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Utdrittur

Tilgangur: Tilgangur ranns6knarinnar var ad kanna hvada bjargrad foreldrar langveikra
barna med hjartagalla notudu til ad vinna med tilfinningar sinar og hvernig komid var til méts
vid parfir peirra. Med pvi vildum vid dypka skilning hjikrunarfreedinga og annarra 4 pvi
hvernig foreldrar takast 4 vid pad dlag sem fylgir peirri reynslu ad eignast barn med
hjartagalla.
Bakgrunnur: Medfaeddir hjartagallar eru algengastir fedingargalla og tidni peirra er um eitt
prosent hjé lifandi feddum bornum. Foreldrar eru undir miklu 4lagi einkum { kringum pau
timabil sem bornin purfa ad gangast undir adgerdir. Hvada bjargrad peir tileinka sér geta
stjérnast af ymsum péattum. Pvi meiri studning sem foreldrar fa pvi minni streitueinkenni
greinast hja peim. Aukin drredi og betri upplysingar um réttindi pessara barna og fjolskyldna
peirra pyrftu ad vera adgengilegri til ad efla velferd peirra.
Rannséknarspurningin: Hver eru bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla.
Rannséknaradferd: Notud var eigindleg rannséknaradferd Vancouver-skélans {
fyrirbaerafraedi en s adferd byggir 4 tolf prepa kerfi vid vinnslu og greiningu vidtala. Pessi
rannsOknaradferd hentar vel pegar skodadir eru litlir hopar f6lks, upplifun peirra og reynsla af
akvednum fyrirberum. Valdir voru foreldrar fjogurra langveikra barna med medfaedda
hjartagalla.
Nidurstodur: Greind voru tvd meginpemu ut frd gognum rannsdknarinnar: Vidbrogd vid
greiningu og bjargrad foreldra. Meginpemun voru sidan greind { undirpemu. Nidurstodurnar
leiddu 1 1j6s ad foreldrarnir notudu ymis bjargrad sér til hjalpar 4 erfidum timum. Samstada og
studningur maka var p6é hvad mikilvegastur en einnig var jdkveatt hugarfar einkennandi.
Adstaedur hverju sinni rédu miklu um pad hvada bjargrad foreldrarnir notudu.
Alyktun: Rannsakendur draga pd dlyktun ad huga purfi betur ad andlegri lidan foreldra

langveikra barna med hjartagalla par sem peir purfa 4 studningi ad halda allt fra fyrstu stundu.
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Samstada foreldra var einna mikilvaegasta bjargradid og pvi @ttu hjikrunarfredingar ad taka
sérstakt tillit til pess vid fredslu og hjikrun pessa hops.. Einnig gefur pad peim sérstaka
astaedu til ad huga vel ad pvi studningsneti sem einstedir foreldrar langveikra og hjartveikra
barna hafa. Mikilvaegt er ad hjikrunarfredingar reyni ad kenna foreldrum og hvetja pa til ad
nota starfshafnismidud bjargrad. Rannsakendur telja einnig ad med aukinni sérfredipekkingu
hjikrunarfreedinga { framtidinni muni peir efla stodu hjikrunar og koma betur til moéts vid
parfir skjolstedinga.
Lykilhugtok: andleg 1idan, upplifun, hjartagallar, hjikrun, fjolskylda, bjargrad, langveik

born, studningur.



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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Pakkarord
Vid viljum byrja 4 pvi ad pakka ménnum okkar, bornum og fjolskyldum fyrir pann
Ometanlega studning, polinmadi og hvatningu sem pau hafa veitt okkur. Sérstakar pakkir
viljum vid fera medrannsakendum okkar fyrir ad veita okkur innsyn i reynslu sina, dn peirra
hefdi pessi rannsékn aldrei ordid ad veruleika. Innilegar pakkir f4 Gudmundur Omar
Oskarsson og Résa Marfa Gudmundséttir fyrir yfirlestur og gédar dbendingar. Mar
Gudmundsson fer bestu pakkir fyrir pydingu 4 dtdraetti. Leidbeinandinn okkar Maria

Gudnadottir feer kerar pakkir fyrir faglega leidsogn og umbyrdalyndi { okkar gard.
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Gullkorn

Umhyggja

bii berd umhyggju fyrir sjdlfum pér og
00rum og gerir allt af alid og natni.
bu kemur auga d parfir annarra og

uppfyllir pcer eftir bestu getu.



1. Kafli - Inngangur

Pessi rannsékn er unnin sem lokaverkefni til baccalaureorum scientiarum (B.S.) gradu
vid heilbrigdisdeild Haskdlans & Akureyri 2009. Ad rannsékninni standa fjorir
hjikrunarfredinemar. Leidbeinandi er Maria Gudnadottir hjikrunarfredingur BS, MS.

I pessum kafla er kynntur bakgrunnur vidfangsefnisins sem rannsékn pessi fjallar um.
Greint er fra tilgangi rannséknarinnar og hvada gildi hun hefur fyrir hjikrun.
Rannsoéknarspurning er sett fram og adferdafraedi er kynnt. Skyrt er frd helstu hugtokum {
rannsokninni og gildismati rannsakenda. Fjallad er um uppbyggingu rannséknarskyrslu og ad

lokum eru talin upp helstu gagnasoéfn sem notud voru vid gagnadflun.

1.1. Bakgrunnur viofangsefnis

Medfeddir hjartagallar eru algengastir fedingargalla og er almennt talid ad um eitt
prosent lifandi faddra barna séu med hjartagalla. Af 6llum fadingargdllum valda hjartagallar
flestum daudsfollum. Orsakir hjartagalla eru 6pekktar en talid er ad par hafi bedi erfdir og
umhverfi dhrif 4. Hjartagallar eru misalvarlegir og valda mismiklum einkennum (Sigurdur S.
Stephensen o.fl., 2002). Batahorfur barna sem faedd eru med hjartagalla hafa aukist til muna
undanfarin ar. Framfarir { greiningu 4 hjartagéllum og teknileg préun vid skurdadgerdir eru
medal annars pattir sem hafa aukid batahorfur pessara barna (Hr6dmar Helgason, 2001).

Ad feda og annast barn med medfeddan hjartagalla er mikid dlag 4 nybakada foreldra
og oft gefst litill eda enginn timi til pess ad undirbua sig andlega eda likamlega fyrir pau dhrif
sem foreldrar verda fyrir (Berant, Mikulincer og Florian, 2003).

Islensk rannsékn sem gerd var 4 hgum fjolskyldna langveikra barna synir ad gédur
félagslegur studningur fyrst eftir veikindi barnsins dregur mest ur pvi dlagi sem foreldrarnir
verda fyrir. Par kom einnig fram ad madur barnanna syndu frekar merki um punglyndi eda

kvida en fedur merki um streitu (Hulda Solrin Gudmundsdéttir, 2000).



Margir pettir hafa ahrif 4 hvernig foreldrum tekst ad adlagast breyttum adstedum eins
og fyrri reynsla foreldranna og hvernig peim hefur 4dur tekist ad adlagast streituvaldandi
adstedum. Med timanum adlagast flestir foreldrar pessum erfidu adstedum en ef foreldrum
tekst illa ad vinna ur streitu geta afleidingarnar ordid afdrifarikar. Langvarandi ahrif streitu
geta valdid likamlegum veikindum og skertum lifsgeedum barnsins og foreldranna,
erfidleikum { sambondum foreldra og neikveedum ahrifum 4 systkin barnsins (Mussatto,
2006).

Foreldrar barna sem greinast med langvinna sjukdéma standa frammi fyrir
margvislegum streituvéldum badi vid upphaf sjikdémsins pegar 6vissan um framhaldid rikir
og 4fram alla barnaskuna og unglingsdrin. Ahrif hjartasjikdéms barns 4 fjélskylduna geta
komid fram & hinum ymsum svidum svo sem fjarhagslega, félagslega, persénulega,

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

1.2. Tilgangur rannsoknar og gildi fyrir hjitkrun

Tilgangurinn med rannsékninni er ad kanna hvada bjargrad foreldrar langveikra barna
med hjartagalla noti til ad 1étta 4 tilfinningum sinum og hvernig komid er til moéts vid parfir
peirra. Med pvi viljum vid dypka skilning hjikrunarfredinga og annarra 4 pvi hvernig
foreldrar takast 4 vid pad dlag sem fylgir peirri reynslu ad eignast barn med medfeddan
hjartagalla { von um ad pad verdi hjikrunarfredingum og 6drum fjolskyldum 1 likum

adstedum til hagsbaéta.

1.3. Rannsoéknarspurning

Hver eru bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla?



1.4. Rannsoknaradfero

Rannsdknin er fyrirberafredileg sem lysir og tilkar reynslu patttakenda og leitast er
vid ad skilja sjénarhorn foreldra langveikra barna med hjartagalla. Eigindleg
rannsOknaradferd Vancouver-skélans 1 fyrirberafredi er notud en si adferd byggir 4 tolf
prepa kerfi vid vinnslu og greiningu vidtala. Pessi rannséknaradferd hentar vel pegar skodadir
eru litlir hépar f6lks, upplifun peirra og reynsla af dkvednum fyrirbeerum. Byggt er 4 pvi
vidhorfi ad pad sé haegt ad tilka somu reynslu 4 mismunandi hatt og hver tilkun um sig sé
réttmatur raunveruleiki (Sigridur Halld6rsdoéttir, 2003). Tekid er vidtal vid foreldra fjogurra
barna sem 0ll hafa 4tt vid langvarandi veikindi ad strida vegna medfaddra hjartagalla.
Hjukrunarfredingur hjartateymis 4 Barnaspitala Hringsins veitti adstod vid val 4

patttakendum og var pvi um paegindatrtak ad reda.

1.5. Skilgreining hugtaka

Bjargrad: Eru per urlausnir er f6lk notar pegar pad parf ad takast 4 vid dlag eda
erfidleika sem upp koma undir vissum kringumstedum (Melnyk, Fenstein, Moldenhouer og
Small, 2001).

Langveik born: Sjikdomar hja bornum yngri en 18 4ra teljast langvinnir hafi peir
stadid lengur en { prjd manudi, séu Slaknanlegir, hafi { for med sér einhvers konar skerdingu 4
lifsfyllingu og porf sé fyrir sérstaka adstod eda endurh@fingu (Perrin o.fl., 1993).

Fjolskylda: Heildren eining par sem um er ad r@&da tvo eda fleiri einstaklinga sem
bundnir eru tilfinningalegum bondum og finnast peir tilheyra hver 6drum. Fjolskyldan er hluti
af einstaklingnum og hefur sérhver atburdur sem snertir einn fjolskyldumedlim ahrif 4 alla

fjolskylduna (Wright og Leahey, 2005).



1.6. Gildismat rannsakenda

[ upphafi rannséknar er mikilvagt ad rannsakendur geri sér grein fyrir hvert gildismat
peirra er til ad draga tr dhrifum pess a nidurstodur. Pannig ma sja fyrirbaerid fra fleiri
sjénarhornum 4n pess ad eigid gildismat trufli nidurstodur rannséknarinnar. Gildismat
rannsakenda 4dur en rannsokn hefst er ad helstu bjargrad foreldra 4 erfidum timum séu ad
leita eftir studningi til sinna ndnustu @ttingja eda vina. Finna traust peirra og hvatningu a
Oyggjandi hatt. Einnig ad foreldrar leiti mikid til heilbrigdisstarfsfolks vegna peirrar faglegu

kunnéttu sem pad byr yfir. Hja pvi @ttu foreldrar ad finna traust og umhyggju { sinn gard.

1.7. Uppbygging rannséknarskyrslu

Skyrslunni er skipt nidur { sex meginkafla. I inngangi koma fram ymsar
bakgrunnsupplysingar, tilgangur rannséknar kynntur og hvada gildi hin hefur fyrir
hjikrunarfredinga. Annar kafli inniheldur freedigrunn rannséknar og byggir hann a helstu
nidurstodum eldri rannsékna sem unnar hafa verid um vidfangsefnid. Par rannséknir eru
sérstaklega valdar med hlidsjon af peim vidtalsramma sem notadur er. Pridji kafli 1ysir
adferdafraedinni. Greint er frd pvi 4 hvada forsendum patttakendur eru valdir og sidferdilegum
alitamdlum er varpad fram. Fjordi kafli greinir frd nidurstodum vidtalanna en peim er skipt
nidur { megin- og undirpemu og lyst 4 myndranan hétt med greiningarlikani. I fimmta kafla
er umreda og tilkun héfunda & nidurstodum. Einnig eru nidurstddur bornar saman vid
fredigrunn rannséknarinnar. Sjotti og sidasti kafli greinir sidan fra takmorkunum
rannsOknarinnar, visindalegt gildi hennar er rokstutt og settar fram hugmyndir ad
framtidarrannséknum tengdum vidfangsefninu. I lok hvers kafla er samantekt 4 helstu

ahersluatridum.



1.8. Heimildarleit

Rannsakendur f4 freedilegar greinar um efnid fra helstu gagnaséfnum a heilbrigdis- og
hjikrunarsvidi og par méa nefna Sage Journals Online, EBSCO Host, og ProQuest 5000 auk
rafraens timaritakosts sem nemendur hafa adgang ad { gegnum bdékasafn Haskéla Akureyrar.

Einnig fa peir heimildir dr békum, ritryndum timaritsgreinum og af veraldarvefnum.



2. Kafli - Fraedileg samantekt

Fading barns er venjulega timi gledi og hamingju fyrir foreldra, systkin og
adstandendur peirra. Su reynsla sem fylgir medgongu og fedingu er minning sem trilega
fylgir konunni og fjolskyldu hennar allt 1ifid. Ad eiga von 4 barni, ala med sér vonir og
vantingar um barnid sitt en standa sidan frammi fyrir pvi ad pad sé ekki heilbrigt getur verid
mikid afall fyrir verdandi foreldra.

I pessum kafla verdur freedigrunnur rannséknar skodadur. Hann byggir 4 helstu
nidurstodum eldri rannsékna sem unnar hafa verid um vidfangsefnid. Par rannséknir voru
sérstaklega valdar med hlidsjon af rannséknarspurningunni.

Upplysingar til foreldra um dbyrgd og valkosti fyrir barnid sitt er undirstada trausts
milli medferdaradila og skjolstedings. Einn stersti patturinn sem fagfélk parf ad hafa { huga
til pess ad gott traust geti myndast 4 milli peirra og skjélstedinga peirra er ad syna peim
virdingu. Virding og jafnrétti eru grundvallaratridi sem ber ad virda { allri pjonustu vid

einstaklinga (Vilhjalmur Arnason, 1993).

2.1. Medfeeddir hjartagallar

Tidni medfaeddra hjartagalla er um pad bil fimm til 4tta af hverjum 1000 lifandi
feeddum bornum og eru peir medal algengustu faedingargalla (Tulloh, 2007). Hjartad byrjar ad
myndast strax { upphafi medgongu og er timabilid fra pridju til attundu viku afar vidkvaemt en
pad er sa timi sem hjartad er ad préast. Pegar um hjartagalla er ad r&da proskast hjartad
einhverra hluta vegna ekki 4 pann veg sem pvi er @tlad 4 pessum fyrstu vikum
medgongunnar. Astzdur hjartagalla eru yfirleitt ekki kunnar og  90% tilfella er ekki haegt ad
finna orsokina (Lowdermilk og Perry, 2007). I einhverjum tilfellum er um erfdir ad reda eda
sjukdéma maédur eins og til demis sykursyki. Einnig geta veirusykingar svo sem raudir

hundar valdid hjartag6éllum, auk pess sem synt hefur verid fram 4 ad sumir ytri pattir svo sem



afengisneysla eda dkvedin lyf eins og t.d. flogaveikilyf geta haft skadleg dhrif (Moore og
Persaud, 2003).

Hjartagallar eru mismunandi og geta verid misalvarlegir. Peir koma fram sem annad
hvort galli { byggingu eda starfsemi hjartans og stéru @dunum sem tengjast pvi. Hjartagalli
getur préast tt 1 hjartabilun en henni verdur i faum ordum lyst sem skertri afkastagetu hjartans
til ad daela pvi bl6di sem porf er 4 1t {1 likamann (Tulloh, 2007). Samkvamt Sepehri o.fl.
(2008) eru sex eftirfarandi hjartagallar um 75% af 6llum medfeeddum hjartagéllum en peir
eru: Op & milli slegla (VSD, Ventricular Septal Defect), op 4 milli gitta (ASD, Atrial Septal
Defect), opin féstured (PDA, Patent Ductus Arteriosus), ferna Fallots (TOF, Tetralogy of
Fallot), lungnaslagedalokuprengsli (PS, Pulmonary Valve Stenosis) og 6s@darlokuprengsli

(AS, Aortic Stenosis).

