort barnið myndi lifa:  

Maður tók þessu af stóískri ró miðað við sjokkið skilurðu enda var ekkert hægt að 

gera annað í stöðunni. [...] Já ég þorði ekki að vita einhverjar tölur eða sko 

prósentutölur .. ég bara þorði því ekki .. ótrúlega furðulegt. 

 

Þegar fyrstu viðbrögð við greiningunni liðu hjá vöknuðu ýmsar vangaveltur um 

ástæður þess að barnið væri með hjartagalla og hvað framtíðin bæri í skauti sér. Auður talaði 

um vantrú og óvissu sem hún upplifði:  

Þá breytist líf manns algjörlega [...] veist þetta er líf sem maður bjóst ekki við að fara 

í .. þú veist bara pakki sem maður les bara um hjá öðrum einhverjar reynslusögur .. 

svo er maður bara allt í einu kominn í þennan pakka .. þetta er bara óvissa .. hræðsla 

og maður vissi ekkert hvað var framundan. 

 

Nokkrir viðmælendanna fundu fyrir dofatilfinningu fyrstu dagana eftir að þau fengu 

vitneskju um hjartagallann. Einar, Skúli og Auður töluðu öll um að hafa fundið fyrir 

minnisleysi. Einar sagðist ekki hafa verið alveg með sjálfum sé fyrstu dagana og að 

einföldustu hlutir hafi fallið í gleymsku:  

Maður er í svo mikilli leiðslu þessa daga .. áður en við fórum út fór ég að arransera 

ýmsu .. ég þurfti að fara upp í vinnu og klára eitthvað og þá mundi ég til dæmis ekki 

talnalásinn á hurðinni inn á vinnustaðinn sko .. þá svona var mér sagt það sko að 

hérna það eru eðlileg .. áttar maður sig á því að maður var ekki alveg eins og maður 

á að vera. 
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Skúli talaði um sambærilega reynslu sína:  

Maður var svo sem mjög skrýtinn .. þú veist gleymdi hlutum og allskonar. 

 

Orð Auðar voru svo hljóðandi: 

Maður varð rosa gleyminn .. jú .. þú veist maður var voða skrýtinn eftir þetta .. 

minnisleysi og eitthvað svona. 

 

4.3. Bjargráð 

 Meðrannsakendur okkar gripu til ýmissa bjargráða til að létta á tilfinningum sínum en 

þó mátti heyra að sum bjargráð voru algengari en önnur. Samstaða foreldranna var öllum 

einna mikilvægust en einnig voru margir sem nefndu trúna, jákvætt hugarfar og traust til 

heilbrigðisstarfsfólks. Upplifun þeirra af því hvernig komið var til móts við þarfir þeirra var 

nokkuð misjöfn og bentu nokkrir meðrannsakendur á þá þætti sem þeim fannst að betur mætti 

standa að. Meðrannsakendur töldu að þeir notuðu heldur starfshæfnismiðuð bjargráð og 

reyndu að leysa úr vandamálunum á virkan hátt fremur en tilfinningamiðuð bjargráð. 

 

4.3.1. Samstaða foreldra 

Samstaða foreldra sem eignast hafa langveikt barn með hjartagalla kom fljótt í ljós í 

viðtölunum. Allir foreldrarnir sem tóku þátt í rannsókninni töluðu um að nærvera og samstaða 

hvors annars hefði reynst þeim eitt helsta bjargráðið frá fæðingu barnsins.  

Auður talaði um að hún liti á manninn sinn sem sérstakan trúnaðarvin og að á erfiðum 

tímum hefði hún helst viljað vera ein með honum hjá barninu. Hún sagði einnig: 

Við unnum alveg saman í þessu bara svona „þögn“ það er náttúrulega misjafnt 

hvernig fólk vinnur á áhyggjunum en við unnum bara best held ég tvö saman [...] við 
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bara töluðum mikið saman sjálf bara „þögn“ grenjuðum þegar við þurftum að grenja 

þú veist. 

 

Helgu fannst þessi lífsreynsla hafa þjappað þeim betur saman og þegar móðir hennar 

hafi boðið þeim að koma með þeim til Boston þegar barnið fór í aðgerðina þá hefðu þau ekki 

viljað þiggja það:  

Fannst þetta alveg bara þjappa okkur saman og líka þetta að vilja fara bara tvö 

saman til Boston og eitthvað svona .. þetta var eitthvað sem við þurftum að takast á 

við sjálf. 

 

Þegar Díana var spurð hvert hennar bjargráð hefði verið á erfiðum tímabilum í 

veikindum barnsins svaraði hún: 

Það var náttúrulega að hafa makann hjá sér [...] við stóðum rosalega vel saman [...] 

við höfum alltaf gert það bara með þetta og gerum það ennþá sko. 

 

Sól talaði líka um að samvinna þeirra hjóna hefði verið góð og að það hefði skipt hana 

miklu máli. Hún þekkti til margra annarra foreldra sem hafa þurft að eyða miklum tíma með 

börnum sínum á spítalanum og þá skipti miklu máli að þeir væru sammála um það hvort væri 

á spítalanum hjá barninu ef þeir gætu ekki verið þar báðir í einu: 

Við höfum alltaf verið alveg ótrúlega sammála .. maður hefur oft heyrt svona foreldra 

vera ósammála en við höfum aldrei verið ósammála .. aldrei vesen hver á að vera á 

spítalanum og svoleiðis .. þetta hefur alltaf verið bara svona hvað hentar hverjum. 
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Foreldrarnir voru sammála um að makinn hefði gefið þeim þann styrk sem þeir höfðu 

þegar á móti blés. Hilmir lýsti því á mjög einlægan hátt hvernig hann og kona hans skiptust á 

að vera sterki aðilinn í sambandinu til að halda heimilinu gangandi: 

Ég hafði hana og hún mig [...] við vógum hvort annað eiginlega svolítið upp .. það var 

eiginlega þannig að þegar hún var svolítið langt niðri .. maður fór nefnilega stundum í 

rosalegar lægðir í þessu sjokkferli .. í þunglyndi eiginlega .. þegar hún var langt niðri 

þá tókst mér að rífa hana upp til þess að halda henni á floti og svo öfugt þegar ég fór í 

svona djúpa lægð þá tókst henni að hífa sig upp til að halda mér svo á floti .. þetta var 

eiginlega svona í langan tíma .. þetta flaut svona .. upp og niður. 

 

4.3.2. Stuðningur frá fjölskyldu og vinum 

Allir meðrannsakendurnir okkar voru sammála um að stuðningur ættingja og vina 

hefði reynst þeim vel. Stuðningurinn fólst meðal annars í því að hjálpa til við heimilishald, 

gæta systkina veika barnsins en einnig með fjárhagslegum og tilfinningalegum stuðningi. 

Eftir því sem tíminn leið frá fyrsta áfallinu fannst sumum meðrannsakendum okkar 

stuðningurinn fara minnkandi. Um stuðninginn sem Auður upplifði sagði hún: 

Já rosalega mikilvægt .. maður var alveg djúpt snortinn það hjálpaði manni mikið .. 

ég held að flestir vinir okkar og ættingjar hafi komið til okkar eða hringt ..  

 

Einar sagði að þau hefðu fengið mikinn stuðning frá ættingjum og vinum sem reyndist 

þeim vel á erfiðum tíma. Hann sagði að þau hefðu fengið stuðning víða að auk þess sem þeim 

barst fjárstuðningur úr óvæntri átt. Hann sagði:  

Við fengum bæði náttúrulega svona tilfinningalegan stuðning bæði frá foreldrum 

okkar og svo fengum við líka fjárstuðning frá skyldmennum sko sem að auðveldaði 

okkur svolítið lífið sko. 
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Helga talaði um að vinahópurinn hefði einnig staðið við bakið á þeim og sýnt stuðning 

sinn í verki, hún sagði: 

Vinahópur kom og þreif allt og svona sko .. það var svolítið gott að finna það. 

 

Í þeim tilfellum sem foreldrarnir áttu fyrir eldri börn voru það yfirleitt afar og ömmur 

sem tóku að sér að gæta barnanna meðan á þurfti að halda. Díana fékk hjálp frá foreldrum 

sínum sem tóku að sér heimili þeirra í fjarverunni. Hún sagði:  

Móðir mín og faðir eða þau búa hérna rétt hjá mér sko mamma mín og pabbi og þau 

komu bara og voru hér þannig að það var ekkert eðlilegra. 

 

Sumir meðrannsakendurnir lýstu því að í fyrstu var stuðningurinn mikill og góður en 

þegar frá leið minnkaði hann. Auður sagði að oft þegar þau hjónin væru í tilfinningalegri 

niðursveiflu hafi þeim fundist fólk vera fjarlægt. Hún sagði: 

Það er svona mesti stuðningurinn fyrst finnst mér [...]Það var á tímabili þarna sem að 

okkur fannst við vera svolítið einangruð .. við vorum í niðursveiflu þá og fannst allir 

svona voða fjarlægir .. [...]ég held að það sé líka vanþekking hjá öðrum .. það fattar 

ekki að maður vill bara fá þau .. við erum bara við alveg sama hvað gengur á í lífinu .. 

Skúli sagði:  

Fólkið á erfitt með að koma .. þau vita ekki hvernig þau eiga að haga sér. 

 

4.3.3. Trúin sem bjargráð 

Aðspurðir sögðust sumir meðrannsakendanna leita í trúna á erfiðum tímum og að hún 

væri eitt af þeim bjargráðum sem þeir nýttu sér. Sumir þeirra sögðust ekki vera trúaðir og 

tengdu tilboð heilbrigðisstarfsfólks um að fá prest við að ástand barnsins væri jafnvel svo 
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alvarlegt að því væri ekki hugað líf. Sól sagði að sér hefði fundist gott að geta leitað í trúna á 

erfiðum tímum og sagði: 

Þó svo við séum ekki trúuð .. en við höfum þessa barnatrú .. [...] það er svo gott að 

hafa einhvern .. þó svo maður trúi ekki alveg .. samt gott að hafa einhvern sem maður 

getur aðeins beðið til.  

 

Díana sagði að þau hefðu leitað í trúna þegar þau þurftu á því að halda:  

Já við erum nú reyndar trúuð sko [...] við báðum alltaf bara áður en við fórum og svo 

hérna áður en við fórum yfir til hans sko .. þá báðum við saman ..  

 

Auður talaði einnig um að sér þætti það mikilvægt bjargráð að nota trúna og að leita til 

prests. Hún sagði: 

Trúin já .. já hún var mikilvæg hjá mér [...] ég bað bara prestinn um að biðja fyrir mig 

meðan við vorum úti [...] eftir það hef ég vanalega sent honum línu og beðið hann um 

að biðja fyrir henni sko. 

 

Einar sagðist ekki vera trúaður og ekki vera alinn upp í neinni trú og þar af leiðandi 

hefði hann ekki haft þörf fyrir að leita í trúna. Hann sagðist frekar treysta á vísindin í 

tengslum við veikindi barnsins síns: 

Ég er sjálfur ekki heittrúaður .. [...] það er ágætt fyrir þá sem það þurfa en ég fann 

aldrei fyrir neinni þörf fyrir það í þessum mótbyr [...] Treysta bara á vísindin.  

 

Meðrannsakendurnir upplifðu misjafnar tilfinningar þegar þeim var boðið að tala við 

prest á erfiðum tímabilum. Sum þeirra þáðu ekki að tala við prest og töldu sér trú um að 

ástandið væri í raun verra en það var þegar þeim var boðið viðtal. Hilmir sagði þetta:  
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Þegar maður er með mikið veikt barn sem búið er að segja við mann að geti dáið í 

uppskurði sko þá einhvern veginn er ekki það fyrsta sem manni langar að gera er að 

tala við prest .. það finnst manni vera svona endapunkturinn .. skilur .. það stuðar 

mann svolítið að þeir skyldu bjóða manni það .. því þá hugsar maður .. já er hann í 

svona mikilli hættu og er verið að undirbúa mann fyrir það .. sú hugsun kom að 

manni. 

 

Einar sagði að þegar þau voru stödd í Boston hafi kona komið til þeirra í þeim tilgangi 

að biðja fyrir barni þeirra áður en aðgerðin hófst og að það hafi honum þótt óþægilegt en sætt 

sig við það:  

Það kom nú kona þarna upp á spítala .. það var allt í lagi en mér fannst það ekki 

svona .. konan kom og hélt í hendina á okkur og bað fyrir barninu yfir því .. það var .. 

ég er ekki vanur þessu .. maður hefði orðið hálf skelkaður sjálfur ef maður væri að 

fara undir hnífinn og það kæmi prestur eða eitthvað svona áður en maður 

 

En þrátt fyrir að meðrannsakendurnir hafi ekki treyst sér til þess að fá viðtal við prest 

þegar mestu erfiðleikarnir gengu yfir fannst þeim stuðningur að fá viðtal við prest þegar 

nokkuð leið frá mesta áfallinu. Sól sagði:  

Allavega á þeim tíma vildum við ekki tala við prest .. okkur fannst það einhvern veginn 

.. já .. aðeins of mikið .. maður hugsar um prest og dauða .. [...]seinna meir þá fannst 

mér rosa gott að hún kæmi bara að tala við mig en ekki svona á þeim tíma þegar það 

mesta var að ganga yfir þá langaði mig ekkert að tala við prest.  
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4.3.4. Veraldarvefurinn sem bjargráð  

Meðrannsakendur okkar nefndu að heimasíðugerð um barnið hefði verið þeim 

bjargráð. Þar skrifuðu þeir inn fréttir af líðan barnsins bæði í þeim tilgangi að upplýsa aðra 

um gang mála og til að fá útrás fyrir tilfinningar. Helga sagði þetta:  

Svo þegar við vorum komin út þá notuðum við rosalega bloggið .. 

barnalandsheimasíða .. okkur var ráðlagt það bara af hjúkrunarfræðingi [...] Okkur 

fannst líka gott .. það voru rosalega margir sem skrifuðu meðan við vorum úti .. fólk 

var ekkert feimið að skrifa í gestabókina [...] maður fór þarna á hverjum einasta degi 

.. maður náttúrulega skrifaði á síðuna .. [...] allar kveðjurnar að heiman .. það gaf 

ótrúlega mikið. 