2.1.1. Hjartaskurdadgerdir

Um helmingur peirra barna sem fedast med hjartagalla purfa ad undirgangast medferd
a fyrstu manudum lifsins vegna alvarleika gallans og felst medferdin pa yfirleitt i skurdadgerd
par sem gallinn er lagferdur. Engu ad sidur hafa hjartagallar umtalsverd dhrif 4 lifshorfur og
lifsgaedi pessara barna (Gunnlaugur Sigfisson, 2001).

Adur fyrr voru allar hjartaskurdadgerdir 4 islenskum bornum gerdar erlendis en 4rid
1990 var { fyrsta sinn framkvamd hjartaskurdadgerd 4 barni 4 Islandi. Var pad gert vegna
pess ad of dhattusamt pétti fyrir barnid ad vera flutt 4 milli landa. Toékst st adgerd med
dgetum og nadi barnid fullri heilsu. Hjartaskurdadgerdum 4 Islandi fjolgadi smam saman og
arid 1997 var svo komid ad um helmingur allra adgerdanna voru framkvamdar hér 4 landi
med gédum drangri (Hrédmar Helgason, 2001). Ad ségn Gunnlaugs Sigfussonar (2009) hafa

ad jafnadi fimm til tfu born 4 4ri gengist undir adgerdir 4 Islandi vegna medfeddra hjartagalla



undanfarin ar. Pessir gallar hafa verid margvislegir og er aldur barnanna sem fara i adgerd
breytilegur eftir tegund og alvarleika hverju sinni.

Flest born sem fa&dst hafa med sterri hjartagalla og purft ad gangast undir fléknari
hjartaskurdadgerdir hafa farid til Boston i Bandarikjunum 4 Children’s Hospital (Hr6dmar
Helgason, 2001). A bilinu 10-20 bérn med medfeddan hjartagalla fara til Boston { adgerd
arlega. B&di eru pad born sem eru ad fara i fyrsta sinn { adgerd en einnig pau sem eru ad fara

aftur (Gunnlaugur Sigftisson, 2009).

2.1.2. Ahrif hjartagalla d bérn

Ahrif hjartagalla 4 born geta verid margvisleg og mismikil eftir edli gallans. Hann
getur haft dhrif 4 starfsemi margra annarra liffera og lifferakerfa eins og t.d. lungna,
meltingarfera og midtaugakerfisins. Helstu einkenni medfaddra hjartagalla eru m.a.
préttleysi, bldmi, vanprif, madi og éedlilega hradur hjartslattur (Tulloh, 2007).

Nylega voru gerdar rannséknir um dhrif hjartaskurdadgerda 4 likamlegan, andlegan og
félagslegan proska barna med hjartagalla og syndu per ad born med hjartagalla eiga oftar vid
athyglisbrest ad strida, lakari fin- og gréfhreyfingar, minniserfidleika og félagsleg vandamal

heldur en born 1 samanburdarhép (Miatton, 2007).

2.2. Fjolskyldur hjartveikra barna

Ad eiga barn sem greinist med langvinnan sjukdom er ein erfidasta reynsla sem
foreldrar geta upplifad og snertir pad lif fjolskyldunnar allrar 4 marga vegu (Davis, Brown,
Bakeman og Campbell, 1998). Fjolskyldan stendur frammi fyrir margvislegum streituvéldum
badi vid upphaf sjikdémsins pegar dvissan um framhaldid rikir og dfram alla barnaskuna og

unglingsarin. Ahrif hjartasjiikdéms barns 4 fjolskylduna geta komid fram 4 hinum ymsum



svidum svo sem fjarhagslega, félagslega, personulega, tilfinningalega og hegdunarlega (Wray

og Sensky, 2004).

2.2.1. Foreldrar

Pegar foreldrar upplifa pad ad barnid peirra veikist og greinist med langvinnan
sjukdém fer af stad tilfinningarét 1 huga og hjortum peirra. Komid hefur 1 1j6s ad foreldrar
verda fyrst fyrir miklu afalli pegar p4 grunar og skynja ad eitthvad alvarlegt sé ad barninu sem
peir f4 sidan stadfestingu 4 vid sjukdomsgreininguna sjalfa (Knafl, Ayres, Gallo, Zoeller og
Breitmayer, 1995). Peim dhrifum sem alvarleg veikindi og skyndilegar sjikrahidsinnlagnir
hafa 4 foreldra og fjolskyldur hefur verid lyst sem skelfilegri reynslu og afalli sem sundrad
getur jafnvagi fjolskyldunnar og valdid kreppu (Eggenberger og Nelms, 2007).

Foreldrarnir f4 oft litinn eda engan tima til tilfinningalegrar adlogunar og medal
dhyggjuefna sem fjolskyldan stendur frammi fyrir eru til ad mynda oryggisleysi vegna
framandi umhverfis sjikrahussins, hredsla vid andlat, hredsla vegna dvissunar um dstandid
og batahorfur, tilfinningaleg ringulreid, hlutverkaskipting innan fjélskyldunnar og
fjarhagsdhyggjur (Leske, 2002).

Foreldrar hafa mikla porf fyrir gédar upplysingar um dstand barns sins. Gudrin
Kristjansdéttir og Helga Bragadottir (2001) téku saman nidurstddur dr premur islenskum og
atta erlendum rannséknum { grein sinni ,,Parfir foreldra barna 4 sjikrahdsum’’. Fram kom ad
helstu parfir foreldra voru ad: F4 upplysingar um dstand barnsins, medferd, Urredi og
batahorfur. Geta verid hja barninu og tekid patt { umonnun pess. Peim veri treyst og ad peir
gaetu treyst leknum og hjikrunarfredingum. Geta einnig sinnt systkinum veika barnsins og
ad pjénustan vid fjolskylduna vari samhzfd. 1 1j6s kom ad pad hafdi dhrif 4 parfir foreldranna

hversu alvarleg veikindi barnsins voru.
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Ahrif langvinnra sjikdéma barna 4 fj6lskyldur eru langvarandi en mismikil og
breytileg eftir timabilum. Ahrifin valda langvarandi dlagi sem m.a. eru f6lgin { 6oryggi
vardandi framtidarhorfur barnsins, daglegu basli tengda eftirliti, medferdum og lyfjagjofum,
hattu 4 félagslegri einangrun og fjarhagsdhyggjum. Par ad auki veldur pad foreldrum élagi ad
rata um kerfid, p.e.a.s. ad leita og ganga & eftir peirri pjonustu sem peir parfnast og eiga rétt a
s.s. peim sérdrredum sem barnid parfnast, félagslegri radgjof og salrenum studningi (Krauss,
Wells, Gulley og Anderson, 2001; Lawoko 2007). Bent hefur verid 4 fimm timabil par sem
hatta er 4 ad sjikdoémur barnsins hafi meiri ahrif og valdi meiri streitu innan fjolskyldunnar.
Timabilin eru vid sjikrahudsinnlagnir barnsins, pegar foreldrar hefja vinnu 4 ny eftir
sjukdémsgreiningu barnsins, vid breytingar 4 sjikdémnum, vid breytingar 4 lyfjum og vid
proskabreytingar barnsins (Arna Skiladéttir, Audur Ragnarsdéttir og Elisabet Konrddsdottir,
2005).

Wray og Maynard (2005) konnudu vidhorf 209 madra hjartveikra barna gagnvart
ghrifum veikindanna 4 fjslskylduna. I 1jés kom ad madurnar upplifdu { 43% tilvika ad
fjolskyldan sameinadist og reynslan batt hana saman sterkum bondum. Um 8% madranna
greindu fra pvi ad fjolskyldan vard éstarfhaef og sundradist vegna dlagsins.

Nidurstodur rannséknar Huldu Sélrinar Gudmundsdéttur (2000) syndu ad dhrif af
langvinnum sjukdémi barns nd yfir 611 meginsvid fjolskyldulifsins. Marktek tengsl reyndust
vera 4 milli dlagspétta, p.e.a.s. ef foreldrar upplifdu mikil dhrif 4 einu svidi var liklegt ad pau
nzdu til annarra svida lika. I 1j6s kom ad gédur félagslegur studningur, einkum fyrst eftir ad
veikindi barns vard vart, dr6 tr dlagsahrifum. Aftur 4 moéti syndu peir sem fengu minni
studning fra sinu ndnasta umhverfi fleiri dlagseinkenni

Margra dra rannséknir og reynsla Lawoko og Soares (2002, 2003a, 2003b, 2004) 4
senskum hjartadeildum barna hafa synt ad foreldrar hjartveikra barna eru med alvarleg

sélfélagsleg dlagseinkenni. Par salfélagslegu breytur sem h6fdu dhrif 4 hversu mikid dlag
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foreldrar upplifdu matti rekja til pess dlags og pess tima sem umonnun veika barnsins krafdist,
félagslegrar einangrunar og oryggisleysis foreldra um fjarhagsstodu vegna vinnutaps. Peir
toldu ad skortur 4 félagslegum studningi og tilfinningalegt dlag vegna umonnunar veika
barnsins hafi haft meiri dhrif 4 upplifun foreldra heldur en kynjamunur, sjikdémur og
alvarleiki hans. S4 kynjamunur sem fram kom { nidurstoédum rannsékna peirra telja peir ad
megi rekja til pess ad algengara sé ad konur { Svipjod taki 4 sig adalumhyggjupattinn {
fjolskyldum og par af leidandi finni paer gjarnan fyrir meira tilfinningalegu 4lagi vid umonnun
veika barnsins par sem par séu meira med barninu i veikindum pess. Petta hafi einnig pau
ahrif ad sé timi sem modirin hefur utan heimilisins sé pvi takmarkadur og hattan 4 einangrun
pvi meiri sem valdi aukinni félagslegri vanlidan. Eldri rannséknarnidurstodur syndu fram 4 ad
alvarleiki sjukdomsins vaeri veigamikill dlagspéttur en nyrri nidurstodur gefa til kynna ad
adrir pattir getu haft eins mikil dhrif. Ad mati Lawoko og Soares tengist dst&dan peirri
stadreynd ad lifshorfur hjartveikra barna eru betri ni vegna framfara i l&knavisindum, en {
dag lifa um 85% hjartveikra barna fram 4 fullordinsar en fyrir rdmum prjatiu drum einungis

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

2004).

2.2.2. Systkin

Alagid 4 systkin vegna langveika barnsins getur ordid mikid, ekki sidur en 4
foreldrana. Pegar hjartveik born greinast og purfa ad fara i adgerdir an fyrirvara reynist pad
foreldrum tilfinningalega erfitt og oftast gefst ekki tekifeeri til ad undirbia systkin og utskyra
4standid. I morgum tilvikum purfa bérn med hjartagalla ad fara oftar en einu sinni { adgerd og
pa eru per gjarnan skipulagdar med gédum fyrirvara pannig ad foreldrar geta undirbtiid

systkinin betur. Aldur og proski systkina hefur mikid ad segja um pad hvernig pau skilja
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astandid og hver vidbrogd peirra eru en einnig hefur alvarleiki veikindanna, hversu lengi
foreldrarnir dvelja 4 sjikrahdsinu og fjarlegdin fra foreldrum ahrif (Escudero, 2009).
Systkinin finna gjarnan fyrir dhyggjum, einmanaleika og 6tta og geta synt ymsar
tilfinningar eins og reidi, sektarkennd og afbrydissemi eda upplifad pad sem hofnun pegar 611
athygli foreldranna beinist ad veika systkininu (Bryant, 2007). Systkinin 6dlast nytt hlutverk
vid ad vernda langveika systkinid sitt og oft breytist hlutverkaskipan pannig ad pad yngra fer {
hlutverk verndandi eldri systkinis pegar pad eldra er veikt (Alfheidur SteinpSrsdéttir og
Gudfinna Eydal, 1995). Komid hefur { 1j6s ad heilbrigdu systkinin bera oft mikla abyrgd
midad vid proska. Pau hafa gjarnan dhyggjur af sjikdémséstandi og lidan veika systkinisins

og eru eldri systur pa 1 meiri haettu med ad taka 4 sig pessa dbyrgd (Hallum, 1995).

2.3. Bjargrdo

Lazarus og Folkman (1984) skilgreindu bjargrad sem stoduga vitsmunalega og
atferlislega préun einstaklingsins til ad takast 4 vid eda umbera paer ytri krofur sem gerdar
varu til hans sem og hans eigin innri krofur. Pad er pad bolmagn sem einstaklingurinn hefur
til ad halda stj6rn 4 lifi sinu. Adferdirnar sem hann noti séu badi starfshefnismidadar
(functional coping) og tilfinningamidadar (emotional coping). Pess vegna segja Melnyk,
Feinstein, Moldenhouer og Small (2001) ad pad sé naudsynlegt vid umonnun foreldra
langveikra barna ad heilbrigdisstarfsfolk hugi ad pvi hvernig foreldrunum takist ad rada vid
bada pessa patti.

Starfshefnismidudu adferdirnar sndast um ad leysa vandann 4 virkan hatt m.a. med
pvi ad skilja hann, reyna ad nalgast hann og takast 4 vid hann. Aftur & méti eru
tilfinningamidudu adferdirnar Gmedvitadar en paer eru silfredileg varnarvidbrogd
einstaklinga vid afollum og dlagi af ymsum toga. Algengustu vidbrogdin eru afturhvarf {

hegdun sem tilheyrir fyrri proskastigum, baeling sem utilokar areitid, tilfersla 4 tilfinningum
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s.s. reidi yfir 4 heilbrigdisstarfsfélk og afneitun. Vid afneitun hagar einstaklingurinn sér eins
og hann geri sér ekki grein fyrir einhverju atridi sem edlilegt er ad reikna med ad hann viti
(Gelder o.1l., 2005). Sérstaklega hefur ordid vart vid ad foreldrar mikid veikra eda langveikra
barna noti afneitun og telja sumir ad pad geti haft ahrif 4 nidurstodur rannsékna hja hépnum
(Spijkerboer o.1l., 2007).

Hvada bjargrad einstaklingar tileinka sér getur stjérnast af aldri og kyni. Persénulegir
pattir eins og skapgerd, fyrri reynsla, veikindi og eiginleikar sem tengjast dhugahvoét og haefni
hafa 4hrif og einnig adstedur hverju sinni (Frydenberg, 1997; Sigridur Jonsdéttir og Sigridur
Halldérsdottir, 2008).

St leid sem valin er til ad draga dr byrjunarvidbrogdum vid dlagi getur verid bedi
hjalpleg eda 6hjélpleg. Hjalpleg bjargrad fela i sér ad snidganga kringumstedur sem eru
streituvaldandi, drvinnslu vandamaéla eda ad nd tokum 4 kringumstaedunum. Pad ad snidganga
vandamalin getur verid gott sem fyrsta vidbragd en ef pad er notad of lengi kemur pad 1 veg
fyrir drvinnslu. Ohjalpleg bjargrad fela m.a. { sér 4fengis eda lyfjanotkun, fjandsamlega
hegdun og sjalfsskodun (Gelder o.f1., 2005).

Arid 2007 birtust rannséknarnidurstodur eftir Spijkerboer o.fl. par sem paer syndu fram
4 ad foreldrar barna med medfadda hjartagalla noti oftar hjéalpleg bjargrad heldur en foreldrar
heilbrigdra barna en sidur 6hjélpleg 4 bord vid reidi eda fjandsamlega hegdun. Hofundar
rannsOknarinnar telja ad nidurstodurnar megi rekja til pess ad foreldrar hjartveiku barnanna
hafi 6dlast ny gildi og m6tad med sér onnur og jadkvadari vidhorf { lifinu. Lifsreynsla peirra
hafi gert pa sterkari og peir hirt minna um sméamuni { kjolfarid. Par kom lika fram ad madur
barnanna { ranns6kninni voru duglegri en fedur ad leita sér félagslegs studnings.

Bjargrdd sem patttakendur { rannsokn Sigridar Jonsdottur og Sigridar Halldorsdottur
(2008) tileinkudu sér eftir alvarleg salren afoll ymist styrktu polgadi peirra ,,ad gefast ekki

upp‘ eda brutu pad nidur. Vid afoll og langvinna streitu notudu pétttakendur stundum
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Omedvitud bjargrad a bord vid reidi og pogn en pau bjargrad hafa neikvad og nidurbrjétandi
ahrif ef pau verda vidvarandi. Reidi og pogn flokkast undir slem bjargrad en rannsakendur
toldu bjargradin styrkja polgadi { sumum tilvikum en veikja pad 1 6drum. Pognin var
nokkrum pétttakendum naudsynleg sem skjol vid alvarlegum salrenum aféllum en reidin
virkadi sem drifkraftur til uppbyggilegra athafna. Von og trd, rekt vid sjlfan sig,
trinadarvinur, sjalfspekking, samkennd, listidkun og skapandi skrif voru bjargrad sem hofdu
jékvaed ahrif 4 polgaedi. Einnig var studningur 6llum afar mikilvaegur hvort sem hann kom fra
maka, vinum eda heilbrigdisstarfsménnum.

bvi hefur verid haldid fram ad bjartsynum einstaklingum gangi betur en peim
svartsynu ad halda stjorn 4 lifi sinu pegar & moéti bles. Auk pess sem einstaklingar med
jékvett sjalfsmat noti frekar starfshafnismidud bjargrad og séu liklegri til ad nota 61l Grredi
sem bjodast. Par med minnki peir likurnar 4 sjikdémseinkennum sem geti fylgt { kjolfar
aukinnar streitu. Pad sé pvi hjalplegt ad hafa jdkvadan personuleika og gdda tri 4 sjalfum sér
(Frydenberg, 1997).

I rannsékn Huldu Sélrinar Gudmundsdéttur (2000) var greint fra pvi ad pad skipti
foreldra langveikra barna miklu méli hvada bjargrdd peir notudu. Peir foreldrar sem tokust &
vid alagid af meiri skynsemi og flektust minna 1 ykt tilfinningavidbrogd syndu almennt minni

alagseinkenni og urdu pvi ahrif veikindanna ekki eins sterk.

2.4. Tilfinningaleg, likamleg og sdlfreedileg viobrogo vio dlagi

Ohztt er ad segja ad vidbrogd folks vid afcllum eda langvarandi dlagi séu 6endanlega
margbreytileg. Alvarleg sdlren afoll geta ymist aukid andlegan voxt og proska folks eda
valdid andlegu nidurbroti vegna langvarandi streitu sem skapast vegna 6fullnegjandi

urvinnslu tilfinninga eftir 4fallid. Visbendingar eru um ad 15-20% f6lks ndi ekki ad vinna a
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fullnegjandi hatt tr reynslu sem flokkast til alvarlegra sdlrenna afalla (Bonanno og Kaltman,
2001).

Vidbrogdum vid afollum er oft skipt 1 fjora flokka. Pad eru edlileg streituvidbrogd,
brad streituroskun, afallastreituroskun og adlogunarraskanir. Edlileg streituvidbrogd vid
afollum bera merki kvida og punglyndis en geta valdid pad mikilli vanlidan ad einstaklingar
purfa 4 hjalp ad halda. Vid brada streiturdskun er tilfinningasvorunin meiri. Petta eru
skammvinn vidbrogd vid skyndilegu dlagi. Afallastreituroskun eru 6edlileg vidbrogd vid
storafollum sem leida til adsoknarkenndra minninga og drauma um afollin. Aftur 4 méti er
adlogunarroskun hagfara vidbrogd vid dlagsstreitu. Pau geta t.d. komid { kjolfar fadingu
fatlads barns ef foreldrum gengur illa ad laga sig ad nyjum adstedum (Gelder, Mayou og
Geddes, 2005).

Tilfinningaleg vidbrogd vid hattu og 6gnandi atburdum birtast sem 6tti og kvidi
(Gelder o.1l., 2005). Vid kvida upplifa einstaklingar ad radist s¢ ad innsta kjarna sdlarlifsins
med Ovissu og hjalparleysi. Tilfinningar eins og einangrun, firring og 6ryggisleysi eru einnig
oft til stadar (Stuart og Laraia, 2005).

Tilfinningaleg vidbrogd vid missi eda adskilnad er punglyndi 4 misalvarlegu stigi med
likamlegum einkennum eins og preytu og minnkadri likamlegri virkni (Gelder o.fl., 2005). En
eins og Marshall og Harper-Jaques (2008) bentu 4 ad pa ma likja punglyndi vid steinvolu sem
er hent ut { lygnt vatn vegna pess ad hin gérar ut frd sér. Punglyndi er heilsufarsvandamal
sem snertir ekki adeins einstaklinginn sem haldinn er punglyndinu, heldur einnig adra
fjolskyldumedlimi.

Foreldrar langveikra barna upplifa oft sarar tilfinningar og sorg (Knafl og Zoeller,
2000). Gedleknirinn Kubler-Ross (1989) setti fram kenningar um sorg og sorgarvidbrogd
peirra sem verda fyrir alvarlegum afollum eda greinast med 6laknandi sjukdém. Huin skipti

ferlinu { dkvedna flokka eda stig sem einstaklingar purfa ad vinna sig { gegnum til ad 6dlast
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styrk 4 nyjan leik. Fyrsta stigid segir hin vera afneitun par sem einstaklingar telji sér trd um
ad um mistok sé€ ad reda og neiti ad horfast i augu vid stadreyndirnar. Annad stigid er reidi en
pa eru einstaklingar farnir ad atta sig a stadreyndunum og vilja oft finna einhvern sokudélg til
ad benda 4. Samningsgerd er svo pridja stig par sem einstaklingar lofa t.d. Gudi g6dri hegdun
i stadinn fyrir baetta heilsu eda betri kjor. Fjorda stigid segir hin vera punglyndi vegna pess ad
pa séu einstaklingarnir farnir ad 4tta sig 4 pvi ad peir radi ekki orlogum sinum. Fimmta og
sidasta stigid segir Kubler-Ross vera sampykki par sem einstaklingar hafa hett barattunni og
sett sig vid ordinn hlut. P4 fyrst geta margir nytt sér starfshaefnismidadar leidir sér til hjalpar.

Kenning pessi hefur p6 verid gagnrynd fyrir ad taka ekki tillit til pess ad vidbrogd
einstaklinga geti verid 6lik. Einnig fylgi peir ekki alltaf pessari dkvednu rod sem htin setur
fram heldur geti sveiflast fram og til baka 4 milli stiga. P6 m4 lita 4 kenninguna sem dkvedid
hjalpargagn heilbrigdisstarfsmanna par sem hin audveldar peim ad atta sig 4 tilfinningaferli
skjolstedinga sinna. Par af leidandi geti peir hugad betur ad porfum peirra og videigandi
medferd 4 hverju stigi fyrir sig (Taylor, 2006).

Foreldrar barna med medfadda hjartagalla eru undir miklu andlegu dlagi og
sérstaklega { kringum pau timabil sem bornin purfa ad gangast undir adgerdir. Peir upplifa oft
4 tidum mikla sélrena pjaningu sem peir eiga erfitt med ad vinna dr (Utens o.fl., 2000; Wray
og Sensky, 2004). Knafl og Zoeller (2000) telja ad madur langveikra barna finni oftar en
fedur fyrir likamlegum- og salfredilegum streitueinkennum, sektarkennd og sorg p6 badir
foreldrar finni vissulega fyrir pessum tilfinningum.

I rannsékn Huldu Sélrinar Gudmundsdéttur (2000) 4 hogum fjolskyldna langveikra
barna 4 Islandi s6gdu um 65% foreldranna ad peir ttu vid mikid eda mjog mikid persénulegt
dlag ad strida badi vegna umonnunar veika barnsins og tilfinningalega. Nidurstodur
rannsOknarinnar syndu ad margir pjadust af svefntruflunum, einbeitingaskorti og attu jafnvel

erfitt med ad leysa hversdagsleg verkefni. Foreldrarnir 1ystu einnig erfidum tilfinningum sem
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peir fundu fyrir eins og vanmetti, vonleysi og sipreytu. Pad sem kom p6 e.t.v. mest 4 dvart {
rannsokninni voru par nidurstodur ad um 81% foreldranna syndu einkenni

afallastreituroskunar (Post Traumatic Stress Disorder eda PTSD).

2.4.1. Streita

Foreldrar barna sem purfa 4 auknum studningi ad halda vegna veikinda sinna eda
proskaskerdingar eru oft haldnir mikilli streitu (Hendriks, DeMorr, Oud og Savelberg, 2000).
Streita er neikvad tilfinningaleg upplifun tengd lifefnafredilegum-, liffredilegum-,
hugrenum- og atferlistengdum breytingum. Streituvidbrogd likamans fara af stad til ad na
stjorn 4 eda umbera adstedur sem einstaklingurinn metur sem krefjandi eda fyrir utan sina
stjorn. Ef einstaklingurinn metur sem svo ad hann hafi ekki naeg drradi til ad takast 4 vid
krofur umhverfisins upplifir hann streitu (Lazarus og Folkman, 1984).

Lifefna- og liffredilegt ferli er { stuttu mdli pannig ad streituhormon s.s. adrenalin fer
ut 1 bl6did og vekur svorun alls likamans. Vid pad haekkar vodvaspenna, hjartslattur verdur
orari, bl6dprystingur hakkar, sviti myndast, bl6dsykur haekkar og sémuleidis blédfita. {
byrjun 6rvast 6n@miskerfid en vid langvarandi 4stand fer pad ad slevast og er pvi ekki eins
vel 1 stakk buid til ad verjast sykingum (Ingélfur S. Sveinsson, 1998).

Streita orsakar likamlegar og sélrenar breytingar sem med timanum geta leitt til
sjukdéma. Vidbrogd folks vid streitu eru einstaklingsbundin og oft 4 tidum gerir folk sér ekki
grein fyrir pvi ad pad er haldid mikilli streitu fyrr en likamleg og andleg heilsa pess er farin ad
bera pess merki. Rannsdékn & iktsyki, streitu og bjargradum eftir 4f6ll var gerd hér 4 landi og
voru helstu nidurstodur per ad mikil streita vegna likamlegra eda salrenna dfalla var sa
ahrifapattur sem flestir patttakendur téldu ad hefdi leyst sjikdéminn dr ledingi. AJ peirra

mati voru nokkrir pattir sem yttu undir préun langvarandi streitu eins og
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hjénabandserfidleikar, nidurbrjétandi samskiptahattur heilbrigdisstarfsfélks, skilningsleysi
samfélagsins og dhyggjur (Sigridur Jonsdottir og Sigridur Halldérsdottir, 2008).

Langvarandi streita (long-term stress) getur orsakast af samskiptum sem valda
togstreitu til lengri tima. Hin getur einnig orsakast af beiskju sem stundum er 6medvitud og
kemur pegar bjargrad eftir alvarleg salren afoll reynast 6fullnegjandi til ad na aftur jafnvaegi
(Sigridur Jonsdéttir og Sigridur Halldorsdottir, 2008).

Til ad geta betur gert sér grein fyrir pvi hvernig einstaklingar bregdast vid
streituvaldandi adstedum er horft 4 nokkra petti sem taldir eru skipta mestu méli. Pad er
hvernig peim tekst ad vinna ur vandamdlum, { hvada likamlega formi peir eru, sjalfsoryggi
peirra og hvada félagslega studningsnet peir hafa. Tilfinningaleg, likamleg og félagsleg stada
einstaklingsins 4dur en hinn streituvaldandi atburdur atti sér stad hefur pvi mikid ad segja um
pad hvernig hann kemur til med ad vinna sig Gt ir vandanum (Matheny, Aycock, Curlette og
Junker, 1998).

Vidbrogd einstaklinga vid streituvaldandi atburdum er pvi nokkud 6éutreiknanleg og
personubundin. Erfidara er til ad mynda fyrir einstakling ad adlagast veegum streituvaldi ef
streita er fyrir hendi hja honum og peir sem eru vidkvaemir eda berskjaldadir 4 einhvern hétt
eiga erfidara med adlogun (Mclntyre, Korn og Matsuo, 2008). Taylor o.fl. (2000) settu fram
pa kenningu ad konur svorudu streitudreiti 4 annan hatt en karlar vegna annarra
horménashrifa hj4 peim. I stad . fight or flight* vidbragda sem einkennast af pvi ad berjast eda
horfa undan, veri peim eiginlegra ad bregdast vid med ,.,tend and befriend* eda umdnnun og
vindttu. Méli sinu til studnings bentu pau 4 ad konum sé pad edlislegra ad bregdast vid streitu
med pvi ad leita til annarra, paer syni samkennd og samstddu og ad streituvidbrogd kvenna
hafi préast til ad bjarga sjalfum sér og 6sjélfbjarga bornum sinum. Taylor (2006) segir ad vid

hattulegar og mjog streituvaldandi adstedur sé konum pvi edlislegt ad geta bjargad sér betur
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en karlar til ad forda sér og afkvemum sinum fré voda. En til pess purfi paer ad fa félagslegan
studning.

Margar heimildir eru fyrir pvi ad foreldrar hjartveikra barna og langveikra séu haldnir
mikilli streitu sem hafi émeld ahrif 4 lif peirra, heilsu og fjolskylduhagi. B&di er um ad reda
skammyvinna- og langvarandi streitu madra og fedra. Einnig hefur komid 1 1j6s ad langvinn
veikindi auka streitu barnsins sjalfs og systkina pess (Berant, Mikulincer og Florian, 2003;

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

2.5. Studningur vio fjolskyldur

Ymsar rannsSknir hafa synt ad batahorfur barna med medfaedda hjartagalla hofou
aukist en foreldrar purftu samt sem 4dur ad fast vid afleidingar veikindanna 4 proska og
lifsgedi barnanna. Mest var porfin fyrir faglegan studning vid sjukdémsgreiningu barnsins
stuttu fyrir og eftir medferd, en 4 peim timabilum voru foreldrar { hvad mestri évissu um
langtimadhrif sjikdoémsins hja barninu (Majnemer o.fl., 2008b; Spijkerboer o.fl., 2007).

Tak og McCubbin (2002) notudu sérhannadan spurningarlista sem heitir The Coping
Health Inventory for Parents (CHIP) 1 rannsékn sinni sem var framkvamd til ad kanna streitu,
félagslegan studning og bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla. T nidurstodum
peirrar rannséknar matti sja greinilega fylgni 4 milli streitu foreldra og pess félagslega
studnings sem peir fengu. Pvi meiri studning sem foreldrarnir téldu sig f4 pvi minni
streitueinkenni var haegt ad greina hja peim.

Adrar ranns6knarnidurstodur bentu 4 ad foreldrar barna med medfedda hjartagalla
vildu gjarnan f4 meiri studning og hjalp fra heilbrigdisstarfsménnum. Foreldrarnir 4ttu oft
erfitt med ad spyrja um naudsynlega sérpjonustu fyrir barnid bedi vegna pess ad peir vissu
ekki hvad stadi til boda en einnig vegna pess ad samskiptin vid starfsfolkid voru ekki ndgu

g60. Peim fannst einnig vanta betri freedslu um lifskjor barnsins t.d. 6ryggi pess vid daglega
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virkni og patttoku i skéla. Bornunum sjalfum fannst pessir pattir ekki skipta svo miklu méli
og voru helst & pvi ad foreldrarnir gerdu oft dlfalda tr myflugu vardandi sjukdémsastand
peirra. I nidurstodunum kom m.a. fram sd umrada ad foreldrarnir @ttu pad til ad ofvernda
bornin og vanmeta getu peirra. Héfundarnir bentu 4 ad heildreenn studningur vari @skilegur
fyrir pessar fjolskyldur. Gott veeri ad hafa eitthvert dkvedid athvarf sem foreldrarnir getu
leitad til og fengid par allar paer upplysingar sem peir pyrftu 4 ad halda. Peir s6gdu pad vera
aukid alag fyrir foreldrana ad leita sjalfir uppi alla pa pjénustu og studning sem peir pyrftu 4
ad halda fyrir sig og barnid. Aukin velferd pessara fjolskyldna felist 1 pvi ad hafa pjénustuna
4 einum stad (Kendall, Sloper, Lewin og Parsons, 2003).

Majnemer o.fl. (2008b) s6gdu ad born sem feeddust med hjartagalla og faeru 1 opna
hjartaadgerd veru i aukinni dhattu med ad eiga vid ndmserfidleika ad strida seinna 4 @vinni
vegna pess hve mikil dhrif veikindin hefdu haft 4 proska peirra. Prétt fyrir pad fengu pessi
born ekki pa pjoénustu sem pau pyrftu 4 ad halda pegar pau byrjudu 1 skéla og sum peirra
fengu enga pjénustu. Hofundar rannséknarinnar t6ldu ad aukin urredi og betri upplysingar
um réttindi pessara barna og fjolskyldna peirra pyrftu ad vera adgengilegri til ad efla velferd
peirra. Einnig pyrfti pjénusta heilbrigdiskerfisins ad hafa parfir pessara fjolskyldna ad

leidarlj6si.