 

Díana ákvað að vera með heimasíðu til þess að nánustu ættingjar gætu fylgst með og 

skoðað myndir af barninu. Hún skrifaði einnig tilfinningar sínar á heimasíðuna og taldi það 

hjálpa sér. Hún sagði:  

Við opnuðum sko síðu bara á Barnalandi strax og þeir sögðu bara „Við getum horft á 

það þar“ og á meðan við vorum úti sko að þá vorum við mjög dugleg að dæla inn 

myndum handa þeim.. [...] Hjálpa mér .. það getur vel verið að það hafi gert það. 

 

Einar sagði að skrifin á heimasíðuna hefðu verið til að upplýsa aðra um stöðu mála á 

meðan þau voru stödd í Boston með barnið. Hann sagði að kveðjur frá þeim sem skrifuðu í 

gestabókina á heimasíðunni hefðu gefið honum styrk. Hann sagði þetta:  

Gáfum bara upplýsingar um stöðu mála og fengum einhvern styrk í gengum það .. 

menn kommentuðu og sendu kveðju ..  
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Helga sagði að fólk sem þau ættu í litlu sambandi við í dag væri að skoða heimasíðuna 

til þess að fylgjast með gangi mála. Helga sagðist upplifa stuðning frá fólki sem skrifaði 

kveðjur í gestabókina og sagði:  

Bara allskonar fólk sem maður hafði ekki heyrt í mörg ár .. þetta semsagt gefur alveg 

gott af sér og þetta er ekkert forvitni og svona eða ég lít ekki á þetta þannig ég lít 

frekar á þetta sem þú sért að styðja viðkomandi. 

 

Hilmir sagðist hafa sett heimasíðuna upp fyrst og fremst til þess að gefa upplýsingar 

um barnið og til þess að losna við að vera stöðugt að tala í símann. Honum fannst einnig gott 

að geta sest niður og hugsað um hvað hann vildi segja. Hann sagði:  

Já það var betra bara að skrifa á netið og þá gátu allir lesið og fengið fréttirnar 

þannig [...] Það var þægilegra til þess að þurfa ekki að standa í þessu veseni að 

hringja. Það er auðveldara að losa um .. maður hugsar þetta og kannski súmmerar 

svolítið niður .. daginn í dag .. hvað er búið að gerast .. hver er staðan .. mér finnst 

það gott að skrifa .. ágætis leið.  

 

4.3.5. Að tala við aðra í sömu sporum  

Á erfiðum tímum þótti hjálplegt að fá að tala við aðra foreldra sem höfðu þá 

sameiginlegu reynslu að eiga hjartveikt barn. Helga talaði um að fyrst eftir að áfallið hafði 

hún ekki áhuga á að hitta aðra foreldra með sambærilega reynslu en taldi að það gæti verið 

mjög gott þegar fyrstu viðbrögð vegna fréttanna um hjartagallann hafi liðið hjá. Helga sagði:  

Systir mín hringdi þegar stelpan var nýgreind og ég sagði henni frá þessu .. hún fór að 

rifja upp einhverja konu sem hún þekkti .. barnið hennar hafði fæðst með hjartagalla 

og hún spurði hvort ég vildi að hún hringdi í hana en veistu ég hafði ekki áhuga á því 

reyndar .. [...] Svo kannski eftirá fannst mér þetta rosa góð hugmynd. 
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Helga sagði að þegar hún hafði jafnað sig á mesta áfallinu hefði hún fundið hjá sér 

þörf til þess að tala við aðra foreldra í sömu sporum:  

Ég sótti svolítið í einmitt eftir þetta að hitta aðra foreldra og önnur hjartabörn [...] fá 

að tjá mig um þetta eða hjálpa öðrum. 

 

Einar taldi betra að geta nálgast allar upplýsingar á einum stað frekar en að fá að tala 

við aðra foreldra og nefndi veraldarvefinn í því dæmi. Hann sagði:  

Ég veit það ekki .. nei .. ég veit það ekki .. nei ætli það .. maður upplifir þetta svona 

misjafnlega .. sjálfsagt held ég að það sé gott að hafa þetta á netinu .. gott að geta 

skoðað þetta þar. 

 

Þegar Díana var spurð að því hvort hún hefði séð eitthvað sem hefði mátt benda þeim 

á áður en þau fóru til Boston í fyrsta sinn sagði hún:  

Það hefði kannski verið gott sko að geta talað við einhvern sem var búinn að reyna 

þetta.  

 

4.3.6. Traust til heilbrigðisstarfsfólks 

Allir foreldrarnir töluðu mikið um þá hjúkrun og umönnun sem börnum þeirra var 

veitt og hve stóran þátt heilbrigðisstarfsfólkið hefði átt í að styðja þau. Foreldrarnir töluðu um 

lækna, hjúkrunarfræðinga og aðra heilbrigðisstarfsmenn á spítalanum úti í Boston, á 

Barnaspítala Hringsins og einnig í heimahjúkrun. Þeir töldu að þrátt fyrir almennt góða 

þjónustu væri vöntun á sérhæfðum hjúkrunarfræðingum hér á landi. Þeir töldu einnig æskilegt 

að boðið væri upp á sálfræðiþjónustu fyrir foreldra í þeirra aðstöðu. Allir voru sammála um 

að traust þeirra til lækna á Íslandi væri mikið og að þeir hefðu veitt fjölskyldunum ómældan 
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stuðning frá fæðingu barnanna. Börnin þurfa að vera undir miklu eftirliti og samskipti við 

læknana eru því mjög mikil hvort sem þau eru inni á spítalanum eða utan hans. Hilmir talaði 

mjög jákvætt um þá lækna- og hjúkrunarþjónustu sem þau hefðu fengið hér heima:  

Læknarnir hérna heima eru rosalega góðir .. þessir læknar sem við höfum verið hjá 

[...] Þeir voru allir alveg gríðarlega flinkir [...] Mér hefur alltaf fundist þjónustan 

hérna á spítalanum vera mjög góð .. og allar hjúkrunarkonurnar og sjúkraliðarnir 

hafa almennt séð verið rosalega þolinmóðar og góðar við hann. 

 

Díana sagði líka að við ættum „frábært læknafólk“ á Íslandi og að læknirinn þeirra í 

Boston hefði verið „algjör perla“. Hún sagði að það væri alltaf gott að ná í lækninn þeirra hér 

heima og að í því fyndi hún aukið öryggi. Hún taldi einnig að hún hefði alltaf fengið bestu 

mögulegu hjúkrun sem völ var á hverju sinni og að fræðslan sem þeim var veitt á spítalanum 

hefði verið mjög góð: 

Já já ég bara hringi og þeir segja bara að ég eigi bara að hringja [...] enda það hefur 

ekkert verið mál [...] já jeminn einasti og ég bara þekki ekkert annað [...] ég tók þá 

ákvörðun bara að treysta fólkinu alveg fyrir stráknum þannig að ég .. ég hef aldrei 

þurft að taka svefntöflu eða neitt [...] og eins og í eitt skipti þegar að við komum sko .. 

þá var hann allur sko .. þessi litli búkur sko hann var alveg þakinn klaka [...] það 

þurfti að kæla hann niður hann var orðinn svo .. kominn með hita [...] það alveg sko 

fékk mann aðeins til þess að hugsa en .. ég bara lagði þetta bara allt í hendurnar á 

fólkinu og við fengum alltaf að vita sko það var mjög gott upplýsingastreymi. 

 

Helga talaði um að aðstaðan í Boston hefði verið til fyrirmyndar fyrir þær mæður sem 

væru mjólkandi því þær fengju bæði frítt fæði og góða aðstöðu til að mjólka sig. 

Hjúkrunarfræðingarnir þar væru einnig natnar og hvöttu mæður til að viðhalda 
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brjóstamjólkinni. Henni fannst öll sú hjálp sem hún fékk frá heilbrigðisstarfsfólki hér heima 

og í Boston ómetanleg: 

Já bara um leið og barnið þitt greinist þá setur maður allt traust sitt á og læknana hér 

og hjúkrunarfólkið og sem betur fer skilurðu .. þú bara gerir það[...] við fengum rosa 

góða þjónustu upp á Landspítala og vökudeildinni .. allt mjög gott fólk og læknarnir 

líka yndislegir [...] en líka með bara hvernig maður lítur á þetta starfsfólk eftir svona 

reynslu .. þetta eru bara guð í okkar eða skilurðu foreldranna augum .. algjörir guðir. 

 

 Foreldrarnir töluðu þó um að vöntun væri á sérhæfðum hjúkrunarfræðingum hér á 

Íslandi til að annast fjölskyldur hjartveikra barna. Hjúkrunarfræðingar á vökudeild væru þó 

undanskildir því þar ríkti mikil sérhæfing. Máli sínu til stuðnings nefndu þau að einn 

sérhæfður hjúkrunarfræðingur hefði um tíma starfað á Barnaspítala Hringsins og þá hefðu þau 

fundið hvað það skipti þau miklu máli. Hún hefði séð um sérstaka fræðslu fyrir þá foreldra 

sem voru að fara í fyrsta sinn út til Boston og svo annast þau þegar þau lágu á barnadeildinni 

hér heima. Eins voru sérhæfðir hjúkrunarfræðingar á þessu sviði úti í Boston sem 

foreldrunum fannst mikill kostur. Auður lýsti reynslu sinni á þennan hátt: 

Ég man ekki hvað voru margir hjúkrunarfræðingar sem tóku á móti okkur .. það var 

aldrei sami .. ein tók blóð og ein fór með okkur í röntgen og ein talaði við okkur .. 

þetta var svona þú veist ég mundi ekki nafnið á neinni [...] svo lentum við seinna í 

þræðingu og þá mættum við bara og þá var hjúkrunarfræðingur með sérhæfingu í 

barnahjartahjúkrun komin .. hún tók á móti okkur og fylgdi okkur allan daginn bara 

gegnum allt .. allar blóðprufur og þú veist mér fannst það mikill munur [...] það var 

stór munur að hafa sama hjúkrunarfræðing „þögn“ hitt var svona eins og  [...] æji 

meira svona vinna hjá þeim heldur en eitthvað persónulegt [...] það vantar 
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hjúkrunarfræðing hér á Íslandi sem sér um hjartabörnin [...] það er bara nauðsynlegt 

að þeir hafi góða þekkingu. 

 

Einnig hafði þessi sérhæfði hjúkrunarfræðingur séð um heimahjúkrun þessara barna en 

sú þjónusta getur verið nauðsynleg fyrir þau og foreldrana í langan tíma. Díana talaði um að 

þau hefðu þurft á heimahjúkrun að halda í marga mánuði. Hjúkrunarfræðingurinn fylgdist 

m.a. með lífsmörkum hans, lyfjamálum, næringarinntekt og svaraði spurningum foreldranna.  

Sól talaði einnig um að heimahjúkrunin hefði verið þeim mikill bakhjarl um langt 

skeið. Drengurinn hennar var með magasondu, súrefnisvél og þurfti mikið af flóknum lyfjum 

sem hjúkrunarfræðingurinn fylgdist með og yfirfór. Fjölskyldan þurfti einnig á auknum 

stuðningi að halda heima frá Félagsþjónustunni: 

Ég var náttúrulega bundin .. hann var þannig séð í einangrun .. ég mátti ekki fara með 

hann í búð eða fólk þorði ekki mikið að koma í heimsókn hingað .. það máttu ekki 

koma krakkar [...] svo ég gæti farið í búð eða bankann og svona [...] það var svo erfitt 

að fá fólk í þetta .. þó svo að hann var ekkert þannig séð mikið veikur bara af því að 

hann var með þessar slöngur. 

 

Foreldrarnir töluðu um að fólk í þeirra aðstöðu ætti að eiga rétt á sálfræðiþjónustu en 

sú þjónusta var ekki í boði fyrir þau á sínum tíma. Þau bentu þó á að í dag stendur foreldrum 

veikra barna þessi þjónusta til boða þeim að kostnaðarlausu hjá Sjónarhóli sem geti verið 

kærkomin hjálp fyrir þá sem þess þurfa. Hilmir sagði: 

Þetta er kannski meira sjokk en að koma að slysi .. þetta er náttúrlega barnið þitt .. 

þetta er ekki einhver sem þú þekkir ekki að þá fari ekki í gang eitthvað ákveðið fast 

ferli .. um sálfræðiaðstoð eða allavega mat á því hvort það þurfi .. en síðan aftur á 

móti kom Sjónarhóll [...] hérna það batterí kom til sögunnar svona í stærri og sterkari 
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mynd og þá einmitt var þar sálfræðingur og okkur bauðst að fara til .. en þá 

náttúrlega vorum við komin svo langt í okkar ferli og lífið var orðið meira svona 

eðlilegt að öllu leyti þannig við höfðum ekkert svo mikið við það að gera. 

 

Auði fannst sem hún væri í lausu lofti eftir greiningu barnsins á spítalanum og að 

henni hefði fundist það eðlilegt að boðið væri uppá einhvers konar stuðning. Gott samtal við 

heilbrigðisstarfsmann hefði ef til vill hjálpað: 

Það var að vísu ekkert svona boðið upp á neitt á spítalanum þegar hún fæddist það 

var bara .. bara sagt hvað væri í vændum og svo var það ekkert meira .. en ég efast um 

að við hefðum þáð að tala við sálfræðing eða félagsráðgjafa [...] mér finnst samt 

lágmark að bjóða manni það. 

 

4.3.7. Nálægð við barnið og tengslamyndun 

Þegar ástand barnsins og batahorfur voru óljósar voru viðbrögð foreldra og bjargráð 

mismunandi. Sálfræðileg streitueinkenni gerðu vart við sig hjá flestum foreldranna eins og t.d. 

sektarkennd og kvíði. Helga lýsti sterkri þörf fyrir að vera nálægt barninu og fannst fjarlægðin 

vera stöðug áminning um hættu á varanlegum aðskilnaði:  

Ég þráði svo að hvílast en ég hafði aldrei samvisku í það því mér fannst ég alltaf þurfa 

að vera uppi á vökudeild hjá henni af því að ég vissi ekkert .. maður hugsar oft bara 

ætli þetta sé síðasta skiptið sem maður sér hana .. skilurðu hvað ég á við .. þetta er svo 

nýtt fyrri manni svona hjartasjúkdómur .. maður bara vissi ekki hvort það væri hægt 

að bjarga henni eða ekki. 
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Sól sagði:  

ég vildi bara vera þarna .. maður var eiginlega alltof .. þó svo að hann var inni á 

gjörgæslu þá fór ég ekkert. 

 

Hilmir talaði um að hann hefði verið hræddur við að tengjast barninu of mikið: 

Maður var þú veist að reyna að einbeita sér að því að halda sönsum [...] maður vildi 

ekki tengjast honum of mikið .. því maður vissi í raun ekki hvað var framundan .. það 

var erfiðara ef eitthvað myndi gerast þá fannst mér að það yrði erfiðara ef ég yrði of 

tengdur honum eða svona of. 

 

4.3.8. Fjárhagslegur stuðningur 

Foreldrarnir fengu fjárhagslegan stuðning frá Neistanum sem er styrktarfélag 

hjartveikra barna og frá Tryggingastofnun. Sumum foreldrum fannst þó sem upplýsingar um 

fjárhagsleg úrræði væru ekki alltaf augljós. Allir sögðu að sá fjárhagslegi stuðningur sem þau 

fengu hefði létt undir með þeim á þessum erfiðu tímum en mest kom þó á óvart óvæntur 

glaðningur sem Einar greindi frá: 

Já við fengum frá fjölskyldu okkar, foreldrum okkar svo bara í flugvélinni á leiðinni út 

þá var það svolítið skemmtilegt að hérna við sátum þar og vorum eitthvað að tala við 

fólk og svo er flugvélin komin og við vorum að fara þá kemur kona til okkar eða Helgu 

og rétti henni umslag og þá voru peningar í því, svolítið sérstakt, kona sem við 

þekktum ekki neitt. 
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Díana talaði um að félagsráðgjafi sem starfar á spítalanum hefði bent þeim á þær 

bætur sem þau ættu rétt á frá Tryggingastofnun og að það hefði verið mjög auðsótt mál að 

nálgast þær. Seinna hefðu þau einnig fengið styrk frá Neistanum og að þar hefði einnig verið 

tekið vel á móti þeim.  

Helga sagði að þau hefðu verið heppin hvað þetta varðar því bæði móðir hennar og 

vinna mannsins hennar hefðu komið færandi hendi með einhverja peninga svo þau þyrftu ekki 

að hafa eins miklar áhyggjur af fjármálum ofan á allt hitt. Umsókn þeirra til Neistans lýsti hún 

á eftirfarandi hátt: 

Það semsagt maður leggur inn umsókn hjá Neistanum og Neistinn styrkir fjölskyldur 

sem fara út og það kemur þá bara svona eins og viðbót við þessa dagpeninga frá 

Tryggingastofnun. 

 

Hilmir talaði um að það væri afar erfitt fyrir foreldra að hugsa um fjármál fyrstu 

mánuðina eftir greiningu barnsins og á meðan það þarf að gangast undir miklar og flóknar 

aðgerðir. Á þessum tíma ætti heilsa og framtíð barnsins hug þeirra allan og foreldrar væru alls 

ekki í stakk búnir til að sinna pappírsvinnu eða leita réttar síns varðandi þau kjör sem væru í 

boði: 

Því maður veit ekkert hvernig framtíðin verður .. hef ég tíma til þess að vinna .. hef ég 

tíma til þess að afla tekna og borga af lánunum mínum og halda áfram að lifa eins og 

fólk þarf að gera og þá skiptir það mjög miklu máli að vita hvað þú getur gert 

varðandi fjármál .. hvernig stendur þú .. hvað getur þú sótt um .. hvar færðu stuðning 

[...] einhvern tíma heyrðum við að við gætum fengið felld niður bifreiðagjöldin á 

bílnum okkar út af veikindum hans og þá fór maður á stúfana og það var hægt .. við 

fengum það en maður frétti þetta bara utan að sér [...] það var enginn svona ákveðinn 

gagnabanki sem maður gat farið í og lagt spilin á borðið. 
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4.3.9. Jákvætt hugarfar 

Foreldrarnir reyndu allir að horfa jákvæðum augum á hlutskipti sitt og framtíð 

barnsins. Það var þeirra leið til að halda áfram og vera sterk. Hilmir talaði um að það hefði 

komið sér á óvart hve vel honum tókst að aðlagast ástandinu og með tímanum hafi hann lært 

að sjá fleiri og fleiri jákvæða punkta: 

Bjargráð geta verið eins og þú segir maður fer að bera sinn sjúkdóm eða sjúkdóm síns 

barns saman við önnur börn .. maður hugsar stundum með sér mitt barn er þá 

allavega .. þú sérð þá allavega ekkert á honum að hann sé veikur svona dagsdaglega .. 

hann er skýr í kollinum og getur gert alla hluti [...] en síðan fer maður að sjá jákvæða 

punkta í sínu ástandi .. ég held að það sé enginn til í raun og veru sem getur ekki 

fundið svo marga jákvæða punkta að hans tilfelli er í raun og veru ekki það versta. 

 

Sól sagði: 

Það er bara spurning hvernig fólk sér það .. maður fer í smá Pollýönnu leik.  

 

 Díana talaði um að dagarnir hefðu ósjaldan verið langir þegar þau voru á Barnaspítala 

Hringsins og að þá hafi hún oft orðið mjög þreytt. Hún hafi þó verið staðráðin í því að láta 

þetta allt saman ganga vel með jákvæðu hugarfari og æðruleysi: 

Maður reyndi að láta það ekkert fara í skapið á sér .. þetta er bara það sem að þurfti 

að gera [...] já það er ekkert öðruvísi maður verður bara [...] við bara fengum þennan 

pakka og við glímdum bara við hann. 
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Samantekt 

 Í rannsókninni var notað þægindaúrtak og viðtöl tekin við foreldra fjögurra langveikra 

barna með meðfædda hjartagalla, fjórar mæður og þrjá feður. Tvö meginþemu voru greind og 

út frá þeim fjórtán undirþemu. Niðurstöðurnar leiddu í ljós að foreldrarnir notuðu ýmis 

bjargráð sér til hjálpar á erfiðum tímum í veikindum barnsins. Samstaða og stuðningur maka 

var þó það fyrsta sem kom upp í hugann hjá flestum og öllum fannst hvað mikilvægast þegar 

á reyndi. Aðstæður hverju sinni réðu miklu til um það hvaða bjargráð foreldrarnir kusu að 

grípa til, en einnig má segja að jákvætt hugarfar hafi verið einkennandi. Upplifun 

meðrannsakenda af því hvernig komið var til móts við þarfir þeirra var nokkuð misjöfn, en 

flestum bar saman um að þeir væru mjög þakklátir fyrir þá þjónustu sem þeir fengu.  
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5. kafli - Umræður 

Í þessum kafla eru umræður um þau svör sem fengust við rannsóknarspurningunni: 

Hver eru bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla? Túlkun rannsakenda á 

niðurstöðunum kemur fram og eru þær bornar saman við fræðigrunn rannsóknarinnar úr kafla 

tvö og aðrar fræðilegar heimildir er samræmast á viðeigandi hátt. 

 

5.1. Um viðbrögð við greiningu 

Fátt veldur meiri breytingum í lífi einstaklinga og fjölskyldna en fæðing lítils barns. 

Allir fjölskyldumeðlimir fá þá nýtt hlutverk sem þeir þurfa að aðlagast. Enginn leiðarvísir 

fylgir þessu nýja barni sem krefst þess að fjölskyldan veiti því lífsnauðsynjar og uppeldi sem 

hæfir þörfum þessa nýfædda einstaklings og samfélagi þess. Þó fjölskyldan hafi óskað sér 

barns og taki á móti því með ást og kærleika eiga alltaf óhjákvæmilegar breytingar sér stað 

sem einstaklingar eru misvel undirbúnir fyrir. Meðrannsakendur okkar voru ekki meðvitaðir 

um að barnið þeirra hefði meðfæddan hjartagalla fyrr en eftir fæðinguna og hafði sú 

lífsreynsla óneitanlega mjög djúpstæð áhrif á þá. Davis, Brown, Bakeman og Campbell 

(1998) tala um að þessi lífsreynsla sé ein sú erfiðasta sem foreldrar upplifi og að hún snerti líf 

fjölskyldunnar allrar á marga vegu. 

Við greindum viðbrögð meðrannsakenda niður í sex undirþemu sem okkur fannst mest 

lýsandi fyrir upplifun þeirra við sjúkdómsgreiningu barnanna: Áfall, hræðsla, reiði, 

sjálfsvorkunn, sorg, ró og yfirvegun. Þessar niðurstöður eiga að mörgu leiti við þær fræðilegu 

heimildir sem kynntar voru í öðrum kafla. Bryant (2007), Gelder o.fl. (2005) og Lazarus og 

Folkman (1984) segja að tilfinningamiðaðar leiðir séu notaðar til að stjórna tilfinningalegum 

viðbrögðum ef engin möguleiki er að breyta ástandinu. Við áföll eru varnarhættir eins og 

afneitun, tilfærsla og bæling algeng viðbrögð foreldra og eru eðlileg ef þau standa yfir í 

skamman tíma. 
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Nokkrir viðmælendanna fundu fyrir dofatilfinningu fyrstu dagana eftir að þau fengu 

vitneskju um hjartagallann. Einar, Skúli og Auður töluðu öll um að hafa fundið fyrir 

minnisleysi. Bryant (2007) og Lazarus og Folkman (1984) segja að afneitun getur t.d birst 

sem gleymska og því er mikilvægt að spyrja foreldra um skilning þeirra til að athuga hvort 

þeir muni og skilji staðreyndir rétt. Afneitun getur einnig birst sem varnaruppbót en þá virðist 

einstaklingurinn ráða við aðstæður en er í raun í afneitun. 

Díana upplifði í fyrstu hvorki áfall né hræðslu heldur ákveðna ró og yfirvegun. Helga 

talaði einnig um að það hefðu verið hennar fyrstu viðbrögð og taldi það vera eðlileg fyrstu 

viðbrögð kvenna undir slíkum kringumstæðum. Segja má að kenning Taylor o.fl. (2000) og 

Taylor (2006) um að karlmenn bregðist við með því að berjast eða hörfa undan en að konur 

sýni umönnun og vináttu.„fight or flight – tend and befriend“ geti átt við hjá mæðrunum í 

rannsókn okkar.   

Auður fann til öryggisleysis og hræðslu „þetta er bara óvissa .. hræðsla og maður 

vissi ekkert hvað var framundan“. Helga talaði um að hún hefði óttast að heilbrigðisstarfsfólk 

færi að tala um hverjar lífslíkur barnsins yrðu og að það hefði hrætt hana. Aðrar rannsóknir 

(Eggenberger og Nelms, 2007; Knafl, Ayres, Gallo, Zoeller og Breitmayer; 1995; Leske; 

2002) hafa einnig sýnt að foreldrar verði fyrir miklu áfalli strax við sjúkdómsgreiningu sem 

lýsir sér til að mynda sem hræðslu við andlát barnsins, hræðslu vegna óvissunnar sem ríkir og 

öryggisleysis. 

Sól upplifði mikið áfall þegar barnið hennar greindist með hjartagalla. Hún talaði um 

að í fyrstu hefði hún upplifað reiði og að svo hafi hún fundið fyrir sjálfsvorkunn. Hilmir talaði 

líka um sjálfsvorkunn og að hann hefði á vissan hátt gengið í gegn um sorgarferli þegar 

barnið hans greindist með alvarlegan hjartagalla. Hilmir talaði um að hann hefði farið í 

„lægðir“ og „í þunglyndi eiginlega“ en einnig talaði hann um að konan hans hefði líka farið í 

lægðir og að þá hefðu þau reynst hvoru öðru góður stuðningur. Í kaflanum: Tilfinningaleg, 
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líkamleg og sálfræðileg viðbrögð við álagi, er meðal annars fjallað um þunglyndi og 

sorgarferli sem viðbrögð fólks við áföllum. Reiðin er hluti af sorgarferlinu en er þó ekki talin 

vera fyrstu viðbrögð fólks samkvæmt ferli Kubler-Ross (1989).  

Svokölluð „Kreppukenning“ gæti e.t.v. fallið betur að þeim niðurstöðum sem við 

höfum túlkað hjá okkar meðrannsakendum. Kreppustigin eru fjögur og nefnast: Loststig, 

viðbragðs- og varnarstig, úrvinnslustig og að síðustu endurskipunarstig. Loststigið er fyrsta 

viðbragð eftir áfallið, það þarf ekki að vara lengi en getur verið það öflugt að einstaklingar 

muna mjög óljóst hvað gerðist á þessu tímabili. Þar af leiðandi eiga þeir mjög erfitt með að 

meðtaka upplýsingar sem þeim eru veittar á þessum tíma. Viðbragðs- og varnarstigið tekur 

svo við þar sem einstaklingar átta sig betur á raunveruleikanum og syrgir aðstæður sínar. 

Úrvinnslustigið er næst og stendur vanalega lengur yfir eða frá nokkrum mánuðum til tveggja 

ára. Á því stigi hafa einstaklingar þörf fyrir mikinn stuðning, það meðtekur fræðslu betur og 

lærir að lifa með þeim breytingum sem eru orðnar á lífinu. Síðast er endurskipunarstigið en þá 

er kreppan afstaðin og kominn ákveðinn stöðugleiki í lífi einstaklinga. Aðstæður 

fjölskyldunnar eru komnar til að vera og hugsanir um áfallið ekki lengur yfirþyrmandi 

(Andrés Ragnarsson, 1997).  

 

5.2. Um bjargráð foreldra 

Meðrannsakendur okkar gripu til ýmissa bjargráða en þó mátti heyra að sum bjargráð 

voru algengari en önnur. Niðurstöðurnar benda til að samstaða foreldranna hafi verið öllum 

einna mikilvægust og að þeir hafi talið erfiðleikana styrkja sambandið. Matheny, Aycock, 

Curlette og Junker (1998) segja að tilfinningaleg, líkamleg og félagsleg staða einstaklingsins 

áður en hinn streituvaldandi atburður eigi sér stað hafi mikið að segja um það hvernig hann 

kemur til með að vinna sig út úr vandanum.  
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Einnig bentu niðurstöður til að foreldrarnir hafi reynt að horfa jákvæðum augum á 

hlutskipti sitt og framtíð barnsins. Einn faðirinn talaði um að hann hafi aðlagast ástandinu 

með tímanum og ein móðir sagði að foreldrar færu í „smá Pollýönnu leik“. Spijkerboer o.fl. 