2.5.1. Fjolskylduhjiikrun

Fjolskylda er félagsleg grunneining samfélagsins sem gegnir hofudhlutverki i pvi ad
efla og vidhalda heilbrigdi hvers einstaklings { fjolskyldunni. Hin hefur verid skilgreind 4
pann hétt ad um er ad ra&da tvo eda fleiri einstaklinga sem bundnir eru sterkum
tilfinningalegum bondum, finnast peir tilheyra hver 69rum, hafa raunverulegan dhuga hver a
00rum og eru dhugasamir um ad f4 ad tilheyra lifi hvers annars. Hin er heildren eining par

sem fjolskyldan er hluti af einstaklingnum og sérhver atburdur sem snertir einn
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fjolskyldumedlim hefur dhrif 4 alla fjolskylduna (Wright og Leahey, 2005). Vid innlogn a
sjukrahus vegna veikinda er studningur fjolskyldunnar émetanlegur fyrir velferd sjuklingsins
og hefur mikil ahrif 4 andlega 1idan, oryggiskennd, lifsvilja og framtidarhorfur hans (Leske,
2002; Wright og Leahey, 2005).

A Islandi sem og annars stadar hafa 4 undanférnum dratugum ordid miklar breytingar
a patttoku foreldra { umonnun veikra barna. Til ad mynda var pad pannig 4rid 1975 ad
heimsdknartimi foreldra 4 barnadeildum voru einungis tveir klukkutimar 4 dag en nd eru
barnadeildir opnar fyrir fjolskylduna allan sélarhringinn og adstada fyrir annad foreldrid til ad
gista. Hingad til hefur mesta dherslan { hjikrun verid 16gd 4 pjénustu vid einstaklinginn eda
pann veika en vegna préunar { heilbrigdispjonustu par sem fjolskyldan kemur sifellt meira ad
malum hins veika er pvi mikilvaegt ad nédlgast vidfangsefnid meira ut frd hugmyndafradi
fjolskylduhjikrunar (Arna Skuladottir, Audur Ragnarsdottir og Elisabet Konrddsdottir, 2005).
A undanférnum tveimur drum hefur verid leitast vid ad bata pjénustu vid fjolskyldur 4
barnasvidi Landspitala med innleidingu 4 fjolskylduhjikrun samkvemt hugmyndafraedi
Calgary-fjolskyldulikansins, en einnig er verid ad innleida Calgary fjolskylduhjikrun 4 68rum
deildum Landspitalans (Landspitalinn, 2008).

Markmid pessarar hugmyndafradi er ad na fram jdkvaedum lifsgildum, draga tr
vanlidan og hafa jdkvad dhrif 4 samskipti og heilbrigdi fjolskyldunnar vegna afalla og
veikinda. Fjolskylduhjikrunin felur 1 sér dbyrgd til ad virkja fjolskyldur til ad bera dbyrgd 4
eigin heilbrigdi hvort sem er fyrirbyggjandi eda vid ad studla ad bata pegar veikindi koma upp
(Wright og Leahey, 2005).

A barnadeildum felst fjélskylduhjikrunin { pvi ad eiga gott samstarf vid fjolskylduna,
draga Ur pjdningum hennar, efla bjargrad og audvelda fjolskyldunni ad annast og stydja veika
barnid. Mikilvagt er ad koma til méts vid parfir hvers og eins innan fjolskyldunnar sem og

fjolskyldunnar sem einingu pannig ad fjolskyldan geti veitt barninu pann studning sem pad
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parfnast (Registered nurses association of Ontario, 2006). Synt hefur verid fram 4 ad pegar
studningsporfum fjolskyldunnar er ekki fullnagt af heilbrigdisstarfsfolki eru
fjolskyldumedlimir liklegri til ad pjast af sadlrenum vandamalum og likamlegum veikindum
(Kristjanson, 2004).

Farmer, Marien, Clark, Sherman og Selva (2004) gerdu rannsékn 4 6fullnegdum
porfum fjolskyldna langveikra barna 4 sjikrahtisum. Nidurstodurnar leiddu 1 1jés ad flestir
foreldrar toldu porfum peirra ekki fullnaegt en per helstu lutu ad upplysingum um sérirradi
og pjonustu til pess ad efla heilbrigdi barnsins og proska. Adrar éuppfylltar parfir lutu ad
studningi vid umonnunaradila, fjarhagsadstod, samfélagslegri radgjof og adstod vid ad efla
samskiptin innan fjolskyldunnar.

I grein sem birtist { timaritinu Journal of Family Nursing eftir Wright og Leahey
(1999), rannsakendur og frumkvodla Calgary- fjolskyldulikansins, er pvi gert skil hvernig
hagt er ad veita gbda fjolskylduhjikrun med fjolskyldusamtali sem parf einungis ad taka
fimmtdn mindtur eda minna. Fjallad er um nokkra patti sem hofundarnir telja ad skipti méli
og hjikrunarfredingur parf ad hafa gott vald 4, m4a par nefna mikilvagi pess ad vera kurteis
og vanda vel fyrstu kynni. Pvi er mikilvegt ad byrja 4 pvi ad kynna sig med nafni fyrir
fjolskyldunni og ad nota augnsamband. Hofundar élita ad p6 ad hjikrunarfredingi finnist
hann ekki hafa tima til ad tala vid fjolskylduna par sem hann sé ad sinna mikid veikum eda
slosudum einstaklingi purfi samskiptin ekki ad taka langan tima, en sé { raun forsenda pess ad
geta myndad god tengsl byggd 4 trausti og gagnkvaemri virdingu. Samtol sem eiga sér stad
milli hjikrunarfredings og fjolskyldunnar geta verid ein setning eda eins 10ng og timi gefst
til, en pau hafa 61l pad markmid ad beta lidan fjolskyldunnar og l4ta hana finna ad
hjikrunarfredingurinn hefur raunverulegan dhuga 4 ad komast ad vidhorfum hennar og
skodunum. I vidtslunum eru styrkleikar fjlskyldunnar dregnir fram { peim tilgangi ad

fjolskyldan sjdi drraedi til lausnar heilbrigdisvandanum (Wright og Leahey, 1999).
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Samantekt

Tidni medfaeddra hjartagalla er um pad bil fimm til 4tta af hverjum 1000 lifandi
feeddum bérnum og eru peir medal algengustu fedingagalla. Hjartagallar eru mismunandi og
geta verid misalvarlegir. Um helmingur peirra barna sem fadast med hjartagalla parf medferd
a fyrstu manudum lifsins.

Ad eiga barn sem greinist med langvinnan sjukdom er ein erfidasta reynsla sem
foreldrar geta upplifad og snertir pad lif fjolskyldunnar allrar & marga vegu. Foreldrarnir geta
verid undir miklu andlegu dlagi einkum 1 kringum pau timabil sem bornin purfa ad gangast
undir adgerdir. Alagid 4 systkin vegna langveika barnsins getur einnig ordid mikid, ekki sidur
en 4 foreldrana.

Hvada bjargrad einstaklingar tileinka sér getur stjérnast af ymsum pattum, en su leid
sem valin er til ad draga dr byrjunarvidbrodgdum vid dlagi getur ymist verid hjélpleg eda
6hjélpleg. Rannsoknarnidurstodur hafa synt fram 4 ad foreldrar barna med medfaedda
hjartagalla nota oftar hjélpleg bjargrad heldur en foreldrar heilbrigdra barna, en sidur
6hjélpleg. Pvi meiri studning sem foreldrarnir tdldu sig f4 pvi minni streitueinkenni var hegt
ad greina hja peim. Adrar rannséknarnidurstodur bentu & ad foreldrar barna med medfedda
hjartagalla vildu gjarnan f4 meiri studning og hjalp fra heilbrigdisstarfsmonnum. Aukin
urredi og betri upplysingar um réttindi pessara barna og fjolskyldna peirra pyrftu ad vera
adgengilegri til ad efla velferd peirra. Einnig pyrfti pjonusta heilbrigdiskerfisins ad hafa parfir

pessara fjolskyldna ad leidarljosi.
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3. Kafli - Adferoafraedi
[ pessum kafla verdur fjallad um pd rannséknaradferd sem notud var,
hugmyndafradina ad baki hennar og val hennar rokstutt. Greint verdur fra kostum og gollum
eigindlegra rannsdknaradferda og hvernig vali 4 patttakendum var héttad. Lyst verdur hvernig
gagnaoflun fér fram, drvinnslu gagna verda gerd skil og sagt fra sidferdilegum hlidum
rannsOknarinnar. Einnig er fjallad um dvinning sem hlotist getur af ranns6kn sem pessari og

dhaettu og 1 lokin verdur stutt samantekt 4 efni kaflans.

3.1. Rannséknaradferd

bPar sem markmid rannséknarinnar er ad fa svor vid rannséknarspurningunni: Hver eru
bjargrdd foreldra langveikra barna med hjartagalla vard eigindleg rannsOknaradferd fyrir
valinu. Eigindlegar rannséknaradferdir rannsaka upplifun félks af lifsvidburdum pess og eiga
vel vid pegar rannsaka 4 reynslu og vidhorf einstaklinga (Sigurlina Davidsdéttir, 2003).
Fyrirberafredi er ein adferd eigindlegra rannsékna og er markmid hennar ad lysa reynslu
einstaklings 4 pann hétt sem hann sjalfur upplifir hana (Boyd, 1993). Hall (2000) heldur pvi
fram ad fyrirbarafradi hafi préast at fra heimspeki 1 pad ad verda gagnrynin og fredileg
adferdafraedi sem notud er sem rannséknaradferd og hafi aukid préun visindalegrar pekkingar
4 0llum svidum heilbrigdispjénustu 4 sidustu dratugum.

Fyrirbzerafrzedin litur 4 einstaklinginn og umhverfid sem eina heild sem st6dugt
hefur ahrif 4 hvort annad og métar hvernig lifi einstaklingurinn lifir (Byrne, 2001). Med pvi
ad rannsaka manneskjur, atburdi og athafnir 4 peirra eigin forsendum ma 6dlast skilning 4
sjalfinu, 6drum og heiminum (Benner, 1994).

Vancouver-skélinn { fyrirbaerafraedi er tdlkun 4 fyrirberafredilegri heimsspeki og
notkun hennar sem rannséknaradferd i hugvisindum og pa sérstaklega mannvisindum.

Hugmyndafredi Vancouver-skdlans {1 fyrirbarafraedi leitast vid ad auka skilning 4
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mannlegum fyrirberum, medal annars til pess ad beta mannlega pjénustu, til ad mynda
heilbrigdispjonustu (Sigridur Halldérsdoéttir, 2000).

[ Vancouver-skélanum er hver patttakandi dyrmetur par sem hann midlar
mikilvaegum upplysingum. I samvinnu vid einstaklinginn er byggd upp heildarmynd af pvi
hvernig upplifun hans litur ut frd hans sjénarhorni. Patttakandinn er medrannsakandi {
rannsokninni og litid er & hann med virdingu og hlyju. Malitekid i adferd Vancouverskdlans
er rannsakandinn sjélfur. Hann parf ad vera fer um ad lada fram eflandi samradur og tilka
med triverdugum hetti rannséknargdgnin sem medrannsakandi hefur midlad til hans
(Sigridur Halldérsdottir, 2003). Rannsakandinn parf ad vera tilbdinn ad vikka
sjondeildarhring sinn og vera opinn og namur til ad skilja syn einstaklingsins 1t frd hans
upplifun. Hann parf einnig ad vera tilbdinn ad leggja eigin hugmyndir til hlidar svo per hafi
ekki ahrif 4 nidurstddur rannsdknarinnar. AJ skilja merkingu fyrirb&ra og greina ut fra peim
pemu er kjarni fyrirberafraedinnar. Par gildir ad sja b2di pad sem er sameiginlegt { reynslunni
og pad sem er frabrugdid (Sigridur Halldérsdoéttir, 2000). Heildarmyndin er sidan borin saman
vid heildarmynd n@®sta medrannsakanda og pannig koll af kolli par til heildarmynd af

fyrirbarinu er ordin fullmétud (Sigridur Halld6rsdéttir, 2003).

3.2. Rokstuoningur fyrir rannsoknaradfero

Eigindlegar rannséknaradferdir bj6da upp 4 ad nota opnar spurningar en pannig er
haegt ad f4 ndnari dtskyringar 4 vidfangsefninu og hegt ad meta reynslu medrannsakanda ut
fra peirra eigin tilkun og upplifun. Med eigindlegri ranns6knaradferd fest pvi dypri
skilningur 4 fyribarinu (Sigridur Halldérsdéttir, 2003). Fyrirbaerafraedi byggir 4
mannvisindum og med henni er leitast vid ad skilja og tilka, frekar en ad skoda og ttskyra

likt og gert er 1 nattiruvisindum (Morse, 1991; Walters, 1994). Pannig hentar pessi dkvedna
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rannsOknaradferd vel til pess ad kanna bjargrad foreldra barna med medfaedda hjartagalla til

pess ad 6dlast skilning 4 reynslu peirra og syn fra peirra sjénarholi.

3.3. Kostir og gallar

Eigindlegar rannséknaradferdir gefa ekki tolulegar eda malanlegar nidurstodur likt og
megindlegar rannsOknaradferdir heldur gefa par visbendingar um tdlkun, skilning og
merkingu medrannsakenda & félagslegu samhengi vidfangsefnisins (Burns og Grove, 2001).
Kostir eigindlegra rannsékna eru ad par byggja 4 upplifun einstaklingsins sem verid er ad
rannsaka og med pvi faest dypri skilningur 4 fyrirbarinu. Hugmyndafredi Vancouver-skélans
{ fyrirberafradi beinir sjonum sinum ad peim heimi sem einstaklingurinn lifir { (Kvale, 1996).

Helstu gallar eigindlegra ranns6kna eru ad meliteki rannsoknarinnar er sjalfur
rannsakandinn og pvi erfitt ad mala réttmati hennar. Ekki er heldur mogulegt ad endurtaka
rannsoknina til pess ad fa nidurstdodur stadfestar par sem reynsla hvers og eins er

einstaklingsbundin og litlar likur eru 4 ad f4 somu nidurstodu (Burns og Grove 2001).

3.4. Val a patttakendum
begar patttakendur eru valdir er mikilvagt ad peir hafi persénulega reynslu af fyrirbarinu sem
verid er ad rannsaka og hafi dhuga og getu 4 ad lysa reynslu sinni (Sigridur Halldérsdéttir,
2003). Valdir voru foreldrar fjogurra langveikra barna med medfedda hjartagalla. Vid val 4
patttakendum var notast vid paegindadrtak. Haft var samband vid Margréti Grimsdéttur
hjikrunarfreeding hjartateymis 4 Barnaspitala Hringsins, Landspitala og veitti htin
rannsakendum adstod vid val 4 patttakendum.

Skilyrdi fyrir pétttoku voru ad foreldrarnir @ttu born sem hafi att vid langvarandi
veikindi ad strida og ad ekki matti vera um nygreind born ad reda eda born sem hofdu nylega

undirgengist adgerd vegna hjartagallans. Ekki er talid gott ad medrannsakendur séu staddir {
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midri reynslunni heldur geti litid yfir farinn veg og midlad af upplifun sinni dsamt peim
tilfinningum sem upp koma er lidur fra reynslunni (Sigridur Halldérsdéttir, 2003). Einnig var

skilyrdi ad foreldrarnir toludu islensku og veru busettir 4 sudvesturhorni landsins.

3.5. Gagnasdfnun og gagnagreining

Gagnasofnun fér fram med samra&dum og voru tekin vidtdl vid ferna foreldra.
Vidtolunum var skipt nidur 4 rannsakendur par sem hver rannsakandi t6k vidtal vid eina
foreldra og var timalengdi hvers vidtals um pad bil 60 mindtur. Rannsakendur fylgdu
fyrirfram dkvednum vidtalsramma (fylgiskjal nr. 9) til pess ad tryggja samrami { spurningum
{ vidtolunum.

Rannséknaradferd Vancouver-skolans 1 fyrirberafredi er dkvedid ferli. Vid lausn
vandamadla er farid { gegnum vitrena petti ferlisins aftur og aftur medan 4 rannsokn stendur.
betta eru sjo meginpettir; ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga d, ad velja, ao tilka, ad
rada saman og ad sannreyna. Med petta { huga er haegt ad setja rannséknarferlid fram 1 tolf
meginprepum sem lysir pvi hvernig stadid er ad rannsékn innan Vancouver-skolans (Sigridur
Halldérsdottir, 2003).