(2007) segja að foreldrar hjartveiku barnanna hafi öðlast ný gildi og mótað með sér önnur og 

jákvæðari viðhorf í lífinu. Lífsreynsla þeirra hafi gert þá sterkari og þeir hirði minna um 

smámuni í kjölfarið. Niðurstöður þeirra Lazarus og Folkman (1984) og Melnyk, Feinstein, 

Moldenhouer og Small (2001) sýna að aðferðir fjölskyldunnar þróist með tímanum. Þær 

aðlögunarleiðir og þau bjagráð sem fjölskyldan notar til mæta ytir kröfum og fást við innri 

árekstra sem áfallið veldur eru háðar persónulegum þáttum og aðstæðum þar sem ein eða 

fleiri aðferð geta verið notuð samtímis. Þeim hefur verið gróflega skipt upp í 

tilfinningamiðaðar leiðir og starfshæfnismiðaðar leiðir.  

Meðrannsakendum virðist með tímanum hafa gengið vel að takast á við þessa erfiðu 

reynslu og svo virðist sem þeir hafi heldur upplifað það sem Gelder, Mayou og Geddes 

(2005) kalla eðlileg streituviðbrögð. Eðlileg streituviðbrögð við áföllum bera merki kvíða og 

þunglyndis en geta valdið það mikilli vanlíðan að einstaklingar þurfa á hjálp að halda. Aftur á 

móti er aðlögunarröskun hægfara viðbrögð við álagsstreitu. Þau geta t.d. komið í kjölfar 

fæðingu fatlaðs barns ef foreldrum gengur illa að laga sig að nýjum aðstæðum. 

 

5.2.1. Um samstöðu foreldra 

Í viðtölunum vakti það sérstaka athygli rannsakenda hve afdráttarlaust öllum 

meðrannsakendum fannst stuðningur og nærvera makans hafa verið þeirra helsta bjargráð. 

Vissulega erum við félagsverur í eðli okkar. Allt lífið erum við að mynda og styrkja tengsl við 

aðra einstaklinga sem hafa mótandi áhrif á líf okkar. Fjölskyldan er hornsteinn hvers 

einstaklings í samfélaginu og makinn sá aðili sem hann treystir best og velur að eyða ævinni 

með. Við sækjumst eftir stöðugleika í lífinu og viljum halda sjálf um stjórnartaumana til þess 
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að geta haft sem mest áhrif á örlög okkar. Það er því eðlilegt að við leitum fyrst til þeirra sem 

við treystum best þegar við stöndum frammi fyrir erfiðleikum sem gera okkur berskjölduð eða 

óörugg. Þessi niðurstaða er í samræmi við rannsókn Wray og Maynard (2005) um samstöðu 

foreldranna. Hjá þeim kemur fram að mæður hjartveikra barna upplifa mun oftar að áhrif 

veikindanna hafi styrkt fjölskylduböndin frekar en að sundra þeim vegna álags. 

Hulda Sólrún Guðmundsdóttir (2000) segir að félagslegur stuðningur dragi úr því álagi 

sem foreldrar langveikra barna verða fyrir og því sýni þeir foreldrar sem fá minni stuðning 

fleiri álagseinkenni. Taylor o.fl. (2000) og Taylor (2006) tala um að konum sé það eðlislægra 

að bregðast við streitu með því að leita til annarra, sýna samkennd og samstöðu. Spijkerboer 

o.fl. (2007) eru einnig sama sinnis en segja jafnframt að konur séu duglegri en karlar að leita 

eftir félagslegum stuðningi. Í rannsókn þeirra Sigríðar Jónsdóttur og Sigríðar Halldórsdóttur 

(2008) er sagt frá því að stuðningur sé meðal þeirra bjargráða sem þátttakendum þyki afar 

mikilvægur hvort sem hann kemur frá maka, vinum eða heilbrigðisstarfsmönnum. 

Þegar skoðaðar voru eldri rannsóknir um viðfangsefnið var talað um félagslegan 

stuðning foreldra meðal annars frá vinum og heilbrigðisstarfsmönnum. Í þeim rannsóknum 

var þó ekki fjallað sérstaklega um stuðning og nærveru maka. Hinsvegar teljum við að í okkar 

niðurstöðum hafi stuðningur fyrst og fremst komið frá maka og að hann hafi jafnframt verið 

kærkomnasti stuðningurinn. Því er mögulegt að í rannsóknum sé oft litið á foreldra sem eina 

heild sem fyrst og fremst verði fyrir áhrifum umhverfisins í kringum þau. Engir einstæðir 

foreldrar tóku þátt í rannsókninni og því veltum við því fyrir okkur hvert þeirra helsta 

bjargráð hefði verið þar sem makans naut ekki við.  

 

5.2.2. Um stuðning frá fjölskyldu og vinum 

Virðing og umhyggja frá fjölskyldu og vinum getur bætt andlega og líkamlega líðan 

og gefið foreldrum von og styrk. Stuðningur stórfjölskyldunnar var öllum meðrannsakendum 
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mikilvægur og fannst þeim hann skipta verulega miklu máli í veikindum barnsins. Það snertir 

alla í fjölskyldunni er barn veikist og þá er það oft fjölskyldan og vinirnir sem geta fyllt inn í 

tómarúm þeirra. Meðrannsakendur okkar töluðu um að allur stuðningur frá fjölskyldu og 

vinum væri hjálplegur. Sérstaklega þegar þeir þurftu að vera inni á sjúkrahúsi bæði hér á 

Íslandi og í Boston.  

Það kom í ljós að stuðningur frá vinum og fjölskyldu minnkaði þegar frá leið. Margir 

foreldrar töluðu um að þegar þeir hefðu verið langt niðri tilfinningalega og liðið illa hefði 

þeim fundist sem vinir og fjölskyldan fjarlægðist. Tóku foreldrarnir þetta nærri sér því þeir 

þurftu á stuðningnum að halda. Þeir skildu ekki hvers vegna vinir og ættingjar fjarlægðust 

með tímanum og töluðu um að þeir væru engu að síður sama fólkið þrátt fyrir erfiðleikana. 

Hjúkrunarfræðingar geta veitt foreldrum mikilvægan stuðning með því að vera til staðar fyrir 

þá, gefa þeim tækifæri til að tjá tilfinningar sínar og hvetja þá til að virkja eigið stuðningsnet.  

Í rannsóknarniðurstöðum Lawoko og Soares (2002, 2003a, 2003b) kemur fram að 

foreldrar fá ekki þann félagslega stuðning sem þeir þarfnast og það leiði til félagslegrar 

einangrunar og sálfélagslegrar vanlíðunar. Reynslan hefur sýnt að ættingjar, vinir og 

vandamenn vilja gjarnan hjálpa en vita ekki hvernig þeir eigi að bera sig að og draga sig þvi 

gjarnan í hlé eða forðast samskipi við fjölskyldurnar.  

 

5.2.3. Um trúna sem bjargráð 

Trúin var eitt af bjargráðum sem meðrannsakendur okkar notuðu. Flestir töluðu um að 

þeir væru ekkert sérstaklega trúaðir en fannst gott að leita í trúna. Hún veitti þeim bæði styrk 

og hugarró. Schneider og Mannel (2006) tala um að fólk lýsi andlegri viðleitni í annarskonar 

hugtökum en trú svo sem að finna sér tilgang og merkingu í lífinu og andleg viðleitni hefur 

ennfremur verið tengt ákveðnum umhverfum eins og náttúru. Eins og meðrannsakendur okkar 

töluðu um þá var trúin oft notuð ómeðvitað en þegar litið var til baka kom sterkt í ljós að hún 
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var hjálpleg þó svo að það hafi ekki verið þeirra fyrsta bjargráð. Ein móðir greindi frá því að 

þau hefðu oft leitað styrks í trúnni og beðið fyrir barninu saman. 

Í fyrrnefndri rannsókn Schneider og Mannel (2006) kemur einnig fram að foreldrar 

geta fundið stuðning í trú og andlegri íhugun. Einnig að foreldrar langveikra barna nota trúna 

sem bjargráð og finna jafnvel fyrir sterkari trúarþörf í veikindum barnsins. 

Fram kemur hjá Conner og Eller (2004) og Taylor og Mamier (2005) að trúarlegar 

skoðanir geta haft veruleg áhrif á hvernig fjölskyldan virkar og starfar en í 

hjúkrunarfræðinámi er lögð mikil áhersla á að meta og virða trúarlegan þátt hverrar 

fjölskyldu. Einnig kom fram að þrátt fyrir þekkingu hjúkrunarfræðinga tækju þeir ekki alltaf 

mið af þessum þætti í hjúkrun. Ástæðurnar voru ýmist þær að þeir völdu að taka ekki tillit til 

þessa þáttar eða vegna þess að þeir höfðu ekki þekkingu til að meta fjölskylduna út frá 

trúarlegum þáttum. 

Í Siðareglum Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga (1999) kemur fram að 

hjúkrunarfræðingum ber að virða trúarlegar þarfir skjólstæðings síns í samvinnu við hann og 

haga störfum sínum í samræmi við það. Öllum meðrannsakendum okkar var boðið að tala við 

prest hér á Íslandi og einnig í Boston. Ekki vildu allir þiggja þá aðstoð í byrjun en töluðu um 

að seinna meir hefðu þeir þegið það. Mikilvægt er fyrir hjúkrunarstéttina að virða skoðanir 

skjólstæðinga sinna og bera faglega ábyrgð á hjúkrunarþjónustu í landinu. 

 

5.2.4. Um veraldarvefinn sem bjargráð 

Með tilkomu veraldarvefsins og auðveldri aðkomu flestra að honum má nálgast 

ógrynni af heimasíðum barna sem eru gerðar af foreldrum í þeim tilgangi að halda dagbók um 

barnið. Ástæður þess að foreldrar velja að vera með heimasíðu um börn sín geta verið jafn 

mismunandi og þær eru margar. Foreldrarnir skrifa gjarnan um hvernig hver dagur gengur eða 

hvernig barnið þroskast og þar fram eftir götunum. Hluti þessara heimasíða eru í eigu foreldra 
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langveikra barna. Þeir skrifa þar um reynslu sína, daglegt líf og fréttir af barninu og þannig 

skrá þeir minningar sínar og upplifanir í vefdagbók. Lesandinn sem getur verið ættingi, vinur 

eða jafnvel ókunnugur getur þannig fylgst með skrifum foreldranna og sent hughreystandi 

kveðjur til þeirra í gestabók heimasíðunnar. 

Rannsóknarniðurstöður sálfræðingsins James Pennebaker (1997) sem hefur 

undanfarna áratugi rannsakað áhrif skrifta á andlega líðan sýna fram á að dagleg skrif hafa 

jákvæð áhrif á andlega líðan sem og styrkjandi áhrif á ónæmiskerfið. Hann hvetur eindregið 

til þess að fólk nýti sér þessa leið til að fá útrás fyrir tilfinningar sínar. 

Allir meðrannsakendurnir hönnuðu heimasíður sem voru tileinkaðar börnunum. Í 

flestum tilfellum voru skrifin í þeim tilgangi að upplýsa ættingja og vini um gang mála hvað 

varðaði heilsufar barnanna ásamt því að minnka þann tíma og kostnað sem fylgir því að tala í 

síma. Þannig gátu ættingjar og vinir fylgst með því þegar nýjar upplýsingar um barnið komu 

inn á heimasíðuna og allir fengið sömu upplýsingarnar.  

Flestir foreldranna nefndu að skrifin á heimasíðuna væru eitt af þeirra bjargráðum og 

að þau hjálpuðu þeim að fá útrás fyrir tilfinningar eða til þess að halda utan um það sem á 

hafði gengið þann daginn. Flestir töluðu einnig um að þeim þætti stuðningur í því að fá 

kveðjur í gestabók heimasíðunnar frá ættingjum og vinum og sögðu að ólíklegasta fólk væri 

að senda kveðjur. Niðurstöður benda því til að skrif foreldranna á heimasíður hafi ekki aðeins 

verið foreldrunum bjargráð heldur einnig verið ættingjum og vinum til góðs þar sem þeir 

fengu fregnir af þeim í gegnum heimasíðuna. Einnig gátu foreldrar létt á tilfinningum sínum 

og miðlað af reynslu sinni til annarra í svipaðri aðstöðu. Skrifin á heimasíðurnar eru einnig 

góð að því leiti að þau varðveitast um aldur og ævi. 
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5.2.5. Um að vera í sömu sporum 

Það er foreldrum mikið áfall að fá vitneskju um að eitthvað ami að barninu þeirra. 

Eins og fyrr hefur komið fram er talið að foreldrar gangi í gegnum ákveðin kreppustig. 

Samkvæmt kreppukenningunni er það ekki fyrr en á úrvinnslustiginu sem foreldrar eru 

tilbúnir til þess að hlusta á aðra og meðtaka fræðslu (Andrés Ragnarsson, 1997). Þetta 

samræmist rannsóknarniðurstöðum okkar því flestir foreldrarnir voru sammála um það að gott 

væri að tala við aðra foreldra með svipaða reynslu en þó ekki strax eftir að þeim barst 

vitneskjan um að barnið þeirra væri með hjartagalla. Foreldrarnir töluðu um að þeim hefði 

yfirleitt ekki verið komið í samband við aðra foreldra en sögðu að þeir hefðu viljað það þegar 

frá leið. Rannsakendur telja það vera gagnlegt að bjóða foreldrum upp á að hafa samband við 

aðra foreldra sem gætu veitt þeim stuðning og upplýsingar um ýmsa þætti er tengjast þeirra 

sameiginlegu reynslu. Einn faðir sagðist ekki hafa fundið hjá sér þörf til þess að tala við aðra 

foreldra um reynslu sína en taldi að betra væri að hafa aðgang að öllum upplýsingum á einum 

stað og nefndi í því dæmi veraldarvefinn. Er það í samræmi við rannsókn sem Kendall, Sloper 

Lewin og Parsons (2003) gerðu, en þar er talað um að gott sé fyrir foreldra að hafa ákveðið 

athvarf þar sem foreldrarnir geta sjálfir leitað eftir þeirri þjónustu og stuðningi sem þeir þurfa 

á að halda fyrir sig og barnið.  

 

5.2.6. Um traust til heilbrigðisstarfsfólks 

 Bæði Spijkerboer o.fl. (2007) og Majnemer o.fl. (2008b) segja að þörf foreldra á 

faglegum stuðningi sé mest við sjúkdómsgreiningu barnsins og stuttu fyrir og eftir meðferð. 

Meðrannsakendur okkar töldu að sá stuðningur sem þeir fengu frá heilbrigðisstarfsfólki hér 

heima og í Boston hefði verið þeim mikilvægur. Allir sögðust bera gott traust til læknanna og 

að hjúkrunarfræðingar, sjúkraliðar og félagsráðgjafar hefðu reynst þeim vel. Þau voru þó 
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sammála um að þörf væri á hjúkrunarfræðingi með sérmenntun í hjúkrun hjartveikra barna á 

Íslandi til að halda betur utan um þessar fjölskyldur.  

Oft hefur verið bent á kosti sérhæfingar í hjúkrun. Að mati Klinke (2006) gefur 

meðferðarsambandið sem myndast á milli fjölskyldunnar og hins sérhæfða hjúkrunarfræðings 

sem veitir þeim aðstoð sína fjölskyldunni möguleika á auknu frelsi. Orð Hilmis voru einmitt 

mjög lýsandi fyrir þá þörf sem foreldrar hafa fyrir að haldið sé vel utan um þá. „Það var 

enginn svona ákveðinn gagnabanki sem maður gat farið í og lagt spilin á borðið“. Þegar 

fjölskyldan er í sambandi við einn aðila hefur hún greiðan aðgang að þeirri aðstoð sem hún 

þarf á að halda eins og t.d. hjálpartækjum, bótum vegna vinnutaps og annarrar þjónustu sem í 

boði er og þ.a.l. verður auðveldara fyrir hana að taka ákvarðanir um líf sitt og meðferð 

barnsins. Kendall, Sloper, Lewin og Parsons (2003) benda á í sínum rannsóknarniðurstöðum 

að gott sé að hafa eitthvert ákveðið athvarf sem foreldrar geta leitað til og fengið allar þær 

upplýsingar sem þeir þurfa á að halda. 

Sjónarhóll er ráðgjafamiðstöð á Íslandi sem hefur helgað sig þörfum fjölskyldna barna 

með langvinna sjúkdóma. Þar geta foreldrar fengið ráðgjöf um alla þá þjónustu sem þeim 

stendur til boða, kynningu á réttindum sínum, aðstoð til að kynnast fólki í svipuðum sporum 

og fræðslu í formi námskeiða, svo dæmi séu nefnd (Sjónarhóll, e.d.). 

Hlutverk klínísks sérfræðings í hjúkrun er að samþætta þekkingu á sjúkdómum, 

læknismeðferð og sérhæfðri hjúkrunarmeðferð með því markmiði að koma í veg fyrir, 

viðhalda eða lina. Til að ná bestu útkomu á sem hagkvæmastan hátt þurfa sérfræðingar að 

hanna, framkvæma og meta hverja meðferð fyrir sig. Sérfræðingur er leiðtogi og bakhjarl í 

eflingu hjúkrunar. Hann er frumkvöðull í þverfaglegu samstarfi sem miðar að því að finna 

nýjar lausnir á skipulags- og kerfismálum á öllum stigum þjónustunnar (Hrafn Óli Sigurðsson, 

2004). 
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 Í daglegu starfi hjúkrunarfræðinga og margra annarra heilbrigðisstarfsmanna þurfa 

þeir að aðstoða og styrkja fjölskyldur sem eru að ganga í gegnum erfiða lífsreynslu. Mörg 

einstaklings- og fjölskyldulíkön hafa verið hönnuð í þeim tilgangi að meta  andlega-, 

líkamlega-, félagslega- og sálfræðilega þætti. Þessum líkönum er ætlað að efla árangursríka 

hjúkrun, gera hana skilvirkari og árangursríkari. Þarna má nefna Calgary Family Intervention 

Model (CFIM), Calgary Family Assessment Model (CFAM) (Wright og Leahey, 2005) og 

Illness Beliefs Model (Wright, Watson og Bell, 1996). 

Í niðurstöðum kom fram að meðrannsakendum hefði þótt æskilegt að fá gott samtal 

við heilbrigðisstarfsmann eftir greiningu barnanna. Eins og kom fram í öðrum kafla þá er 

verið að innleiða fjölskylduhjúkrun á barnasviði Landspítalans samkvæmt hugmyndafræði 

Calgary-fjölskyldulíkansins þar sem sérstök áhersla er lögð á góð samskipti og 

tengslamyndun hjúkrunarfræðingsins við fjölskyldur barnanna (Landspítalinn, 2008). Á þeim 

tíma sem meðrannsakendur gengu í gegn um sína lífsreynslu var innleiðing 

fjölskylduhjúkrunarinnar ekki hafin og því má reikna með að breyting sé orðin þar á í dag. 

Rannsakendur telja að í dag séu hjúkrunarfræðingar einnig mun meðvitaðri en áður um öll 

þau lög og reglugerðir er varða bæði réttindi sjúklinganna sem og þeirra sjálfra. Með því að 

virða og kunna skil á lögum og reglum verður fagmennskan sýnilegri og vinnan skilvirkari.  

Leiðbeiningar um stuðning heilbrigðisstarfsfólks við fjölskyldur eru af skornum 

skammti hér á landi og því ekki verið notaðar að staðaldri. Til eru erlend hjálpartæki s.s. 

spurningarlistar og klínískar leiðbeiningar sem kanna andlega og félagslega stöðu fjölskyldna 

sem hjúkrunarfræðingar og aðrir heilbrigðisstarfsmenn geta nýtt sér (Elísabet Konráðsdóttir 

og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006; McCubbin o.fl., 1983; Sigrún Sveinbjörnsdóttir og 

Einar Baldvin Thorsteinsson, 2008). Það er álit rannsakenda að innleiðingar nýjunga sem hafa 

það að markmiði að hækka þjónustustigið er tvímælalaust af hinu góða. 
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The Coping Health Inventory for Parents (CHIP) er sérhannaður spurningarlisti sem er 

til þess gerður að aðstoða fjölskyldur sem eiga alvarlega og/eða langveik börn. 

Spurningarlistinn á að greina hvaða bjargráð foreldrarnir nota helst og hversu hjálpleg þau 

eru. Með því er hægt að sjá betur hvort fjölskyldurnar eru í andlegri eða félagslegri kreppu 

svo hægt sé að veita viðeigandi aðstoð eins og kostur er. Spurningarlistanum er skipt í þrennt. 

Fyrst er samvinna og samstaða fjölskyldunnar skoðuð og sýn hennar á stöðu sinni. Næst er 

skoðaður sá félagslegi stuðningur sem fjölskyldan fær, sjálfsbjargargeta hennar og andlegt 

jafnvægi. Síðast er tengslanet fjölskyldunnar skoðað, hvort hún leitar sér upplýsinga og 

aðstoðar hjá öðrum foreldrum með sambærilega reynslu eða hjá heilbrigðisstarfsfólki 

(McCubbin o.fl., 1983).  

Það kom í ljós að foreldrarnir töldu þörf á að boðið væri upp á sálfræðiþjónustu eða 

viðtal við heilbrigðisstarfsmann eftir að þeim var greint frá því að barnið þeirra væri með 

meðfæddan hjartagalla. Það væri svo undir foreldrunum komið hvort þeir vildu þiggja hana 

eða ekki. Það vakti furðu þeirra að ekki færi af stað skipulagt ferli og áfallahjálp eins og 

venjan er þegar slys ber að höndum með tilliti til þess hversu mikið áfall það hefði verið fyrir 

þau að barnið þeirra reyndist alvarlega veikt. Þetta er í samræmi við könnun sem félagið 

,,Einstök börn” stóð fyrir hjá félagsmönnum árið 2002 þar sem í ljós kom að foreldrar töldu 

mjög mikla þörf fyrir sálgæsluaðstoð eða áfallahjálp strax þegar barn þeirra greindist með 

sjaldgæfa eða alvarlega sjúkdóma og reglulega meðan barnið var veikt (Trausti Valson, 

2002). Rannsóknarniðurstöður Eggenberger og Nelms (2007) sýna  að mikilvægt er  að 

fjölskyldan fái tækifæri til að koma saman sem fyrst og tjá tilfinningar sínar við fagaðila 

þegar einstaklingur innan hennar veikist alvarlega. Þannig fær fjölskyldan viðurkenningu á 

líðan sinni og upplifun og hjúkrunarfræðingurinn sem sinnir henni fær tækifæri til að eiga 

uppbyggjandi samskipti og mynda tengsl við fjölskylduna. Viðtölin þjóna þeim tilgangi að 

draga úr kvíða og áhyggjum fjölskyldunnar og sefa sársauka hennar. Að mati rannsakenda 
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geta fjölskylduviðtöl stuðlað að því að fjölskyldan komist heil og ósködduð í gegnum þessa 

erfiðu reynslu. Oft er það tímaleysi og mannekla sem kemur í veg fyrir að viðtöl eru tekin við 

fjölskyldur og því teljum við að stutt en greinagóð stuðningssamtöl sem kallast fimmtán 

mínútna samtölin gagnist vel við þessar kringumstæður (Wright og Leahey, 1999).  

Við teljum hjúkrunarstarfið felast í samhæfingu hjarta, hugar og handar og að þetta 

þrennt verði ekki aðskilið án þess að það komi niður á hjúkruninni sjálfri. Þessi orð Virginiu 

Henderson finnst okkur vel viðeigandi þegar við hugleiðum starf hjúkrunarfræðinga á 

barnadeildum. Því þó hugur og hönd séu oft það sýnilegasta í verki á barnadeildum er það 

ekki síst hjartað sem góður hjúkrunarfræðingur leggur áherslu á og gefur skjólstæðingunum 

hvað mest. 

 

5.2.7. Um nálægð og tengslamyndun 

Nánd er þörf fjölskyldunnar fyrir nálægð við barnið og að fá að taka þátt í umönnun 

þess. Nánd hefur verið greind sem ein af helstu þörfum foreldra á sjúkrahúsum (Guðrún 

Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir, 2001). Sumir foreldrar gátu ekki tengst barninu til að 

byrja með vegna hræðslu um andlát barnsins og að það yrði þeim of erfitt ef barnið myndi 

ekki lifa aðgerðina af. Öðrum foreldrum fannst fjarlægðin vera þeim stöðug áminning um 

hættu á varanlegum aðskilnaði við barnið og gátu ekki vikið frá barninu en þráðu þó að 

hvílast. Foreldrar þarfnast stuðnings og leiðbeiningar til að fást við þetta verkefni líkt og 

önnur. Wright og Leahey (2005) telja mikilvægt að hvetja foreldra til að huga að eigin heilsu 

og líðan. Mikilvægt sé að fagfólk komi fram af nærgætni og virðingu og beiti virkri hlustun. 

Með því nær fagfólkið að greina þarfir foreldranna og foreldrarnir finna fyrir umhyggju í sinn 

garð. 
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5.2.8. Um fjárhagslegan stuðning 

Foreldrar sem eignast börn með meðfædda hjartagalla fá oft lítinn eða engan tíma til 

að undirbúa sig andlega, tilfinningalega eða líkamlega. Margar spurningar vakna og þær 

tilfinningar sem geta gripið um sig eru m.a áhyggjur af fjármálum (Leske, 2002). 

Það er mikið áfall þegar barn greinist með alvarlegan sjúkdóm. Ofan á áhyggjur af 

velferð barnsins geta fjárhagsáhyggjur bæst við. Fæstir ef nokkrir hafa þó efni á því að verða 

fyrir tekjuskerðingu þegar barnið þarf að leggjast inn á sjúkrahús. 

Meðrannsakendur okkar voru allir sammála um að fjárhagslegur stuðningur væri 

mikilvægur fyrstu mánuðina eftir greiningu barnsins og á meðan það væri að gangast undir 

miklar og flóknar aðgerðir. Allir fengu þeir stuðning frá Neistanum og Tryggingastofnun. 

Sumir fengu fjárhagsstuðning frá fjölskyldu sinni og einn meðrannsakandi okkar fékk 

óvæntan fjárhagsstuðning frá aðila sem tengdist þeim ekki á nokkurn hátt á leið sinni til 

Boston. Einn faðirinn talaði um að hann hefði viljað fá betri upplýsingar um hvaða rétt til bóta 

þau hefðu. Hann hefði t.d. komist að því upp á eigin spýtur að þau gætu fengið bifreiðagjöld 

felld niður vegna veikinda barnsins. Það kom honum á óvart að enginn virtist halda utan um 

allar þær upplýsingar sem eru foreldrum svo mikilvægar á þessum erfiðu tímum.  

Lawoko og Soares (2002) og Wray og Sensky (2003) segja að fjölskyldan standi 

frammi fyrir margvíslegum streituvöldum. Áhrif hjartasjúkdóms barns á fjölskylduna getur 

komið fram á hinum ýmsu sviðum þar á meðal fjárhagslega. Rannsakendur telja að áhyggjur 

foreldranna af fjárhag á meðan barnið eigi við alvarleg veikindi að stríða geti skapað aukna 

streitu og því sé fjárhagslegur stuðningur afar mikilvægur. 
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5.2.9. Um jákvætt hugarfar 

Allir foreldrarnir tileinkuðu sér jákvætt hugarfar sem bjargráð. Þeir reyndu að horfa 

jákvæðum augum á reynslu sína eftir að þeir höfðu unnið að mestu úr þeim erfiðu 

tilfinningum sem áfallinu fylgdu. Foreldrarnir litu til baka og sumir sögðu að þeir réðu engu 

um hlutskipti sitt í lífinu en þeir ætluðu sér að vinna eins vel úr því og þeir gætu. Mörgum 

foreldrum tókst að finna jákvæðar hliðar á sjúkdómi barnsins þrátt fyrir alvarleika hans. 