Hinum t61f meginprepum Vancouver-skélans { fyrirb@rafraedi er &tlad ad dypka
skilning & vidfangsefni ranns6knarinnar. Rannsakendur fylgdu eftir bestu getu pessum t6lf
meginprepum. Meginprepin tolf eru eftirfarandi:

1. A0 velja samradufélaga. Valdir voru patttakendur sem h6fdu persénulega reynslu af pvi
ad eiga barn med hjartagalla.

2. Fyrst er ad vera kyrr. Adur en samradur héfust stoldrudu rannsakendur vid og gerdu sér
grein fyrir eigin dkvednu hugmyndum um vidfangsefnid. Per voru sidan lagdar til hlidar og
rannsakendur voru opnir fyrir nyjum hugmyndum.

3. batttaka i samradum. Badir adilar hofou tekiferi til pess ad tja sig og upplifdu pannig
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virka hlustun og skilning. { samredunum var byggt upp traust 4 milli rannsakenda og
medrannsakenda og pvi gatu medrannsakendur sagt frd peim bjargradum sem peir notudu {
upplifun sinni af pvi ad eiga barn med medfeeddan hjartagalla.

4. Skerpt vitund vardandi ord. Allar samradur voru hljédritadar og sidan vélritadar ordrétt
upp og vistadar { tolvu.

5. Byrjandi greining 4 pemum. Pegar rannséknargégnin voru ordinn ritadur texti h6fst hin
formlega greining. Hun f6lst 1 pvi ad textinn var lesinn vandlega yfir og reynt ad sja
heildarmynd af reynslu medrannsakandans fra hans sjénarhdli. Sidan var textinn greindur
nidur { pemu.

6. A0 atta sig 4 heildarmynd reynslu hvers einstaklings. Rannsakendur rodudu pemum
saman til pess ad f4 fram heildarmynd af upplifun medrannsakenda.

7. Stadfesting 4 heildarmynd hvers einstaklings med honum sjalfum. Til pess ad draga dr
likum 4 ad fyrirfram gefnar hugmyndir rannsakenda hefdu studlad ad dkvedinni nidurstodu
var hver medrannsakandi bedinn um ad stadfesta sina frasogn og tekiferi til ad stadfesta ad
skilningur rannsakenda veri réttur.

8. A0 atta sig 4 heildarmyndinni & fyrirbeerinu sjalfu. Rannsakendur baru saman vidtolin
til ad finna { peim sameiginlegan prad og einnig til pess ad finna pad sem var frabrugdid. Ut
fra pvi var sidan préud heildarmynd af reynslu medrannsakenda.

9. A0 bera saman nidurstodurnar vid rannséknargognin. Rannsakendur baru saman
rannsOknargdgnin og athugad var hvort samrami veri 4 milli nidurstadna og ritadra
vidtalsgagna.

10. Ad velja rannsokninni heiti sem lysir nidurstodu hennar i 6rstuttu mali. Meginpema
rannsOknarinnar var sett fram sem heiti rannséknarinnar.

11. A0 sannreyna nidurstoournar med einhverjum medrannsakendanna. Mjog jakvett er

ad sannreyna nidurstodur dsamt medrannsakanda ef pvi verdur vid komid.
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12. A0 skrifa upp nidurstodur rannséknarinnar. Ad lokum var unnid tr nidurstodum
rannsOknarinnar og pess gett vandlega samkvamt krofu Vancouver-skélans ad raddir allra

patttakenda heyrdust (Sigridur Halldérsdéttir, 2003).

3.6. Sidfreedilegar hlioar rannséknarinnar

[ sidfraedi heilbrigdisgreina eru lagdar til grundvallar fjérar meginreglur vid gerd og
framkvamd rannsékna 4 heilbrigdissvidi. Peim er fyrst og fremst @tlad ad standa v6rd um
réttindi f6lks. Rannsakendur fylgdu pessum reglum til pess ad vernda medrannsakendur sina.

Sjélfredisreglan byggir & virdingu fyrir sjalfsakvordunarrétti og skodun hverrar
manneskju. Hver manneskja hefur dkvedin gildi sem setur pvi mork um pad hvernig adrir
mega koma fram vid hana (Sigurdur Kristinsson, 2003). Skadradisreglan kvedur 4 um ad
umfram allt skuli heilbrigdisstarfsfolk fordast ad valda skada og samkvamt henni mega
rannsOknir 4 heilbrigdissvidi ekki fela 1 sér dhattu fyrir patttakendur og dvinningur verdi ad
vera nagur til ad réttleta rannséknina (Sigurdur Kristinsson, 2003). Velgjordarreglan segir til
um pé skyldu ad lata gott af sér leida og velja par leidir sem férna sem minnstu pannig ad
hagsmunir félks vegi pyngra en dvinningur rannsoknarinnar. Réttletisreglan kvedur 4 um
sanngirni { dreifingu geda og byrda. Einnig ad vernda hépa i samfélaginu sem hafa vidkvema
stodu svo sem born og aldrada svo demi séu tekin og skal pess gett ad allir beri jafnt Gr
bytum (Sigurdur Kristinsson, 2003).

Sétt var um leyfi fyrir rannsékninni til Sidanefndar Landspitalans (fylgiskjal nr. 1)
sem veitti heimild fyrir rannsékninni (fylgiskjal nr. 2). Auk pess var rannséknin tilkynnt til
Persénuverndar (fylgiskjal nr. 3) sem stadfesti tilkynninguna (fylgiskjal nr. 4). Fengid var
leyfi vegna rannsoknarinnar hja yfirlekni og deildarstjéra barnadeildar 22E (fylgiskjal nr. 5)
og hja sérfraedingi 1 hjartasjikdémum barna (fylgiskjal nr. 6). Send voru kynningarbréf

(fylgiskjal nr. 8) til foreldranna sem innihéldu upplysingar um pé sem ad rannsékninni standa
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og hver markmid rannséknarinnar vzru. I framhaldi af pvi var haft samband vid foreldrana
simleidis og valin stadsetning og timi fyrir vidtolin. Adur en vidtsl héfust skrifudu
patttakendur undir upplyst sampykki sem fol i sér upplysingar um rétt peirra { rannsékninni.
Peim var gert 1j6st ad peir mattu neita ad svara einstaka spurningum og ad peir gaetu hatt
patttoku 4 hvada timapunkti sem vari dn nokkurra eftirmala. Rannsakendur hétu fullum
trinadi vid patttakendur. Ad ranns6kn lokinni var medrannsakendum send pakkarbréf.

HIj6dupptokum var eytt um leid og drvinnslu var lokid.

3.7. Avinningur og dheetta

Avinningur rannsOknarinnar: Rannsakendur vonast til ad geta varpad 1j6si 4
upplifun foreldra langveikra barna med medfedda hjartagalla og ad nidurstodurnar verdi
fjolskyldum sem 1 pessum adstedum lenda til hagsbdta vegna aukins skilnings & upplifun
peirra. Einnig vonast rannsakendur til ad hjikrunarfredingar sem annast pessar fjolskyldur
00list meiri skilning 4 adstedum peirra og porfum og geti par af leidandi veitt betri fredslu og
studning. Auk pess fengu foreldrarnir tekiferi til ad tja reynslu sina og benda 4 pad sem betur
metti fara { pjonustu vid foreldra { somu sporum.

EkKki er talin vera nein dhatta sem fylgir rannsékninni en mogulega gatu spurningar
vakid upp erfidar tilfinningar sem rannsakendur @®ttu erfitt med ad bregdast vid eda svara. Pvi
gafst medrannsakendum kostur 4 ad hafa samband vid Margréti Grimsdoéttur
hjikrunarfreeding hjartateymis Barnaspitala Hringsins ef porf veri 4 en hin hefur einnig MS
gradu 1 kliniskri félagsradgjof (fylgiskjal nr 7). Litil haetta er 4 ad hagt sé ad rekja upplysingar

til einstakra patttakenda par sem engar bakgrunnsupplysingar koma fram.
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Samantekt

[ kaflanum kom fram hvada rannséknaradferd var notud { rannsékninni og val hennar
rokstutt. Notast var vid fyrirberafredilega rannséknaradferd samkvaemt Vancouver-skélanum
en hun hentar vel rannséknum sem er @tlad ad dtskyra mannlega reynslu. Skyrt var fra
hvernig vali 4 patttakendum var hattad og fjallad um helstu kosti og galla eigindlegra
rannsOknaradferda. Pétttakendur voru valdir 1 1j6si pess ad peir hofdu persénulega reynslu af
pvi ad eiga barn med medfeddan hjartagalla. Greint var fra sidfredilegum hlidum
rannsOknarinnar, dvinningi fyrir patttakendur og pa dhattu sem hugsanlega gati hlotist af
patttoku medrannsakenda { ranns6kninni. Studst var vid hinar fjérar meginreglur { sidfredi
heilbrigdisgreina vid gerd rannsoknarinnar en peim er fyrst og fremst &tlad ad standa vérd um

réttindi folks.
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4. kafli - Nidurstoour

I pessum kafla verdur greint frd nidurstodum dr vidtolum sem tekin voru vid
medrannsakendur. Meginpemu sem fram komu 1 rannsékninni verda kynnt sem og undirpemu
sem greind voru tt frd peim. Nidurstodur verda sidan settar fram { greiningarlikan. I lokin
verdur svo stutt samantekt 4 nidurstodunum.

Medrannsakendur { rannsékninni eiga pad sameiginlegt ad eiga langveik born med
hjartagalla. Pau hafa 61l farid til Boston til adgerdar og sum peirra oftar en einu sinni. Oll
bornin eru { reglulegu eftirliti hja hjartasérfreedingi, taka ymis lyf ad stadaldri auk annarra
sérparfa. Um er ad reda foreldra fjogurra barna, fjérar maedur og prja fedur og gafu
rannsakendur peim dulnefni til ad tryggja nafnleynd peirra. Voru pau nefnd: Einar, Hilmir,

Skuli, Diana, Audur, S61 og Helga. Einn fadir s sér ekki fert ad mata 1 vidtalid.

4.1. Greiningarlikan

I upphafi var rannséknarspurningin: Hver eru bjargrad foreldra langveikra barna med
hjartagalla sett fram. Med hana i huga voru greind tvé meginpemu Tt frd gognum
rannsOknarinnar. Pessi meginpemu eru: Vidbrogd vid greiningu og bjargrad foreldra sem visa
annars vegar { upplifun foreldra pegar barnid greinist med hjartagalla og hinsvegar pau
bjargrdd sem beir nota til ad takast 4 vid erfid timabil { veikindum barnsins. Vidbrogd vid
greiningu voru greind { undirpemun: Afall, hredsla, reidi, sjalfsvorkunn, sorg, r6 og
yfirvegun. Bjargrad foreldra voru greind { undirbemun: Samstada foreldra, studningur fra
fjolskyldu og vinum, trdin sem bjargrad, veraldarvefurinn sem bjargrad, ad tala vid adra {
sOmu sporum, traust til heilbrigdisstarfsfélks, nalegd vid barnid og tengslamyndun,

fjarhagslegur studningur og jakvett hugarfar.



Greiningarlikan

Bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla
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4.2. Viobrogo vio greiningu

Annad meginpemad fjallar um vidbrogd vid greiningu og visar til peirrar upplifunar
foreldra pegar 1 1j6s kemur ad nyfett barn peirra er ekki heilbrigt. Ekki var vitad um
hjartagallann fyrir fedinguna hja neinum vidmalendanna og komu fréttirnar peim i opna
skjoldu. Samkvemt pessu pema eru fyrstu tilfinningar foreldra pegar pau fa vitneskju um ad
barnid peirra sé med alvarlegan hjartagalla: Afall, hraedsla, reidi, sjdlfsvorkunn, ré og
yfirvegun. Einar lysir lidan sinni vid fréttunum 4 pessa leid:

Vio stooum inni d vokudeildinni og leknirinn hafoi heyrt eitthvad oreglulegan

hjartsldtt eda eitthvad undarlegt vio pad og for ad oma hana og svo bara snéri hann

sér vid og sagoi okkur ad barnid veeri med alvarlegan hjartagalla og pyrfti ad fara til

Ameriku [...] hugsa ad pad hafi verid svona fyrstu viobrogd ad pd hvitnadi ég upp og

fannst vera ad lida yfir mig og ég man ad ég settist niour i svona hlioarherbergi.

Mislangur timi leid eftir fadinguna hjd foreldrunum par til peim barust par fréttir ad
barnid peirra veri veikt. Hjartagallinn kom ymist { 1jos 1 l&eknisskodun fyrir heimferd eda
strax eftir fedingu. SOl sagdi ad { fyrstu hafi hin upplifad mikid afall og reidi pegar i 1j6s kom
ad eitthvad var ad barninu. Svo hafi hin fundid fyrir sjalfsvorkunn:

Petta var ndttirlega rosalegt sjokk. Vio hofoum ndttiirulega hvorugt fario inn d

spitala .. hvorugt upplifad pad ad vera d spitala .. petta var alveg rosalegt sjokk. Um

leid og hann feeddist kom i ljos ad pad var eitthvad ad [...] Reidin kemur fyrst en svo ..

[...] Madur pekkir petta ekkert .. manni finnst madur hafa pad verst i 6llum heiminum.

S6l var ekki sd eina sem fann fyrir reidi og sjalfsvorkunn. Hilmir sagdist lika hafa velt

fyrir sér astedum pess ad petta skyldi hafa komid fyrir pau. Hann sagdi:
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bad kemur upp eda mér fannst ég fara i gegnum eins og ég var ad segja doan ad
eignast veikt barn pd fer madur ad hugsa um svo margt .. fjolskyldulifio .. fjarmdlin
[...] svo fer madur [ svona sjdlfsvorkunn .. af hverju ég .. af hverju vio .. af hverju

okkar fjolskylda [...] vio dttum petta ekkert skilio.

Hilmir taladi einnig um sorgarvidbrogd sin pegar hann eignadist barn sem reyndist
alvarlega veikt og 1ysti pvi hvernig hann hefdi gengid 1 gegnum dkvedid sorgarferli:
Upplifunin ad eignast veikt barn er dbyggilega alltaf svipud pad er dkvedio
sorgarferli madur parf ad dtta sig d hlutunum upplysingarnar eru svona smdtt og
smdtt ad siast inn hjd manni um ad pad sé eitthvad ad og ad madur purfi ad fara ad
bregoast vid hlutunum .. lifi0 breytist og madur fer ad hugsa um mjog margt .. pad

rennur allt i gegn hjd manni allavega i minu tilviki.

Diana upplifdi { fyrstu hvorki afall né hredslu heldur dkvedna ré og yfirvegun. Hin
taldi pad b&di vera vegna pess ad heilbrigdisstarfsfolkid syndi ré og ttskyrdi dstand barnsins
vel. Einnig hefdi hin tekid pa dkvordun 4 medgongunni ad taka pvi sem ad hondum beri ef
eitthvad amadi ad barninu. Hun 1ysti sinni reynslu svo:

Pd er hann settur bara strax inn d vokudeild sko af pvi hann feeddist svo ofbodslega

bldr og svo bara kom [...] til okkar hjartaleeknir og hérna og sagdi okkur frd pessu og

pannig ad ég var svo ofbodslega roleg [...] og pad var lika titaf pvi ad hann iitskyrdi
allt og sagdi okkur ad petta er ndttiirulega allt heegt ad laga. [...] petta var bara pakki

sem okkur var afhentur og vio purftum ndttirulega bara ad leysa hann.
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Helga taldi ad sin vidbrogd varu edlileg fyrir konur en hin sagdist hafa heyrt ad konur
brygdust oft vid afalli med dkvedinni ré. Eftir nokkrar klukkustundir hafi hiin farid ad atta sig
betur 4 stodunni og pa hafi gripid um sig hredsla og hugsanir um pad hvort barnid myndi lifa:

Madur tok pessu af stoiskri ré6 mioad vio sjokkio skilurou enda var ekkert heegt ad

gera annad i stodunni. [...] Jd ég pordi ekki ad vita einhverjar télur eda sko

prosentutolur .. ég bara pordi pvi ekki .. otrilega furdulegt.

begar fyrstu vidbrogd vid greiningunni lidu hja voknudu ymsar vangaveltur um
astaedur pess ad barnid veri med hjartagalla og hvad framtidin beri 1 skauti sér. Audur taladi
um vantrd og évissu sem hin upplifdi:

Pad breytist lif manns algjorlega [...] veist petta er lif sem madur bjost ekki vio ad fara

[ .. pu veist bara pakki sem madur les bara um hjd 6drum einhverjar reynslusogur ..

svo er madur bara allt { einu kominn i pennan pakka .. petta er bara évissa .. hredsla

0g madur vissi ekkert hvad var framundan.

Nokkrir vidmelendanna fundu fyrir dofatilfinningu fyrstu dagana eftir ad pau fengu
vitneskju um hjartagallann. Einar, Skili og Audur t6ludu 611 um ad hafa fundid fyrir
minnisleysi. Einar sagdist ekki hafa verid alveg med sjalfum sé fyrstu dagana og ad
einfoldustu hlutir hafi fallid 1 gleymsku:

Madur er i svo mikilli leidslu pessa daga .. dour en vid forum it for ég ad arransera

ymsu .. ég purfti ad fara upp i vinnu og kldra eitthvad og pa mundi ég til demis ekki

talnaldsinn d hurdinni inn d vinnustadinn sko .. pd svona var mér sagt pad sko ad
hérna pad eru edlileg .. dttar madur sig d pvi ad madur var ekki alveg eins og madur

d ad vera.
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Skdli taladi um sambarilega reynslu sina:

Madur var svo sem mjog skrytinn .. pii veist gleymdi hlutum og allskonar.

Ord Audar voru svo hljédandi:
Madur vard rosa gleyminn .. ju .. pui veist madur var voda skrytinn eftir petta ..

minnisleysi og eitthvad svona.

4.3. Bjargrao

Medrannsakendur okkar gripu til ymissa bjargrada til ad 1étta 4 tilfinningum sinum en
p6 maétti heyra ad sum bjargrad voru algengari en 6nnur. Samstada foreldranna var 6llum
einna mikilvagust en einnig voru margir sem nefndu trina, jakvatt hugarfar og traust til
heilbrigdisstarfsfolks. Upplifun peirra af pvi hvernig komid var til méts vid parfir peirra var
nokkud misjofn og bentu nokkrir medrannsakendur 4 pa patti sem peim fannst ad betur matti
standa ad. Medrannsakendur t6ldu ad peir notudu heldur starfshefnismidud bjargrad og

reyndu ad leysa Ur vandamdlunum 4 virkan héatt fremur en tilfinningamidud bjargrad.

4.3.1. Samstada foreldra

Samstada foreldra sem eignast hafa langveikt barn med hjartagalla kom flj6tt 1 1j6s {
vidtolunum. Allir foreldrarnir sem téku pétt { rannsékninni t6ludu um ad narvera og samstada
hvors annars hefdi reynst peim eitt helsta bjargradio fra fadingu barnsins.

Audur taladi um ad hun liti 4 manninn sinn sem sérstakan trinadarvin og ad 4 erfidum
timum hefdi hin helst viljad vera ein med honum hj4 barninu. Hiin sagdi einnig:

Vio unnum alveg saman i pessu bara svona ,,pogn* pad er ndttiirulega misjafnt

hvernig folk vinnur d dhyggjunum en vio unnum bara best held ég tvo saman |[...] vid
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bara toludum mikio saman sjdlf bara ,,pogn* grenjudum pegar vio purftum ad grenja

b veist.

Helgu fannst pessi lifsreynsla hafa pjappad peim betur saman og pegar médir hennar
hafi bodid peim ad koma med peim til Boston pegar barnid fér i adgerdina pa hefdu pau ekki
viljad piggja pad:

Fannst petta alveg bara pjappa okkur saman og lika petta ad vilja fara bara tvo

saman til Boston og eitthvad svona .. petta var eitthvad sem vio purftum ad takast d

vio sjdlf.

begar Diana var spurd hvert hennar bjargrad hefdi verid 4 erfidum timabilum {
veikindum barnsins svaradi hin:
Pad var ndttirulega ad hafa makann hjd sér |[...] vio stooum rosalega vel saman [...]

vid hofum alltaf gert pad bara med petta og gerum pad ennpd sko.

S6l taladi lika um ad samvinna peirra hjéna hefdi verid g6d og ad pad hefdi skipt hana
miklu méli. Hin pekkti til margra annarra foreldra sem hafa purft ad eyda miklum tima med
bornum sinum 4 spitalanum og pa skipti miklu mali ad peir vaeru sammaéla um pad hvort veri
4 spitalanum hja barninu ef peir getu ekki verid par badir { einu:

Vio hofum alltaf verio alveg otrilega sammdla .. madur hefur oft heyrt svona foreldra

vera osammdla en vid hofum aldrei verio osammadla .. aldrei vesen hver d ad vera d

spitalanum og svoleidis .. petta hefur alltaf verio bara svona hvad hentar hverjum.



39

Foreldrarnir voru sammaéla um ad makinn hefdi gefid peim pann styrk sem peir hofdu
pegar & méti blés. Hilmir lysti pvi 4 mjog einleegan hatt hvernig hann og kona hans skiptust &
ad vera sterki adilinn { sambandinu til ad halda heimilinu gangandi:

Eg hafdi hana og hiin mig [...] vid végum hvort annad eiginlega svolitid upp .. pad var

eiginlega pannig ad pegar hiin var svolitio langt nidri .. madur for nefnilega stundum i

rosalegar leegdir i pessu sjokkferli .. i punglyndi eiginlega .. pegar hiin var langt niori

pd tokst mér ad rifa hana upp til pess ad halda henni d floti og svo ofugt pegar ég for i

svona djipa leegd pd tokst henni ad hifa sig upp til ad halda mér svo d floti .. petta var

eiginlega svona i langan tima .. petta flaut svona .. upp og niour.

4.3.2. Studningur frd fjolskyldu og vinum

Allir medrannsakendurnir okkar voru sammaéla um ad studningur @ttingja og vina
hefdi reynst peim vel. Studningurinn f6lst medal annars { pvi ad hjélpa til vid heimilishald,
ga@ta systkina veika barnsins en einnig med fjarhagslegum og tilfinningalegum studningi.
Eftir pvi sem timinn leid frd fyrsta 4fallinu fannst sumum medrannsakendum okkar
studningurinn fara minnkandi. Um studninginn sem Audur upplifdi sagdi hin:

Jd rosalega mikilveegt .. madur var alveg djupt snortinn pad hjdlpadi manni mikio ..

ég held ad flestir vinir okkar og cettingjar hafi komio til okkar eda hringt ..

Einar sagdi ad pau hefdu fengid mikinn studning fra @ttingjum og vinum sem reyndist
peim vel 4 erfidum tima. Hann sagdi ad pau hefdu fengid studning vida ad auk pess sem peim
barst fjarstudningur Ur évaentri att. Hann sagdi:

Vid fengum beedi ndttiirulega svona tilfinningalegan studning bedi frd foreldrum

okkar og svo fengum vio lika fjdrstuoning frd skyldmennum sko sem ad audveldadi

okkur svolitio lifio sko.
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Helga taladi um ad vinahdpurinn hefdi einnig stadid vid bakid 4 peim og synt studning
sinn 1 verki, hiin sagdi:

Vinahdpur kom og preif allt og svona sko .. pad var svolitio gott ad finna pad.

I peim tilfellum sem foreldrarnir attu fyrir eldri born voru pad yfirleitt afar og Gmmur
sem toku ad sér ad gata barnanna medan 4 purfti ad halda. Diana fékk hjélp fra foreldrum
sinum sem téku ad sér heimili peirra 1 fjarverunni. Hin sagdi:

Modir min og fadir eda pau biia hérna rétt hjd mér sko mamma min og pabbi og pau

komu bara og voru hér pannig ad pad var ekkert edlilegra.

Sumir medrannsakendurnir lystu pvi ad { fyrstu var studningurinn mikill og gédur en
pegar fra leid minnkadi hann. Audur sagdi ad oft pegar pau hjonin veru { tilfinningalegri
nidursveiflu hafi peim fundist félk vera fjarlegt. Hin sagdi:

Paod er svona mesti stuoningurinn fyrst finnst mér [...]Pad var d timabili parna sem a0

okkur fannst vid vera svolitio einangrud .. vio vorum i nidursveiflu pd og fannst allir

svona voda fjarleegir .. [...]ég held ad pad sé lika vanpekking hjd oorum .. pad fattar
ekki a0 madur vill bara fd pau .. vio erum bara vid alveg sama hvad gengur d i lifinu ..

Skuli sagdi:

Folkio d erfitt med ad koma .. pau vita ekki hvernig pau eiga ad haga sér.

4.3.3. Triin sem bjargrdo
Adspurdir sogdust sumir medrannsakendanna leita { trina 4 erfidum timum og ad hdn
veri eitt af peim bjargrddum sem peir nyttu sér. Sumir peirra sogdust ekki vera trdadir og

tengdu tilbod heilbrigdisstarfsfélks um ad fa prest vid ad astand barnsins veri jafnvel svo
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alvarlegt ad pvi veeri ekki hugad lif. S61 sagdi ad sér hefdi fundist gott ad geta leitad { triina &
erfidum timum og sagdi:
b6 svo vid séum ekki triiud .. en vio hofum pessa barnatrii .. [...] pad er svo gott ad
hafa einhvern .. po svo madur trii ekki alveg .. samt gott ad hafa einhvern sem madur

getur adeins bedio til.

Diana sagdi ad pau hefdu leitad { trina pegar pau purftu 4 pvi ad halda:
Jd vio erum nii reyndar triiud sko |[...] vio badum alltaf bara dour en vid forum og svo

hérna ddur en vid forum yfir til hans sko .. pd badum vio saman ..

Audur taladi einnig um ad sér patti pad mikilvegt bjargrdd ad nota trina og ad leita til
prests. Hun sagdi:

Triiin jd .. jd hin var mikilveg hjd mér [...] ég bad bara prestinn um ad bidja fyrir mig

medan vid vorum uti [... ] eftir pad hef ég vanalega sent honum linu og bedid hann um

ad bidja fyrir henni sko.

Einar sagdist ekki vera trdadur og ekki vera alinn upp { neinni trd og par af leidandi
hefdi hann ekki haft porf fyrir ad leita { trina. Hann sagdist frekar treysta 4 visindin {
tengslum vid veikindi barnsins sins:

Eg er sjdlfur ekki heittriiadur .. [...] pad er dgett fyrir pd sem pad purfa en ég fann

aldrei fyrir neinni porf fyrir pad i pessum motbyr [...] Treysta bara d visindin.

Medrannsakendurnir upplifdu misjafnar tilfinningar pegar peim var bodid ad tala vid
prest & erfidum timabilum. Sum peirra padu ekki ad tala vid prest og tdldu sér trd um ad

astandid veri { raun verra en pad var pegar peim var bodid vidtal. Hilmir sagdi petta:
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begar madur er med mikid veikt barn sem biiid er ad segja vio mann ad geti ddio {
uppskurdi sko pd einhvern veginn er ekki pad fyrsta sem manni langar ad gera er ad
tala vio prest .. pad finnst manni vera svona endapunkturinn .. skilur .. pad studar
mann svolitio ad peir skyldu bjooa manni pad .. pvi pa hugsar madur .. jd er hann {
svona mikilli heettu og er verid ad undirbiia mann fyrir pad .. su hugsun kom ad

manni.

Einar sagdi ad pegar pau voru stodd i Boston hafi kona komid til peirra 1 peim tilgangi
ad bidja fyrir barni peirra 4dur en adgerdin héfst og ad pad hafi honum pétt dpegilegt en sett
sig vid pad:

Pad kom nii kona parna upp d spitala .. pad var allt i lagi en mér fannst pad ekki

svona .. konan kom og hélt i hendina d okkur og baod fyrir barninu yfir pvi .. pad var ..

ég er ekki vanur pessu .. madur hefdi ordio hdlf skelkadur sjdlfur ef madur veeri ad

fara undir hnifinn og pad kemi prestur eda eitthvad svona dour en madur

En pratt fyrir ad medrannsakendurnir hafi ekki treyst sér til pess ad fa vidtal vid prest
pegar mestu erfidleikarnir gengu yfir fannst peim studningur ad fa vidtal vid prest pegar
nokkud leid frd mesta dfallinu. S6l sagdi:

Allavega d peim tima vildum vio ekki tala vid prest .. okkur fannst pad einhvern veginn

.. jd .. adeins of mikio .. madur hugsar um prest og dauda .. [...]seinna meir pd fannst

mér rosa gott ad hiin keemi bara ad tala vio mig en ekki svona d peim tima pegar pad

mesta var ad ganga Yfir pd langadi mig ekkert ad tala vio prest.
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4.3.4. Veraldarvefurinn sem bjargrdo

Medrannsakendur okkar nefndu ad heimasidugerd um barnid hefdi verid peim
bjargrad. Par skrifudu peir inn fréttir af 1idan barnsins badi i peim tilgangi ad upplysa adra
um gang mala og til ad fa utras fyrir tilfinningar. Helga sagdi petta:

Svo pegar vio vorum komin it pd notudum vio rosalega bloggio ..

barnalandsheimasioa .. okkur var radlagt pad bara af hjiikrunarfredingi [...] Okkur

fannst lika gott .. pad voru rosalega margir sem skrifudu medan vio vorum iti .. folk

var ekkert feimid ad skrifa i gestabokina |[...] madur for parna d hverjum einasta degi

.. madur ndttirulega skrifadi d siouna .. [...] allar kvedjurnar ad heiman .. pad gaf

otriilega mikio.

Diana dkvad ad vera med heimasidu til pess ad ndnustu @ttingjar getu fylgst med og
skodad myndir af barninu. Hin skrifadi einnig tilfinningar sinar 4 heimasiduna og taldi pad
hjalpa sér. Hun sagdi:

Vio opnudum sko siou bara d Barnalandi strax og peir sogou bara ,,Vio getum horft d

pad par* og d medan vid vorum titi sko ad pd vorum vio mjog dugleg ad deela inn

myndum handa peim.. [...] Hjdlpa mér .. pad getur vel verid ad pad hafi gert pad.

Einar sagdi ad skrifin 4 heimasiduna hefdu verid til ad upplysa adra um stodu méla 4
medan pau voru stodd 1 Boston med barnid. Hann sagdi ad kvedjur fra peim sem skrifudu {
gestabokina 4 heimasidunni hefdu gefid honum styrk. Hann sagdi petta:

Gdfum bara upplysingar um stoou mdla og fengum einhvern styrk i gengum pad ..

menn kommentudu og sendu kvedju ..
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Helga sagdi ad folk sem pau @ttu { litlu sambandi vid 1 dag veri ad skoda heimasiduna
til pess ad fylgjast med gangi méla. Helga sagdist upplifa studning fra folki sem skrifadi
kvedjur { gestabdkina og sagdi:

Bara allskonar folk sem madur hafoi ekki heyrt i morg dr .. petta semsagt gefur alveg

gott af sér og petta er ekkert forvitni og svona eda ég lit ekki d petta pannig ég lit

frekar d petta sem pii sért ad stydja viokomandi.

Hilmir sagdist hafa sett heimasiduna upp fyrst og fremst til pess ad gefa upplysingar
um barnid og til pess ad losna vid ad vera stodugt ad tala i simann. Honum fannst einnig gott
ad geta sest nidur og hugsad um hvad hann vildi segja. Hann sagdi:

Jd pad var betra bara ad skrifa d netio og pd gdtu allir lesio og fengio fréttirnar

pannig [...] Pad var peegilegra til pess ad purfa ekki ad standa i pessu veseni ad

hringja. Pad er audveldara ad losa um .. madur hugsar petta og kannski siimmerar
svolitio nidur .. daginn i dag .. hvad er biiio ad gerast .. hver er stadan .. mér finnst

pad gott ad skrifa .. dgeetis leid.

4.3.5. A0 tala vio adra i somu sporum

A erfidum timum pétti hjlplegt ad f4 ad tala vid adra foreldra sem hofdu pa
sameiginlegu reynslu ad eiga hjartveikt barn. Helga taladi um ad fyrst eftir ad afallid hafoi
hiin ekki dhuga 4 ad hitta adra foreldra med sambarilega reynslu en taldi ad pad geti verid
mjog gott pegar fyrstu vidbrogd vegna fréttanna um hjartagallann hafi 1idid hja. Helga sagdi:

Systir min hringdi pegar stelpan var nygreind og ég sagdi henni frd pessu .. hiin for ad

rifja upp einhverja konu sem hiin pekkti .. barnio hennar hafoi feedst med hjartagalla

0g hiin spurdi hvort ég vildi ad hiin hringdi i hana en veistu ég hafdi ekki dhuga d pvi

reyndar .. [...] Svo kannski eftird fannst mér petta rosa g60 hugmynd.
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Helga sagdi ad pegar hin hafdi jafnad sig 4 mesta afallinu hefdi hin fundid hja sér
porf til pess ad tala vid adra foreldra 1 somu sporum:
Eg sotti svolitid i einmitt eftir petta ad hitta adra foreldra og énnur hjartaborn [...] fd

ad tjd mig um petta eda hjdlpa 60rum.