Hilmir talaði um að það hefði komið honum á óvart hversu vel honum tókst að aðlagast 

ástandinu og að með tímanum hafi hann lært að sjá jákvæða punkta við sjúkdóm barnsins 

síns. Aðlögun vísar til viðleitni einstaklingsins til að aðlagast umhverfi og eigin ástandi til að 

viðhalda sálrænu og sálfélagslegu jafnvægi (Bryant, 2007).  

Viðleitni foreldranna til að aðlagast langvarandi veikindum barnsins og reyna að lifa 

innihaldsríku lífi þrátt fyrir erfiðleika var ríkjandi meðal þeirra allra. Svo virtist vera að 

löngun foreldra til að gera eins vel og þeir gátu væri kjarninn í aðlögun þeirra að veikindum.  

Með jákvæðu hugarfari notuðu þeir starfshæfnismiðuð bjargráð sem fól í sér 

hegðunarlega og vitræna tjáningu á viðhorfum sem miðuðu að því að takast á við veikindi 

barnsins og áhrif þeirra. Í langtímarannsókn Spijkerboer o.fl. (2007) á foreldrum hjartveikra 

barna kom í ljós að þeir nota oftar starfshæfnismiðuð bjargráð til að viðhalda sálrænu og 

sálfélagslegu jafnvægi en foreldrar heilbrigða barna. Foreldrarnir þurftu að gefa sér góðan 

tíma til að vinna úr reiði, sorg, sektarkennd, vonleysi, depurð og biturð eftir áfallið sem þeir 

verða fyrir við sjúkdómsgreiningu barnsins síns. Mikilvægt er fyrir foreldra að átta sig á því 

að hversu öfgakenndar sem tilfinningarnar eru að þeirra eigin mati eru þær hluti af eðlilegu 

aðlögunarferli foreldra í þeirra stöðu. Að okkar mati höfðu meðrannsakendur fundið 

stöðugleikann aftur eftir að hafa unnið í tilfinningum sínum eftir áfallið, þeir höfðu öðlast ný 

gildi og viðhorf til lífsins og lífsreynslan gert þá sterkari.  

 



 

 

69 

Samantekt 

Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna að huga þurfi betur að andlegri líðan 

foreldra barna með meðfædda hjartagalla þar sem þeir þurfa á stuðningi að halda allt frá 

fyrstu stundu. Svo virðist sem margir foreldrar gangi í gegnum hin svokölluðu „Kreppustig“. 

Það er því mikilvægt að hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um tilfinningaleg, líkamleg og 

sálfræðileg viðbrögð sem foreldrar kunna að sýna. Hjúkrunarfræðingar geta með faglegri 

færni sinni haft áhrif á hvaða bjargráð foreldrar tileinka sér til að draga úr því álagi sem þeir 

verða fyrir. Þar sem samstaða foreldra var einna mikilvægasta bjargráðið ættu 

hjúkrunarfræðingar að taka sérstakt tillit til þess við fræðslu og hjúkrun þessara fjölskyldna. 

Einnig gefur það þeim sérstaka ástæðu til að huga vel að því stuðningsneti sem einstæðir 

foreldrar langveikra og hjartveikra barna hafa.  

 Hlutverk hjúkrunarfræðinga við umönnun fjölskyldna langveikra barna með 

hjartagalla er stórt og fjölskyldunum mikilvægt. Rannsakendur telja að með aukinni 

starfsþróun og sérfræðiþekkingu hjúkrunarfræðinga muni þeir efla stöðu fagstéttarinnar í 

samfélaginu og koma betur til móts við þarfir skjólstæðinga sinna. 
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6. kafli - Notagildi rannsóknarinnar og framtíðarrannsóknir 

Í þessum kafla er gerð grein fyrir hagnýtu gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun, 

hjúkrunarstjórnun, hjúkrunarmenntun og hjúkrunarrannsóknir. Einnig er fjallað um 

takmarkanir hennar og settar eru fram hugmyndir að frekari rannsóknum á viðfangsefninu í 

framtíðinni. Að lokum er tekið saman það helsta sem fram kom í rannsókninni og 

hugleiðingar rannsakenda reifaðar. 

 

6.1. Hagnýtt gildi fyrir hjúkrun 

Það er von rannsakenda að þessi rannsókn gefi hjúkrunarfræðingum innsýn inn í reynslu 

fjölskyldna hjartveikra barna, aðlögun foreldra og bjargráð. Í henni var m.a. fjallað um hve 

mikilvægt það væri fyrir hjúkrunarfræðinga að vera meðvitaðir um þau viðbrögð sem 

foreldrar sýna á álagstímum til að geta brugðist við á viðeigandi hátt. Einnig að þeir hugi vel 

að því stuðningsneti sem einstæðir foreldrar hafa. Áríðandi er að hjúkrunarfræðingar séu 

einnig meðvitaðir um að þegar lengra er liðið frá fæðingu barnsins og foreldrar hafa gengið í 

gegn um margar aðgerðir og spítalainnlagnir með börnunum sínum hefur stuðningur ættingja 

og vina oft dvínað. Með faglegri færni geta þeir haft áhrif á hvaða bjargráð foreldrar tileinka 

sér og bent á áhrifaríkar leiðir til að minnka streitu. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar nýti 

sér betur þau hjálpargögn sem til eru til að meta andlega-, líkamlega-, félagslega- og 

sálfræðilega þætti skjólstæðinga sinna eins og fjölskyldulíkön og klínískar leiðbeiningar til að 

samhæfa vinnubrögð og gera þau skilvirkari.  

Niðurstöður rannsóknarinnar undirstrika gildi fjölskylduhjúkrunar. Foreldrarnir töldu 

mikla þörf á að þeim væri veittur tilfinningalegur stuðningur vegna áfalla og aðlögunar að 

breyttum aðstæðum vegna veikinda barnsins. Hjúkrunarfræðingar þurfa að nýta þau tækifæri 

sem gefast til að tala við fjölskyldur og að fjölskyldusamtöl verði eðlilegur og sjálfsgður 

þáttur í meðferðinni. Við vonum að vel takist til við innleiðingu fjölskylduhjúkrunar á 
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Landspítalanum og að hannaðar verði á íslensku klínískar leiðbeiningar starfsfólki til halds og 

trausts.  

Auk þess vonast rannsakendur til að niðurstöðurnar verði þeim hjúkrunarfræðingum er 

hyggja á framhaldsnám í barnahjúkrun hvatning til að sérhæfa sig í hjúkrun hjartveikra barna. 

Einnig að niðurstöðurnar geti nýst öðrum fagaðilum sem koma að þjónustu og umönnun 

þessara fjölskyldna. 

 

6.2. Hagnýt gildi fyrir hjúkrunarstjórnun 

Hlutverk hjúkrunarfræðinga sem gegna stjórnunarstörfum er m.a. að skipuleggja 

hjúkrun og þjónustu við skjólstæðinga heilbrigðisstofnanna. Á Barnaspítala Hringsins og við 

heimahjúkrun barna er mikil og góð fagleg þekking sem fjölskyldur langveikra barna njóta 

góðs af. En betur má ef duga skal. Mikil vitundarvakning hefur orðið meðal 

hjúkrunarstjórnenda um starfsþróun í hjúkrun og hvernig þeir standa vörð um og efla stöðu 

fagstéttarinnar í samfélaginu. Með faglegum metnaði geta þeir hvatt til frekari 

framhaldsmenntunar og sérhæfingar hjúkrunarfræðinga. Einnig gætu þeir hvatt til frekari 

rannsókna á sviðinu. 

Stjórnendur hafa mikil áhrif á stefnumótun, rekstur og forgangsröðun. Með 

rannsókninni gætu þeir e.t.v. fengið hugmyndir að bættu skipulagi við þá þjónustu sem fyrir 

er. Að lokum teljum við að niðurstöðurnar styðji við þá stefnu og hugsjónir er 

hagsmunasamtök langveikra barna standa fyrir. 

 

6.3. Hagnýt gildi fyrir hjúkrunarmenntun 

Rannsóknin hefur einnig hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarmenntun. Niðurstöður hennar 

geta nýst til að auka þekkingu hjúkrunarnema á þeim viðfangsefnum sem hjúkrunarfræðingar 

fást við í daglegu starfi. Þannig verða þeir betur í stakk búnir þegar þeir hefja störf sem 
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hjúkrunarfræðingar. Það er von rannsakenda að þessi rannsókn geti gefið hjúkrunarnemum 

betri innsýn inn í upplifun og líðan foreldra sem eignast langveik börn með hjartagalla og 

hver bjargráð þeirra eru á erfiðum tímum.  

 

6.4. Hagnýt gildi fyrir hjúkrunarrannsóknir 

Rannsóknir í hjúkrun auka skilning og færni hjúkrunarfræðinga sem fagstéttar og 

stuðla að aukinni gagnreyndri þekkingu. Eigindlegar rannsóknaraðferðir eru taldar góður 

kostur þegar rannsaka á viðfangsefni hjúkrunarfræðinnar og því gæti rannsóknin gefið 

fordæmi fyrir aðrar rannsóknir á sviðinu. Rannsakendur telja að í framtíðinni muni skapast 

enn frekari tækifæri fyrir starfandi hjúkrunarfæðinga til að vinna að fræðistörfum sem sýna 

fram á árangur hjúkrunar. Það er von rannsakenda að viðfangsefnið veki áhuga 

hjúkrunarfræðinga og nema í hjúkrun til þess að rannsaka það betur svo auka megi þekkingu á 

bjargráðum foreldra hjartveikra barna og þróa árangursríkar hjúkrunarmeðferðir sem hafa það 

að markmiði að styðja fjölskyldur í þessum erfiðu aðstæðum.  

 

6.5. Framtíðarrannsóknir 

• Rannsakendur telja að fleiri rannsóknir sem tengjast fjölskylduhjúkrun á 

Íslandi muni styrkja frekari innleiðingu hennar. Hjúkrunarfræðingar er sú 

heilbrigðisstétt sem sinnir fjölskylduhjúkrun og hefur sérstöðu að því leyti.  

• Engir einstæðir foreldrar tóku þátt í rannsókninni og því veltum við því fyrir 

okkur hvert þeirra helsta bjargráð hefði verið þar sem makans naut ekki við. 

Hægt væri að beina sjónum að því hvernig aðlögun þeirra gengur fyrir sig, 

hvert þeir leita til að tjá tilfinningar sínar og hvaðan þeir fá félagslegan 

stuðning. Einnig væri áhugavert að gera samanburðarrannsókn fyrir og eftir að 
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þeir fengju fjölskylduviðtöl. Í þeim er virkni fjölskyldunnar metin og stuðlað er 

að því að virkja stuðningsnet fjölskyldunnar. 

• Það væri einnig áhugavert að rannsaka hvernig aðlögun systkina hjartveikra 

barna gengi fyrir sig þegar notuð eru fjölskylduviðtöl þar sem börnin fá 

tækifæri til að tjá tilfinningar sínar og fengju viðurkenningu á tilveru sinni. 

Hægt væri að gera samanburðarrannsókn á því hvort munur væri á 

bjargráðsleiðum þeirra fyrir og eftir fjölskylduviðtölin. 

• Í þremur af fjórum viðtalanna voru báðir foreldrar viðstaddir og gætu þeir hafa 

orðið fyrir áhrifum hvor frá öðrum. Áhugavert gæti verið að gera rannsókn á 

bjargráðum foreldra langveikra og hjartveikra barna þar sem viðtölin yrðu 

tekin við foreldrana hvort í sínu lagi en ekki saman. Einnig væri áhugavert að 

skoða þann kynjamun sem sumir rannsakendur hafa haldið fram að sé á 

upplifun foreldra sem eignast alvarlega veik börn. 

• Í eldri rannsóknum er oft talað um félagslegan stuðning foreldra frá vinum og 

heilbrigðisstarfsmönnum. Athyglisvert gæti verið að skoða betur hlutverk 

maka sem helsta stuðningsaðila. 

 

6.6. Takmarkanir rannsóknarinnar 

Helstu takmarkanir þessarar rannsóknar eru að notuð var eigindleg rannsóknaraðferð 

og hafa niðurstöður hennar því ekki alhæfingagildi. Þar sem um nemaverkefni er að ræða 

voru þátttakendur fáir og þar af leiðandi vantar fyllri mynd af viðfangsefninu. Í þremur af 

fjórum viðtalanna voru báðir foreldrar viðstaddir og gætu þeir hafa orðið fyrir áhrifum hvor 

frá öðrum. Auk þess má segja að reynsluleysi rannsakenda í rannsóknarvinnu og viðtalstækni 

gæti haft áhrif á rannsóknarniðurstöður.   
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Samantekt  

Rannsóknin er innlegg til gagnreyndrar hjúkrunar með því að auka þekkingu á 

bjargráðum foreldra barna með hjartagalla. Fjallað er um gildi rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 

og hvernig rannsóknin getur nýst hjúkrunarstjórnendum til að bæta gæði hjúkrunar. Hún veitir 

einnig hjúkrunarnemum innsýn í þá þætti sem foreldrar nota sem bjargráð á erfiðum tímum. 

Hugmyndir að framtíðarrannsóknum varðandi viðfangsefnið eru reifaðar og greint er frá 

atriðum sem rannsakendur telja að hafi takmarkandi áhrif á rannsóknina. 
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Lokaorð 

Í upphafi rannsóknar skoðuðu rannsakendur sitt eigið gildismat og töldu þá að helstu 

bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla væru að leita eftir stuðningi sinna nánustu 

ættingja og vina. Einnig að foreldrar leituðu til heilbrigðisstarfsfólks vegna faglegrar kunnáttu 

þess. Sú skoðun reyndist að mörgu leyti rétt en í ljós kom að þeir leita fyrst og fremst eftir 

stuðningi hjá maka. Það kom rannsakendum helst á óvart að tvær mæður lýstu því að þær 

hefðu upplifað ró og yfirvegun þegar þær fengu vitneskju um að barnið þeirra væri með 

hjartagalla. Einnig hve foreldrarnir horfðu almennt á lífið með jákvæðu hugarfari og þakklæti.  