Einar taldi betra ad geta nalgast allar upplysingar 4 einum stad frekar en ad fa ad tala
vid adra foreldra og nefndi veraldarvefinn i pvi demi. Hann sagdi:

Eg veit pad ekki .. nei .. ég veit pad ekki .. nei etli pad .. madur upplifir petta svona

misjafnlega .. sjdlfsagt held ég ad pad sé gott ad hafa petta d netinu .. gott ad geta

skodaod petta par.

bPegar Diana var spurd ad pvi hvort hiin hefdi séd eitthvad sem hefdi matt benda peim
4 a0ur en pau féru til Boston 1 fyrsta sinn sagdi hiin:
Pad hefoi kannski verio gott sko ad geta talad vio einhvern sem var biiinn ad reyna

petta.

4.3.6. Traust til heilbrigdisstarfsfolks

Allir foreldrarnir t6ludu mikid um pa hjikrun og uménnun sem bornum peirra var
veitt og hve storan pétt heilbrigdisstarfsfolkid hefdi 4tt { ad stydja pau. Foreldrarnir téludu um
leekna, hjukrunarfreedinga og adra heilbrigdisstarfsmenn 4 spitalanum uti i Boston, &
Barnaspitala Hringsins og einnig { heimahjikrun. Peir t6ldu ad pratt fyrir almennt géda
pjonustu vaeri vontun 4 sérhafdum hjikrunarfredingum hér 4 landi. Peir t6ldu einnig ®skilegt
ad bodid vari upp 4 sélfredipjonustu fyrir foreldra { peirra adstodu. Allir voru sammadla um

ad traust peirra til lekna 4 Islandi vaeri mikid og ad peir hefdu veitt fjclskyldunum émaldan
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studning fra fedingu barnanna. Bérnin purfa ad vera undir miklu eftirliti og samskipti vid

leknana eru pvi mjog mikil hvort sem pau eru inni 4 spitalanum eda utan hans. Hilmir taladi

mjog jakvatt um pa lekna- og hjukrunarpjénustu sem pau hefdu fengid hér heima:
Leeknarnir hérna heima eru rosalega gooir .. pessir leknar sem vio hofum verio hjd
[...] Peir voru allir alveg grioarlega flinkir [...] Mér hefur alltaf fundist pjonustan
hérna d spitalanum vera mjog goo .. og allar hjiikrunarkonurnar og sjikralioarnir

hafa almennt séo verid rosalega polinmodar og godar vid hann.

Diana sagdi lika ad vid @ttum , fribart leknaf6lk 4 Islandi og ad leeknirinn peirra {
Boston hefdi verid ,,algjor perla“. Hin sagdi ad pad veri alltaf gott ad né i l&kninn peirra hér
heima og ad i pvi fyndi hin aukid 6ryggi. Hun taldi einnig ad hin hefdi alltaf fengid bestu
mogulegu hjikrun sem vol var 4 hverju sinni og ad fredslan sem peim var veitt 4 spitalanum
hefdi verid mjog god:

Jd jd ég bara hringi og peir segja bara ad ég eigi bara ad hringja [...] enda pad hefur

ekkert verio mdl [...] jd jeminn einasti og ég bara pekki ekkert annad [...] ég tok pd

dkvordoun bara ad treysta folkinu alveg fyrir straknum pannig ad ég .. ég hef aldrei
purft ad taka svefntoflu eda neitt [...] og eins og i eitt skipti pegar ad vio komum sko ..
pd var hann allur sko .. pessi litli biikur sko hann var alveg pakinn klaka [...] pad
purfti ad keela hann niour hann var ordinn svo .. kominn med hita [...] pad alveg sko

fékk mann adeins til pess ad hugsa en .. ég bara lagdi petta bara allt i hendurnar d

folkinu og vio fengum alltaf ad vita sko pad var mjog gott upplysingastreymi.

Helga taladi um ad adstadan { Boston hefdi verid til fyrirmyndar fyrir paer madur sem
varu mjélkandi pvi paer fengju badi fritt fadi og gdda adstodu til ad mjdlka sig.

Hjukrunarfredingarnir par varu einnig natnar og hvottu madur til ad vidhalda
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brjéstamjolkinni. Henni fannst 611 st hjalp sem huin fékk fra heilbrigdisstarfsfolki hér heima
og 1 Boston 6metanleg:
Jad bara um leid og barnid pitt greinist pd setur madur allt traust sitt d og leknana hér
og hjiikrunarfolkio og sem betur fer skilurdu .. pii bara gerir padl...] vio fengum rosa
gooa pjonustu upp d Landspitala og vokudeildinni .. allt mjog gott folk og leknarnir
lika yndislegir [...] en lika med bara hvernig madur litur d petta starfsfolk eftir svona

reynslu .. petta eru bara guod i okkar eda skilurou foreldranna augum .. algjorir gudir.

Foreldrarnir t6ludu pé um ad vontun veri 4 sérhafdum hjikrunarfredingum hér 4
Islandi til ad annast fjolskyldur hjartveikra barna. Hjdkrunarfraedingar 4 vokudeild vaeru pé
undanskildir pvi par rikti mikil sérhafing. Méli sinu til studnings nefndu pau ad einn
sérhafdur hjukrunarfredingur hefdi um tima starfad 4 Barnaspitala Hringsins og p4 hefdu pau
fundid hvad pad skipti pau miklu mali. Hin hefdi séd um sérstaka fredslu fyrir pa foreldra
sem voru ad fara {1 fyrsta sinn 1t til Boston og svo annast pau pegar pau lagu 4 barnadeildinni
hér heima. Eins voru sérhefdir hjukrunarfredingar 4 pessu svidi tti { Boston sem
foreldrunum fannst mikill kostur. Audur lysti reynslu sinni 4 pennan hatt:
Eg man ekki hvad voru margir hjiikrunarfredingar sem téku d moti okkur .. pad var
aldrei sami .. ein tok bloo og ein for med okkur i rontgen og ein taladi vio okkur ..
petta var svona pii veist ég mundi ekki nafnio d neinni [...] svo lentum vio seinna {
preedingu og pd meettum vio bara og pd var hjiikrunarfredingur med sérheefingu i
barnahjartahjiikrun komin .. hiin ték d moti okkur og fylgdi okkur allan daginn bara
gegnum allt .. allar blodprufur og pu veist mér fannst pad mikill munur [...] pad var
stor munur ad hafa sama hjikrunarfreding ,, pogn‘ hitt var svona eins og [...] @ji

meira svona vinna hjd peim heldur en eitthvad personulegt [...] pad vantar
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hjiikrunarfreeding hér d Islandi sem sér um hjartabérnin [...] pad er bara naudsynlegt

ao peir hafi gooa pekkingu.

Einnig hafdi pessi sérhafdi hjikrunarfredingur séd um heimahjikrun pessara barna en
su pjénusta getur verid naudsynleg fyrir pau og foreldrana i langan tima. Diana taladi um ad
pau hefdu purft 4 heimahjikrun ad halda { marga manudi. Hjikrunarfredingurinn fylgdist
m.a. med lifsmorkum hans, lyfjamédlum, n@ringarinntekt og svaradi spurningum foreldranna.

S6l taladi einnig um ad heimahjikrunin hefdi verid peim mikill bakhjarl um langt
skeid. Drengurinn hennar var med magasondu, surefnisvél og purfti mikid af fléknum lyfjum
sem hjuikrunarfredingurinn fylgdist med og yfirfér. Fjolskyldan purfti einnig 4 auknum
studningi ad halda heima fra Félagspjonustunni:

Eg var ndttiirulega bundin .. hann var pannig séd i einangrun .. ég mdtti ekki fara med

hann i biid eda folk pordi ekki mikio ad koma i heimsokn hingad .. pad mdttu ekki

koma krakkar [...] svo ég geeti fario { biid eda bankann og svona [...] pad var svo erfitt
ad fa folk i petta .. po svo ad hann var ekkert pannig séd mikio veikur bara af pvi ad

hann var med pessar slongur.

Foreldrarnir t6ludu um ad félk 1 peirra adstodu @tti ad eiga rétt 4 salfredipjonustu en
su pjonusta var ekki 1 bodi fyrir pau 4 sinum tima. Pau bentu p6 4 ad i dag stendur foreldrum
veikra barna pessi pjonusta til boda peim ad kostnadarlausu hja Sjonarhdli sem geti verid
karkomin hjalp fyrir pa sem pess purfa. Hilmir sagdi:

betta er kannski meira sjokk en ad koma ao slysi .. petta er ndttiirlega barnio pitt ..

petta er ekki einhver sem pu pekkir ekki ad pd fari ekki i gang eitthvad dkvedio fast

ferli .. um sdlfrediadstod eda allavega mat d pvi hvort pad purfi .. en sioan aftur d

moti kom Sjonarholl [...] hérna pad batteri kom til sogunnar svona i steerri og sterkari
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mynd og pd einmitt var par sdlfreedingur og okkur baudst ad fara til .. en pd
ndttirlega vorum vio komin svo langt i okkar ferli og lifid var ordid meira svona

edlilegt ad ollu leyti pannig vio hofoum ekkert svo mikid vio pad ad gera.

Audi fannst sem hin veri 1 lausu lofti eftir greiningu barnsins 4 spitalanum og ad
henni hefdi fundist pad edlilegt ad bodid veri uppd einhvers konar studning. Gott samtal vid
heilbrigdisstarfsmann hefdi ef til vill hjalpad:

bad var ad visu ekkert svona bodio upp d neitt d spitalanum pegar hiin feeddist pad

var bara .. bara sagt hvad veeri i vendum og svo var pad ekkert meira .. en ég efast um

ad vio hefoum pdod ad tala vio sdlfreding eda félagsrddgjafa [...] mér finnst samt

lagmark ad bjoda manni pad.

4.3.7. Ndlceego vio barnio og tengslamyndun

begar dstand barnsins og batahorfur voru 6ljésar voru vidbrogd foreldra og bjargrad
mismunandi. Salfredileg streitueinkenni gerdu vart vid sig hja flestum foreldranna eins og t.d.
sektarkennd og kvidi. Helga lysti sterkri porf fyrir ad vera nadlagt barninu og fannst fjarlegdin
vera stodug dminning um hattu 4 varanlegum adskilnadi:

Eg prddi svo ad hvilast en ég hafdi aldrei samvisku i pad pvi mér fannst ég alltaf purfa

ad vera uppi d vokudeild hjd henni af pvi ad ég vissi ekkert .. madur hugsar oft bara

eetli petta sé sidasta skiptio sem madur sér hana .. skilurou hvad ég d vio .. petta er svo

nytt fyrri manni svona hjartasjikdomur .. madur bara vissi ekki hvort pad veeri heegt

ad bjarga henni eda ekki.
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S6l sagdi:
ég vildi bara vera parna .. madur var eiginlega alltof .. p6 svo ad hann var inni d

gjorgeeslu pa for ég ekkert.

Hilmir taladi um ad hann hefdi verid hraeddur vid ad tengjast barninu of mikid:

Madur var pu veist ad reyna ad einbeita sér ad pvi ad halda sonsum |[...] madur vildi
ekki tengjast honum of mikio .. pvi madur vissi i raun ekki hvad var framundan .. pad
var erfioara ef eitthvad myndi gerast pd fannst mér ad pad yrai erfioara ef ég yroi of

tengdur honum eda svona of.

4.3.8. Fjarhagslegur stuoningur

Foreldrarnir fengu fjdrhagslegan studning fra Neistanum sem er styrktarfélag
hjartveikra barna og fra Tryggingastofnun. Sumum foreldrum fannst p6 sem upplysingar um
fjarhagsleg urredi veru ekki alltaf augljos. Allir s6gdu ad sa fjarhagslegi studningur sem pau
fengu hefdi 1étt undir med peim 4 pessum erfidu timum en mest kom p6 4 vart Gvantur
gladningur sem Einar greindi fra:

Ja vid fengum frd fjolskyldu okkar, foreldrum okkar svo bara i flugvélinni d leidinni iit

pd var pad svolitio skemmtilegt ad hérna vid sdatum par og vorum eitthvad ad tala vio

folk og svo er flugvélin komin og vid vorum ad fara pd kemur kona til okkar eda Helgu

og rétti henni umslag og pd voru peningar i pvi, svolitio sérstakt, kona sem vio

pekktum ekki neitt.
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Diana taladi um ad félagsradgjafi sem starfar 4 spitalanum hefdi bent peim 4 paer
batur sem pau @ttu rétt 4 fra Tryggingastofnun og ad pad hefdi verid mjog audsétt mal ad
ndlgast par. Seinna hefdu pau einnig fengid styrk fra Neistanum og ad par hefdi einnig verid
tekid vel 4 moti peim.

Helga sagdi ad pau hefdu verid heppin hvad petta vardar pvi bedi modir hennar og
vinna mannsins hennar hefdu komid feerandi hendi med einhverja peninga svo pau pyrftu ekki
a0 hafa eins miklar dhyggjur af fjarmdlum ofan 4 allt hitt. Umso6kn peirra til Neistans lysti hin
a eftirfarandi hatt:

Pao semsagt madur leggur inn umsokn hjd Neistanum og Neistinn styrkir fjolskyldur

sem fara it og pad kemur pd bara svona eins og viobot vio pessa dagpeninga frd

Tryggingastofnun.

Hilmir taladi um ad pad veri afar erfitt fyrir foreldra ad hugsa um fjarmal fyrstu
manudina eftir greiningu barnsins og & medan pad parf ad gangast undir miklar og fléknar
adgerdir. A pessum tima tti heilsa og framtid barnsins hug peirra allan og foreldrar vaeru alls
ekki 1 stakk bunir til ad sinna pappirsvinnu eda leita réttar sins vardandi pau kjor sem vaeru {
bodi:

Pvi madur veit ekkert hvernig framtidin verdur .. hef ég tima til pess ad vinna .. hef ég

tima til pess ad afla tekna og borga af lanunum minum og halda dfram ad lifa eins og

folk parf ad gera og pd skiptir pad mjog miklu mdli ad vita hvad pu getur gert
vardandi fiarmdl .. hvernig stendur pii .. hvad getur pii sott um .. hvar feerou stuoning

[...] einhvern tima heyroum vio ad vid geetum fengio felld niour bifreioagjoldin d

bilnum okkar tit af veikindum hans og pd for madur d stiifana og pad var heegt .. vio

fengum pad en madur frétti petta bara utan ad sér [...] pad var enginn svona dkvedinn

gagnabanki sem madur gat fario i og lagt spilin d bordio.
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4.3.9. Jakvcett hugarfar

Foreldrarnir reyndu allir ad horfa jdkvaedum augum 4 hlutskipti sitt og framtid
barnsins. Pad var peirra leid til ad halda dfram og vera sterk. Hilmir taladi um ad pad hefdi
komid sér & 6vart hve vel honum tokst ad adlagast dstandinu og med timanum hafi hann lert
ad sja fleiri og fleiri jadkvaeda punkta:

Bjargrdo geta verid eins og pu segir madur fer ad bera sinn sjiikdom eda sjiitkdom sins

barns saman vid onnur born .. madur hugsar stundum med sér mitt barn er pd

allavega .. pui sérd pd allavega ekkert d honum ad hann sé veikur svona dagsdaglega ..
hann er skyr i kollinum og getur gert alla hluti [...] en sidan fer madur ad sjd jdakveda
punkta [ sinu dstandi .. ég held ad pad sé enginn til { raun og veru sem getur ekki

fundid svo marga jakveda punkta ad hans tilfelli er { raun og veru ekki pad versta.

S6l sagdi:

bad er bara spurning hvernig folk sér pad .. madur fer i smd Pollyonnu leik.