Viðtöl við meðrannsakendur og lestur heimilda hafa víkkað sjóndeildarhring 

rannsakenda. Mun sú innsýn sem rannsakendur hafa öðlast í rannsóknarferlinu nýtast í starfi 

til að veita heildræna hjúkrun og skilning á viðbrögðum og bjargráðum foreldra. Þó erillinn 

geti verið mikill þá má ekki gleyma að hjúkrunarfræðingar eru í lykilaðstöðu til að styðja 

skjólstæðinga sína og veita þeim fræðslu á meðan innlögn stendur og við útskrift. Markmiðið 

er alltaf að veita framúrskarandi og faglega þjónustu sem miðar að því að bæta líðan og auka 

lífsgæði skjólstæðinga. Með það í huga finnum við fyrir stolti, tilgangi og sátt.  

„Sigurvegarar gera ekki framúrskarandi hluti. Þeir gera venjulega hluti framúrskarandi 

vel“ – ókunnur höfundur. 
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Fylgiskjal 1 

 

Nr. umsóknar: Móttekin: Afgreidd: 

 

Umsókn til siðanefndar 

Landspítala - háskólasjúkrahúss 

 

1. HEITI RANNSÓKNAR.  Beðið er um fullt heiti rannsóknar, íslenskt eða erlent eftir 
atvikum. 

      
Bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla. 
 

 
 
2. TILGANGUR RANNSÓKNAR OG LÝSING Í HNOTSKURN. Útdráttur  úr rannsókninni,  
þ.m.t. markmið, þátttakendur, framkvæmd og vísindalegur ávinningur. 

 
Markmið rannsóknarinnar: Að kanna bjargráð foreldra langveikra barna með meðfædda 
hjartagalla.  Áhersla verður lögð á hvernig foreldrar komast í gegnum erfið tímabil í veikindum 
barnsins. Hvaða bjargráð reynast vel og létta undir með þeim svo koma megi betur til móts við þá 
undir þessum erfiðu kringumstæðum. Allt getur komið til greina, andlegar-, líkamlegar-, 
fjárhagslegar- og félagslegar þarfir. 
Þátttakendur: Foreldrar barna með meðfædda hjartagalla. Skilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni eru 
að börnin hafi átt við langvarandi veikindi að stríða. Önnur skilyrði eru að foreldrarnir hafi gott vald á 
íslensku og að þau búi á suðvesturhorni landsins. 
Framkvæmd: Tekin verða viðtöl við fjóra foreldra sem hafa þá reynslu að eiga langveikt barn með 
meðfædda hjartagalla. Einn rannsakandi mun taka viðtal við eina foreldra. Viðtalið gæti tekið a.m.k. 
eina klukkustund og mögulega verður haft samband síðar símleiðis ef um vafaatriði er að ræða. Áður 
en viðtalið á sér stað munu allir foreldrar fá sent kynningarbréf. Upplýst samþykki verður undirritað 
fyrir viðtalið sjálft. Haft verður samband við foreldra símleiðis til að ákveða stað og stund sem hentar 
þeim vel. Viðtölin verða hljóðrituð og síðan vélrituð með skriflegu leyfi foreldranna. Hljóðupptökum 
verður eytt strax að lokinni úrvinnslu þeirra af ábyrgðarmanni, en meðan á úrvinnslu stendur munu 
hljóðupptökur vera í öruggri vörslu rannsakenda. Notast verður við Vancouver –skólann í 
fyrirbærafræði. 
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Vísindalegt gildi og ávinningur: Rannsóknin mun nýtast foreldrum barna með meðfædda 
hjartagalla. Einnig auka skilning hjúkrunarfræðinga á þörfum foreldra þessara barna og auðvelda 
þeim að benda á árangursrík úrræði. 
 

 
 
 
3. ÁBYRGÐARMAÐUR RANNSÓKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn ábyrgðarmann 
úr sínum hópi sem annast samskipti við siðanefnd LSH og sem ber jafnframt faglega ábyrgð á 
framkvæmd rannsóknarinnar. 

Nafn:      Kennitala:        Staða: 
 
Vinnustaður:     Vinnusími:   Fax: 
 
Heimilisfang:     Heimasími:   Netfang: 
 

 
 
4. AÐRIR UMSÆKJENDUR. Tilgreina þarf nöfn og vinnustaði allra rannsakenda, þ.e. 
annarra en ábyrgðarmanns. 

Nafn: Barbara Ösp Ómarsdóttir                                                Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri
 Staða: Hjúkrunarnemi  
   
Nafn: Bryndís Hulda Pétursdóttir                                    Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri
 Staða: Hjúkrunarnemi  
 
Nafn: Elín Anna Hreinsdóttir                   Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri
 Staða: Hjúkrunarnemi  
 
Nafn: Gerður Garðarsdóttir                                  Vinnustaður: Háskólinn á Akureyri Staða: 
Hjúkrunarnemi 
 

 
 
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:     Heimilisfang:     
   
Stofnun/fyrirtæki:     Heimilisfang: 
 
Stofnun/fyrirtæki:     Heimilisfang: 
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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. 

 
Rannsóknin er lokaverkefni til BS gráðu í hjúkrunarfræði við Háskólann á Akureyri. Barbara Ösp 
Ómarsdóttir, Bryndís Hulda Pétursdóttir, Elín Anna Hreinsdóttir, Gerður Garðarsdóttir munu hafa 
umsjón með rannsókninni undir handleiðslu Maríu Guðnadóttur, umsjónarkennara við HA, sem er 
jafnframt ábyrgðarmaður rannsóknarinnar. Rannsóknin nýtur engra styrkja eða fjármagns. 
 

 
 
7. ÞÁTTTAKENDUR. Tilgreinið fjölda þátttakenda svo og hvernig og á hvaða forsendum 
úrtakið verður valið. 

 
Notast verður við þægindaúrtak og tekin verða viðtöl við foreldra fjögurra langveikra barna með 
meðfædda hjartagalla. Margrét Grímsdóttir hjúkrunarfræðingur hjartateymisins á Barnaspítala 
Hringsins, mun veita rannsakendum aðstoð við val á þátttakendum. Ekki mun verða rætt við þá 
foreldra sem eru með nýgreind börn eða börn sem nýlega hafa verið í aðgerð vegna hjartagallans. 
Rannsóknin verður kynnt foreldrum og verða þeir sem samþykkja þátttöku valdir. Eftir að rannsókn 
lýkur mun þátttakendum hennar verða sent þakkarbréf. 
 

  
 
8. ÁVINNINGUR/ÁHÆTTA. Tilgreinið í hverju ávinningur jafnt sem áhætta þátttakenda í 
rannsókninni  verður helst fólgin. 

    
Ávinningur þátttakenda af því að taka þátt í rannsókninni er að hér gefst þeim tækifæri til að tjá 
reynslu sína sem gæti orðið öðrum foreldrum til hagsbóta vegna aukins skilnings á upplifun þeirra. 
Lítil hætta er á að hægt sé að rekja upplýsingarnar til einstakra þátttakenda þar sem engar 
bakgrunnsupplýsingar koma fram. Ekki er talið að áhætta fylgi því að taka þátt í rannsókninni. 
Margrét Grímsdóttir hjúkrunarfræðingur hjartateymis Barnaspítalans mun verða þátttakendum til taks 
ef þeir hafa þörf fyrir. 
 

 
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. 
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Kynningarbréf verður sent til foreldra varðandi rannsóknina. Í bréfinu munu koma fram upplýsingar 
um tilgang rannsóknarinnar, kynning á rannsóknarferlinu og rannsakendum. Bréf þar sem þátttaka er 
samþykkt (upplýst samþykki) mun verða undirritað af þátttakendum fyrir viðtalið og sent 
ábyrgðarmanni rannsóknarinnar. Tekið er fram að þátttakendur mega neita að svara einstökum 
spurningum og hætta þátttöku í rannsókninni hvenær sem er án nokkurra eftirmála. Allir 
rannsakendur munu vera skráðir fyrir rannsókninni 

 
10. RANNSÓKNARGÖGN. Tilgreinið hvers konar gögnum (persónuupplýsingum, lífsýnum 
o.s.frv.) er fyrirhugað að safna vegna rannsóknarinnar. Einnig hvaða aðilar hafi aðgang að 
þeim gögnum. Skýrið frá hvaða öryggisráðstafanir verða gerðar og hvernig trúnaði við 
þátttakendur verður haldið. Koma þarf fram hver hefur umráðarétt yfir gögnunum að 
rannsókn lokinni. 

 
Persónulegum upplýsingum um upplifun foreldra verður safnað með viðtölum. Munu viðtölin verða 
hljóðrituð og þau síðan vélrituð orðrétt upp. Nöfn viðmælanda munu hvergi koma fram. 
Rannsóknargögn verða geymd þar sem aðeins rannsakendur hafa aðgang að. Nafnalista, 
samþykkisblöðum, viðtalsgögnum og hljóðupptökum verður eytt í lok úrvinnslu af ábyrgðarmanni. 
Þagnarskylda rannsakenda gagnvart þátttakendum verður að fullu virt. 

 
11. SIÐFERÐILEG ÁLITAMÁL. Hér skal greina frá helstu álitamálum af siðferðilegum toga 
sem rannsóknina varða. 

 
Tekið er fram að þátttakendur mega neita að svara einstökum spurningum og hætta þátttöku hvenær 
sem er. Bréf þar sem þátttaka er samþykkt mun fylgja með. Rannsakendur heita fullum trúnaði við 
þátttakendur. Nöfn þátttakenda koma hvergi fram. 

 
12. VÍSINDALEGT GILDI. Gerið stuttlega grein fyrir þeim vísindalega ávinningi sem 
rannsóknin hefur í för með sér. 

 
Vísindalegt gildi rannsóknarinnar að mati rannsakenda er að varpa ljósi á upplifun foreldra 
langveikra barna með meðfædda hjartagalla. Vísindalegur ávinningur mun vera hagur fjölskyldna 
sem í þessum aðstæðum lenda. Hjúkrunarfræðingar sem þær annast munu hafa meiri skilning á 
aðstæðum þeirra og þörfum og geta þar af leiðandi veitt betri fræðslu og stuðning. 

 
 
 
 
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 ítarlegri rannsóknaráætlun sem þá skal 
fylgja umsókn. 
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Meðfæddir hjartagallar eru algengastir fæðingargalla og er almennt talið að um eitt prósent 
lifandi fæddra barna séu með hjartagalla. Af öllum meðfæddum fæðingargöllum valda hjartagallar 
flestum dauðsföllum (Sigurður o.fl., 2002). Að fæða og ala barn með meðfæddan hjartagalla hefur 
því óneitanlega mikil áhrif á nýbakaða foreldra. Þar sem þau eru oftast greind skyndilega eftir 
fæðingu og fara í viðeigandi meðferðir í kjölfarið hefur fjölskyldan oft engan tíma til að undirbúa sig 
andlega né líkamlega og ómögulegt er að koma í veg fyrir þá upplifun og þau áhrif sem fölskyldan 
verður fyrir. Hvaða bjargráð mæður nýfæddra barna með hjartagalla nota og hvernig þeim tekst að 
aðlagast móðurhlutverkinu hefur að gera með hversu alvarlegur hjartagallinn og veikindin reynast. 
Það hefur jafnframt áhrif á ánægju mæðra með hjónabandið, því alvarlegri sem veikindin barnsins 
eru er meiri hætta á erfiðleikum í samskiptum foreldra (Berant, Mikulincer og Florian, 2003).  

Nú á dögum hafa batahorfur barna með meðfædda hjartagalla batnað en foreldrar þurfa samt 
sem áður að fást við afleiðingar veikindanna á þroska og lífsgæði barnanna. Mest er þörfin fyrir 
faglegum stuðning við sjúkdómsgreiningu barnsins, stuttu fyrir og stuttu eftir meðferð, en það er 
helst þá sem foreldrar eru óvissir um langtíma áhrif sjúkdómsins hjá barninu. Foreldrar hjartveikra 
barna hafa sýnt meiri tilhneigingu til að nota bjargráð eins og uppörvandi hugsanir en sýna síður 
neikvæðar tilfinningar (Spijkerboer, 2007).  

Fram kemur að umönnun langveikra barna sé streituvaldandi fyrir fjölskyldur. Foreldrar barna 
með hjartasjúkdóma upplifa meiri streitu en foreldrar barna sem eru greind með aðra langvarandi 
sjúkdóma (Wray, 2004).  

Aðlögun er ferli sem margir þættir hafa áhrif á, eins og til dæmis fyrri reynsla foreldranna og 
hvernig þeim hefur áður tekist að aðlagast streituvaldandi aðstæðum. Með tímanum aðlagast flestir 
foreldrar þessum erfiðu aðstæðum. Ef foreldrum tekst ekki að aðlagast geta  afleiðingarnar valdið 
líkamlegum veikindum, skertum lífsgæðum barnsins og foreldranna, erfiðleikum í samböndum 
foreldra og neikvæðum áhrifum á systkini barnsins (Mussatto, 2006). 
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14. RANNSÓKNARAÐFERÐIR. Gera skal grein fyrir aðferðafræði rannsóknarinnar. Taka 
skal fram hvort ætlunin sé að afla upplýsinga frá öðrum en þátttakendum sjálfum. Ef ætlunin 
er að notast við upplýsingar úr sjúkraskrám, gagnabönkum (s.s. krabbameinsskrá)  eða sýni úr 
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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. 
 

Rannsóknin er fyrirbærafræðileg þar sem reynsla foreldra langveikra barna með hjartagalla er könnuð 
í viðtölum. Notast verður við Vancouver –skólann í fyrirbærafræði. Margrét Grímsdóttir 
hjúkrunarfræðingur hjartateymisins á Barnaspítala Hringsins, mun veita rannsakendum aðstoð við val 
á þátttakendum og í kjölfar þess verður þeim foreldrum sem verða fyrir valinu sent kynningarbréf og 
upplýsts samþykkis aflað. Tekið verður eitt viðtal við foreldra hvers barns, sem tekur um það bil 1 
klst. Komið gæti til greina að rannsakendur hafi samband símleiðis við foreldra ef þörf er á frekari 
útlistun á efnisþáttum. Að auki mun foreldrum verða boðið að hafa samband ef eitthvað er óljóst. 
Þátttakendur fá að lokum þakkarbréf fyrir samstarfið.  

 
 
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. 

Viðtölin verða hljóðrituð og síðan vélrituð upp orðrétt. Í viðtölunum verður stuðst við viðtalsramma, 
þar sem fram koma hugmyndir að umræðuefni. Leitað mun verða eftir sameiginlegri reynslu 
þátttakenda og hún greind í meginþemu. Lokaniðurstaðan mun svo endurspegla upplifun þeirra sem 
taka þátt.  

 
  
16. RANNSÓKNARTÍMABIL. Tilgreinið hvenær áætlað er að rannsókn hefjist og hvenær 
henni ljúki. 
Áætlað er að rannsóknin hefjist í febrúar 2009 og ljúki vorið 2009.    

 
 
17. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR. Gerið grein fyrir fyrirhugaðri nýtingu og/eða 
birtingu/kynningu á niðurstöðum rannsóknarinnar. 

 
Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar í opinni málstofu í Háskólanum á Akureyri og 
rannsóknarskýrslan mun liggja frammi á bókasafni Háskólans á Akureyri. Mögulegt að rannsakendur 
birti síðar niðurstöður í tímariti.  
 

 
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 hafi umráðarétt yfir gögnunum og/eða beri ábyrgð á þeim. 

 

Á ekki við __X_ 
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19. VARÐVEISLA OG EYÐING GAGNA. Hvar verða rannsóknargögnin varðveitt? Hvenær 
og hvernig verður þeim eytt? 

Rannsóknargögn verða geymd þar sem aðeins rannsakendur hafa aðgang að. Nafnalista, 
samþykkisblöðum, viðtalsgögnum og hljóðupptökum verður eytt að lokinni úrvinnslu þeirra af 
ábyrgðarmanni.  
 

 
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 annast  eftirlit með heilsu og líðan þátttakenda og 
hvernig verður því háttað? Með hvaða hætti og hjá hvaða aðila eru þátttakendur tryggðir 
gagnvart hugsanlegum skaða? 

Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar, María Guðnadóttir mun verða þátttakendum rannsóknarinnar til 
taks og mun þátttakendum vera greint frá því í upphafi viðtals og á kynningarblaði. Rannsakendur 
munu fylgjast með líðan foreldra á meðan viðtali stendur. Í kynnisbréfi til foreldra er þeim tjáð að 
Margrét Grímsdóttir hjúkrunarfræðingur, sem hefur MS framhaldsmenntun í klínískri félagsráðgjöf  
muni veita viðtöl á rannsóknartímabilinu ef þátttakendur óska eftir, þeim að kostnaðarlausu. 

                                                                                                                                                                                                         
22. GREIÐSLUR VEGNA ÞÁTTTÖKU. Tilgreinið hvort greitt verði fyrir þátttöku í 
rannsókninni og þá jafnframt hvers eðlis og  hversu háar þær greiðslur verði. 

 
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 annarrar siðanefndar skal 
afrit þess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skrá dagsetningu 
umsóknar til viðkomandi aðila. 

 
JÁ __X_ NEI___ Persónuvernd, dags.  ___14 nóv 2008____________  JÁ ___
 NEI___ Önnur siðanefnd, hver:  ____________________    
JÁ ___ NEI___ Lyfjastofnun, dags. _________________ JÁ ___ NEI___
 Lífsýnasafn, hvaða: _______________________  
 
JÁ ___ NEI___ Geislavarnir ríkisins, dags. __________ JÁ ___ NEI___
 Skráarhaldari, hvaða:  _____________________ 
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JÁ ___ NEI___ Stofnun, hvaða:  ___________________     JÁ ___ NEI___
 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 siðanefndar.   

 
__x__ Starfsferilsskrá ábyrgðarmanns  ____ Nákvæmari 

rannsóknarlýsing(ar) 
 
__x__ Kynningarblað/-blöð    ____ Spurningalistar, fjöldi ____ 
 
____ Upplýsingablað/-blöð   ____ “Case Report Form” 
 
__x__ Samþykkisblað/-blöð   ____ Afrit af leyfum 
 
___x_ Önnur fylgiskjöl (hver?) 

____________________________________________________                                                                         
1)Samþykki Margrétar Grímsdóttur hj.fr. og MS í klín.félagsráðgj. um að veita milligöngu 

um val á þátttakendum og vera bakhjarl    
þeirra vegna rannsóknarinnar.  
2)Bréf til Margrétar Grímsdóttur hj.fr. og MS í klín.félagsráðgj.  um milligöngu að vali á 

þátttakendum 
3)  Samþykki frá Gunnlaugi Sigfússyni, sérfræðingi í hjartasjúkdómum barna,Barnaspítali 

Hringsins, LSH 
4) Samþykki frá Gunnari Jónassyni, yfirlækni barnadeildar 22E á Barnaspítala Hringsins, 

LSH og Jóhönnu L. Hjörleifsdóttur  
deildarstjóra barnadeildar 22 E á Barnaspítala Hringsins, LSH.    
5)   Viðtalsrammi – til viðmiðunar í viðtali við þátttakendur. 
                                                                                                          

 

 
25. ATHUGASEMDIR UMSÆKJENDA. Hér er hægt að koma á framfæri athugasemdum eða 
skýringum sem ekki komust fyrir annars staðar  í umsókninni. 

 
 
 
 
 

 
VERÐI  EINHVERJAR BREYTINGAR Á RANNSÓKNARÁÆTLUNINNI BER 
ÁBYRGÐARMANNI AÐ TILKYNNA ÞÆR ÁN TAFAR TIL SIÐANEFNDAR LSH. 
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Staður:    Dagsetning:  Undirskrift ábyrgðarmanns: 
 
 
__________________________      ___________________
 ___________________________________________ 
 
Vinsamlegast sendið umsókn og fylgiskjöl í einu eintaki. 
 

Umsókn sendist: Jónína Sigurðardóttir forstöðumaður siðanefndar LSH 
 skrifstofu kennslu, vísinda og þróunar 
                                              C-13 

 Landspítala Fossvogi  
 108 Reykjavík 

 
Einnig má senda umsóknina á rafrænu formi með tölvupósti á netfangið: 
sidanefnd@landspitali.is 

 
Uppfært: 22.12.2005 
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Fylgiskjal 2 
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Fylgiskjal 3 
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Fylgiskjal 4 
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Fylgiskjal 5 
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Fylgiskjal 6 
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Fylgiskjal 7 
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Fylgiskjal 8 

 

 

 

Kynning á rannsókn um bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla. 

 

Kæru foreldrar/foreldri. 

 

Við Barbara Ösp Ómarsdóttir, Bryndís Hulda Pétursdóttir, Elín Anna Hreinsdóttir og Gerður 

Garðarsdóttir erum nemendur á 4. ári í hjúkrunarfræði við heilbrigðisdeild Háskólans á 

Akureyri og erum að gera rannsókn sem lokaverkefni til B.Sc. gráðu. Rannsóknarspurning 

okkar er: “ Hver eru bjargráð foreldra langveikra barna með hjartagalla”.   

 

Ábyrgðarmaður rannsóknarinnar er María Guðnadóttir, hjúkrunarfræðingur BS, MS, sem 

starfar á Göngudeild barna og unglinga, Barnaspítala Hringsins, Landspítala v/Hringbraut og 

er einnig umsjónarkennari í barnahjúkrun við Háskólann á Akureyri. 

Netfang: mariagud@landspitali.is, gsm sími: 825-5078. 

 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna bjargráð foreldra langveikra barna með meðfædda 

hjartagalla. Áhersla verður lögð á hvernig foreldrar komast í gegnum erfið tímabil í 

veikindum barnsins. Hvaða bjargráð reynast vel og létta undir með þeim svo  koma megi 

betur til móts við þá undir þessum erfiðu kringumstæðum. Allt getur komið til greina svo sem 

andlegar-, líkamlegar-, fjárhagslegar- og félagslegar þarfir. 
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Margrét Grímsdóttir hjúkrunarfræðingur hjartateymis Barnaspítala Hringsins, veitti 

rannsakendum aðstoð við val á þátttakendum og mun verða þeim til taks ef á þarf að halda. 

Skilyrði fyrir þátttöku í rannsókninni eru að börnin hafi átt við langvarandi veikindi að stríða. 

Önnur skilyrði eru að foreldrarnir hafi gott vald á íslensku og að þau búi á suðvesturhorni 

landsins. 

 

Fyrirkomulagið er með þeim hætti að tekið verður viðtal við foreldra fjögurra barna. Ein 

okkar mun taka viðtal við ykkur í eitt skipti um reynslu ykkar. Ef báðir foreldrar eru til staðar 

viljum við heldur tala við þá saman. Viðtalið gæti tekið a.m.k. eina klukkustund. ef til vill 

verður haft samband síðar ef vafaatriði koma í ljós varðandi efnisþætti viðtalsins. Haft verður 

samband við ykkur símleiðis til að ákveða stað og stund fyrir viðtalið og fer það fram á þeim 

stað sem hentar ykkur vel. 

  

Viðtölin verða hljóðrituð og síðan vélrituð orðrétt. Við úrvinnslu verða viðtöl allra borin 

saman og reynt að finna sameiginlega reynslu þátttakenda. Lokaniðurstaðan mun svo 

endurspegla upplifun þeirra sem taka þátt.  

  

Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar í opinni málstofu í Háskólanum á Akureyri og 

rannsóknarskýrslan mun liggja frammi á bókasafni Háskólans. Mögulegt er að rannsakendur 

birti síðar niðurstöður í tímariti. Vonast er til að niðurstöður rannsóknarinnar muni auka 

skilning á þörfum foreldra hjartveikra barna og geti leitt til þess að heilbrigðisstarfsfólk veiti 

betri fræðslu og stuðning. 

Allar upplýsingar sem þátttakendur veita í rannsókninni verða meðhöndlaðar samkvæmt 

ströngustu reglum um trúnað og nafnleynd og farið að íslenskum lögum varðandi 

persónuvernd og vinnslu. Hljóðupptökum verður eytt strax að lokinni úrvinnslu þeirra af 
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ábyrgðarmanni en meðan á úrvinnslu stendur munu hljóðupptökur vera í öruggri vörslu 

rannsakenda. 

 

Nöfn þátttakenda koma hvergi fram. Heimilt að hætta í rannsókninni á hvaða stigi sem er og 

þátttakendur geta neitað að svara einstökum spurningum eða ræða einstök efnisatriði.  

Ykkur er velkomið að hafa samband við Maríu Guðnadóttur ábyrgðarmann rannsóknar á því 

tímabili sem unnið verður að gagnasöfnun ef einhverjar spurningar vakna eða ef þið viljið 

ræða ákveðna efnisþætti enn frekar. Upplýsingar um netfang hennar og símanúmer er hér 

meðfylgjandi.  

 

Rannsókn þessi hefur fengið leyfi siðanefndar Landspítalans fyrir framkvæmd og verið 

tilkynnt til Persónuverndar.  

 

Við værum afar þakklátar ef þið sæjuð ykkur fært að taka þátt í rannsókninni okkar, með 

bestu kveðjum. 

 

_________________________________________ 

Barbara Ösp Ómarsdóttir,  

barbara@inbox.is, sími: 864-0555 

 

_________________________________________ 

Bryndís Hulda Pétursdóttir,  

bring@btnet.is, sími: 691-3196 

 

_________________________________________ 
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Elín Anna Hreinsdóttir,  

helgivi@simnet.is, sími: 699-0192 

 

_________________________________________ 

Gerður Garðarsdóttir,  

ha050205@unak.is, sími: 662-8196 

 

_________________________________________ 

María Guðnadóttir, ábyrgðarmaður,  

mariagud@landspitali.is, sími: 825-5078 

 

Ef þið hafið spurningar varðandi rétt ykkar sem þátttakendur í rannsókninni eða viljið hætta 

þátttöku í henni geti þið snúið ykkur til skrifstofu siðanefndar Landspítala, Fossvogi, 108 

Reykjavík.  Símanúmer: 543-7465, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

106 

Viðtalsrammi 

 

1. Mig langar að byrja á því að biðja ykkur að segja mér frá  reynslunni af því að 

eignast hjartveikt barn?  

• Hvernig gekk tengslamyndun við barnið?  

• Hvernig gekk samband við maka á þessum tíma?  

• Hvað olli ykkur mestum áhyggjum á þessum tíma?  

 

2. Hver voru ykkar bjargráð í erfiðum tímabilum í veikindum barnsins?  

• Hvaða leiðir notuðuð þið til að komast í gegnum erfið tímabil? 

• Hvernig gekk ykkur tilfinningalega að aðlagast?  

 

3. Fenguð þið einhvern stuðning?  

• Frá hverjum? Fagfólki? Ættingjum/stórfjölskyldunni? Vinum? 

• Hvaða stuðningur hafði mestu þýðingu fyrir ykkur og í hverju var hann 

fólginn?  

• Hvernig gekk ykkur fjárhagslega að komast í gegnum tímabilið?  

• Fenguð þið fjárhagsstuðning?  

• Hvert er viðhorf ykkar gagnvart þeirri hjúkrun sem ykkur var veitt ?  

 

4. Var ykkur bent á hjálp/aðstoð eða þurftuð þið að leita eftir henni sjálf? 

• Hefðuð þið viljað fá meiri stuðning?  

• Ef svo er þá hvernig stuðning og hvenær í ferlinu?  

• Hver benti ykkur á hjálpina? 

• Hvaða stuðning þörfnuðust þið á þessum tíma en fenguð ekki? 
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5. Hvernig finnst ykkur þið hafa unnið ykkur tilfinningalega í gegnum þetta ferli? 

• Funduð þið fyrir einkennum um þunglyndi, kvíða eða streitu? 

• Hvernig gekk að sofa? 

• Hvernig gekk að stunda vinnu?  

• Fenguð þið heimahjúkrun og hver er reynsla ykkar af henni? 

• Töluðuð þið við aðra foreldra með sambærilega reynslu? 

 

6. Er eitthvað sem þið viljið segja að lokum sem ykkur finnst skipta máli í 

veikindum barnsins?  