Diana taladi um ad dagarnir hefdu 6sjaldan verid langir pegar pau voru 4 Barnaspitala
Hringsins og ad p4 hafi hin oft ordid mjog preytt. Hin hafi p6 verid stadradin i pvi ad lata
petta allt saman ganga vel med jadkvadu hugarfari og @druleysi:

Madur reyndi ad ldta pad ekkert fara i skapio d sér .. petta er bara pad sem ad purfti

ao gera [...] jd pad er ekkert 60ruvisi madur verdur bara [...] vio bara fengum pennan

pakka og vio glimdum bara vio hann.
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Samantekt

[ rannsékninni var notad pagindatrtak og vidtsl tekin vid foreldra fjogurra langveikra
barna med medfaedda hjartagalla, fjérar madur og prja fedur. Tvo meginpemu voru greind og
ut fra peim fjértan undirpemu. Nidurstodurnar leiddu 1 1j6s ad foreldrarnir notudu ymis
bjargrad sér til hjalpar 4 erfidum timum { veikindum barnsins. Samstada og studningur maka
var p6 pad fyrsta sem kom upp 1 hugann hja flestum og 6llum fannst hvad mikilvegast pegar
a reyndi. Adstedur hverju sinni rédu miklu til um pad hvada bjargrad foreldrarnir kusu ad
gripa til, en einnig ma segja ad jadkvatt hugarfar hafi verid einkennandi. Upplifun
medrannsakenda af pvi hvernig komid var til méts vid parfir peirra var nokkud misjofn, en

flestum bar saman um ad peir vaeru mjog pakklatir fyrir pa pjonustu sem peir fengu.
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5. kafli - Umradur
I pessum kafla eru umraedur um pau svor sem fengust vid rannséknarspurningunni:
Hver eru bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla? Tulkun rannsakenda &
nidurstodunum kemur fram og eru par bornar saman vid fredigrunn rannséknarinnar dr kafla

tvo og adrar fredilegar heimildir er samreemast 4 videigandi hatt.

5.1. Um viobrigo vio greiningu

Fatt veldur meiri breytingum { lifi einstaklinga og fjolskyldna en feding litils barns.
Allir fjolskyldumedlimir fa p4 nytt hlutverk sem peir purfa ad adlagast. Enginn leidarvisir
fylgir pessu nyja barni sem krefst pess ad fjolskyldan veiti pvi lifsnaudsynjar og uppeldi sem
hefir porfum pessa nyfadda einstaklings og samfélagi pess. P6 fjolskyldan hafi 6skad sér
barns og taki 4 mé6ti pvi med dst og kerleika eiga alltaf 6hjdkvamilegar breytingar sér stad
sem einstaklingar eru misvel undirbinir fyrir. Medrannsakendur okkar voru ekki medvitadir
um ad barnid peirra hefdi medfaeddan hjartagalla fyrr en eftir fedinguna og hafdi su
lifsreynsla 6neitanlega mjog djipsted ahrif 4 pa. Davis, Brown, Bakeman og Campbell
(1998) tala um ad pessi lifsreynsla sé ein su erfidasta sem foreldrar upplifi og ad hdn snerti lif
fjolskyldunnar allrar 4 marga vegu.

Vid greindum vidbrogd medrannsakenda nidur { sex undirpemu sem okkur fannst mest
lysandi fyrir upplifun peirra vid sjikdémsgreiningu barnanna: Afall, hredsla, reidi,
sjalfsvorkunn, sorg, r6 og yfirvegun. Pessar nidurstodur eiga ad morgu leiti vid paer fredilegu
heimildir sem kynntar voru { 6drum kafla. Bryant (2007), Gelder o.fl. (2005) og Lazarus og
Folkman (1984) segja ad tilfinningamidadar leidir séu notadar til ad stjérna tilfinningalegum
vidbrogdum ef engin moguleiki er ad breyta dstandinu. Vid 4f6ll eru varnarhattir eins og
afneitun, tilfersla og baling algeng vidbrogd foreldra og eru edlileg ef pau standa yfir {

skamman tima.
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Nokkrir vidmelendanna fundu fyrir dofatilfinningu fyrstu dagana eftir ad pau fengu
vitneskju um hjartagallann. Einar, Skili og Audur t6ludu 611 um ad hafa fundid fyrir
minnisleysi. Bryant (2007) og Lazarus og Folkman (1984) segja ad afneitun getur t.d birst
sem gleymska og pvi er mikilvagt ad spyrja foreldra um skilning peirra til ad athuga hvort
peir muni og skilji stadreyndir rétt. Afneitun getur einnig birst sem varnaruppb6t en pa virdist
einstaklingurinn rdda vid adstedur en er { raun { afneitun.

Diana upplifdi { fyrstu hvorki 4fall né hredslu heldur dkvedna ré og yfirvegun. Helga
taladi einnig um ad pad hefdu verid hennar fyrstu vidbrogd og taldi pad vera edlileg fyrstu
vidbrogd kvenna undir slikum kringumstedum. Segja ma ad kenning Taylor o.fl. (2000) og
Taylor (2006) um ad karlmenn bregdist vid med pvi ad berjast eda horfa undan en ad konur
syni umonnun og vinattu.,,fight or flight — tend and befriend* geti att vid hja madrunum {
rannsokn okkar.

Audur fann til 6ryggisleysis og hredslu ,,petta er bara ovissa .. hredsla og madur
vissi ekkert hvao var framundan . Helga taladi um ad huin hefdi 6ttast ad heilbrigdisstarfsfolk
feeri ad tala um hverjar lifslikur barnsins yrdu og ad pad hefdi hraett hana. Adrar rannséknir
(Eggenberger og Nelms, 2007; Knafl, Ayres, Gallo, Zoeller og Breitmayer; 1995; Leske;
2002) hafa einnig synt ad foreldrar verdi fyrir miklu éfalli strax vid sjukdémsgreiningu sem
lysir sér til ad mynda sem hradslu vid andlét barnsins, hredslu vegna dvissunnar sem rikir og
oryggisleysis.

Sol upplifdi mikid afall pegar barnid hennar greindist med hjartagalla. Hin taladi um
ad 1 fyrstu hefdi hin upplifad reidi og ad svo hafi hin fundid fyrir sjélfsvorkunn. Hilmir taladi
lika um sjalfsvorkunn og ad hann hefdi 4 vissan hatt gengid 1 gegn um sorgarferli pegar
barnid hans greindist med alvarlegan hjartagalla. Hilmir taladi um ad hann hefdi farid {
,»leegdir og ,,i punglyndi eiginlega“ en einnig taladi hann um ad konan hans hefdi lika farid {

legdir og ad pa hefdu pau reynst hvoru 6dru gédur studningur. I kaflanum: Tilfinningaleg,
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likamleg og salfredileg vidbrogd vid dlagi, er medal annars fjallad um punglyndi og
sorgarferli sem vidbrogd folks vid afollum. Reidin er hluti af sorgarferlinu en er p6 ekki talin
vera fyrstu vidbrogd folks samkvaemt ferli Kubler-Ross (1989).

Svokollud ,,Kreppukenning* geti e.t.v. fallid betur ad peim nidurstodum sem vid
hofum tdlkad hja okkar medrannsakendum. Kreppustigin eru fjogur og nefnast: Loststig,
vidbragds- og varnarstig, drvinnslustig og ad sidustu endurskipunarstig. Loststigid er fyrsta
vidbragd eftir afallid, pad parf ekki ad vara lengi en getur verid pad oflugt ad einstaklingar
muna mjog 61jost hvad gerdist 4 pessu timabili. Par af leidandi eiga peir mjog erfitt med ad
medtaka upplysingar sem peim eru veittar & pessum tima. Vidbragds- og varnarstigid tekur
svo vid par sem einstaklingar atta sig betur a raunveruleikanum og syrgir adstedur sinar.
Urvinnslustigid er nast og stendur vanalega lengur yfir eda fra nokkrum manudum til tveggja
ara. A pvi stigi hafa einstaklingar porf fyrir mikinn studning, pad medtekur fredslu betur og
leerir ad lifa med peim breytingum sem eru ordnar 4 lifinu. Sidast er endurskipunarstigid en pa
er kreppan afstadin og kominn dkvedinn stodugleiki { lifi einstaklinga. Adstedur
fjolskyldunnar eru komnar til ad vera og hugsanir um éfallid ekki lengur yfirpyrmandi

(Andrés Ragnarsson, 1997).

5.2. Um bjargrado foreldra

Medrannsakendur okkar gripu til ymissa bjargrada en pé matti heyra ad sum bjargrad
voru algengari en 6nnur. Nidurstodurnar benda til ad samstada foreldranna hafi verid 6llum
einna mikilvaegust og ad peir hafi talid erfidleikana styrkja sambandid. Matheny, Aycock,
Curlette og Junker (1998) segja ad tilfinningaleg, likamleg og félagsleg stada einstaklingsins
adur en hinn streituvaldandi atburdur eigi sér stad hafi mikid ad segja um pad hvernig hann

kemur til med ad vinna sig Ut Ur vandanum.
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Einnig bentu nidurstddur til ad foreldrarnir hafi reynt ad horfa jadkvedum augum a
hlutskipti sitt og framtid barnsins. Einn fadirinn taladi um ad hann hafi adlagast dstandinu
med timanum og ein modir sagdi ad foreldrar faeru 1 ,,smd Pollyonnu leik*. Spijkerboer o.fl.
(2007) segja ad foreldrar hjartveiku barnanna hafi 6dlast ny gildi og métad med sér 6nnur og
jakvadari vidhorf { lifinu. Lifsreynsla peirra hafi gert p4 sterkari og peir hirdi minna um
smamuni { kjolfarid. Nidurstodur peirra Lazarus og Folkman (1984) og Melnyk, Feinstein,
Moldenhouer og Small (2001) syna ad adferdir fjolskyldunnar préist med timanum. baer
adlogunarleidir og pau bjagrad sem fjolskyldan notar til mata ytir kréfum og fést vid innri
arekstra sem afallid veldur eru hadar persénulegum pattum og adstedum par sem ein eda
fleiri adferd geta verid notud samtimis. Peim hefur verid gréflega skipt upp {
tilfinningamidadar leidir og starfshafnismidadar leidir.

Medrannsakendum virdist med timanum hafa gengid vel ad takast 4 vid pessa erfidu
reynslu og svo virdist sem peir hafi heldur upplifad pad sem Gelder, Mayou og Geddes
(2005) kalla edlileg streituvidbrogd. Edlileg streituvidbrogd vid afollum bera merki kvida og
punglyndis en geta valdid pad mikilli vanlidan ad einstaklingar purfa 4 hjalp ad halda. Aftur 4
moti er adlogunarroskun haegfara vidbrogd vid dlagsstreitu. Pau geta t.d. komid 1 kjolfar

fedingu fatlads barns ef foreldrum gengur illa ad laga sig ad nyjum adstedum.

5.2.1. Um samstoou foreldra

I vidtslunum vakti pad sérstaka athygli rannsakenda hve afdréttarlaust &llum
medrannsakendum fannst studningur og n@rvera makans hafa verid peirra helsta bjargrad.
Vissulega erum vid félagsverur { edli okkar. Allt 1ifid erum vid ad mynda og styrkja tengsl vid
adra einstaklinga sem hafa métandi ahrif 4 1if okkar. Fjolskyldan er hornsteinn hvers
einstaklings { samfélaginu og makinn sa adili sem hann treystir best og velur ad eyda @&vinni

med. Vid sekjumst eftir stodugleika 1 lifinu og viljum halda sjalf um stjérnartaumana til pess



58

ad geta haft sem mest ahrif 4 6rlog okkar. Pad er pvi edlilegt ad vid leitum fyrst til peirra sem
vid treystum best pegar vid stondum frammi fyrir erfidleikum sem gera okkur berskjoldud eda
6orugg. Pessi nidurstada er 1 samrami vid rannsékn Wray og Maynard (2005) um samstodu
foreldranna. Hja peim kemur fram ad madur hjartveikra barna upplifa mun oftar ad dhrif
veikindanna hafi styrkt fjolskyldubondin frekar en ad sundra peim vegna dlags.

Hulda Sélrin Gudmundsdottir (2000) segir ad félagslegur studningur dragi ur pvi dlagi
sem foreldrar langveikra barna verda fyrir og pvi syni peir foreldrar sem f4 minni studning
fleiri dlagseinkenni. Taylor o.fl. (2000) og Taylor (2006) tala um ad konum sé pad edlislegra
ad bregdast vid streitu med pvi ad leita til annarra, syna samkennd og samstddu. Spijkerboer
o.fl. (2007) eru einnig sama sinnis en segja jafnframt ad konur séu duglegri en karlar ad leita
eftir félagslegum studningi. { rannsékn peirra Sigridar Jénsdéttur og Sigridar Halldérsdéttur
(2008) er sagt fra pvi ad studningur sé medal peirra bjargrada sem patttakendum pyki afar
mikilvaegur hvort sem hann kemur frd maka, vinum eda heilbrigdisstarfsmonnum.

begar skodadar voru eldri rannséknir um vidfangsefnid var talad um félagslegan
studning foreldra medal annars fra vinum og heilbrigdisstarfsmoénnum. I peim rannséknum
var p6 ekki fjallad sérstaklega um studning og narveru maka. Hinsvegar teljum vid ad { okkar
nidurstodum hafi studningur fyrst og fremst komid frd maka og ad hann hafi jafnframt verid
kerkomnasti studningurinn. Pvi er mogulegt ad { rannséknum sé oft litid 4 foreldra sem eina
heild sem fyrst og fremst verdi fyrir dhrifum umhverfisins { kringum pau. Engir einstedir
foreldrar toku patt { rannsékninni og pvi veltum vid pvi fyrir okkur hvert peirra helsta

bjargrad hefdi verid par sem makans naut ekki vid.

5.2.2. Um studning frd fjolskyldu og vinum
Virding og umhyggja fra fjolskyldu og vinum getur batt andlega og likamlega lidan

og gefid foreldrum von og styrk. Studningur stérfjolskyldunnar var 61lum medrannsakendum



59

mikilvaegur og fannst peim hann skipta verulega miklu mali i veikindum barnsins. Pad snertir
alla 1 fjolskyldunni er barn veikist og pa er pad oft fjolskyldan og vinirnir sem geta fyllt inn {
témardm peirra. Medrannsakendur okkar t6ludu um ad allur studningur fra fjolskyldu og
vinum veri hjalplegur. Sérstaklega pegar peir purftu ad vera inni 4 sjikrahusi ba&di hér a
Islandi og i Boston.

bad kom 1 1j6s ad studningur fra vinum og fjolskyldu minnkadi pegar fra leid. Margir
foreldrar t6ludu um ad pegar peir hefdu verid langt nidri tilfinningalega og 1idid illa hefdi
peim fundist sem vinir og fjolskyldan fjarlegdist. Toku foreldrarnir petta narri sér pvi peir
purftu 4 studningnum ad halda. Peir skildu ekki hvers vegna vinir og @ttingjar fjarlagdust
med timanum og téludu um ad peir veru engu ad sidur sama f6lkid pratt fyrir erfidleikana.
Hjdkrunarfredingar geta veitt foreldrum mikilvaegan studning med pvi ad vera til stadar fyrir
pa, gefa peim takifeeri til ad tja tilfinningar sinar og hvetja pa til ad virkja eigid studningsnet.

[ rannsoknarnidurstédum Lawoko og Soares (2002, 2003a, 2003b) kemur fram ad
foreldrar fa ekki pann félagslega studning sem peir parfnast og pad leidi til félagslegrar
einangrunar og salfélagslegrar vanlidunar. Reynslan hefur synt ad @ttingjar, vinir og
vandamenn vilja gjarnan hjdlpa en vita ekki hvernig peir eigi ad bera sig ad og draga sig pvi

gjarnan { hlé eda fordast samskipi vid fjolskyldurnar.

5.2.3. Um triina sem bjargrdo

Train var eitt af bjargridum sem medrannsakendur okkar notudu. Flestir t6ludu um ad
peir vaeru ekkert sérstaklega trdadir en fannst gott ad leita { trdna. Hun veitti peim badi styrk
og hugarré. Schneider og Mannel (2006) tala um ad félk 1ysi andlegri vidleitni 1 annarskonar
hugtokum en trd svo sem ad finna sér tilgang og merkingu { lifinu og andleg vidleitni hefur
ennfremur verid tengt dkvednum umhverfum eins og nattdru. Eins og medrannsakendur okkar

toludu um pa var trdin oft notud émedvitad en pegar litid var til baka kom sterkt 1 1j6s ad hin
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var hjélpleg p6 svo ad pad hafi ekki verid peirra fyrsta bjargrad. Ein médir greindi fra pvi ad
pau hefdu oft leitad styrks {1 trinni og bedid fyrir barninu saman.

[ fyrrnefndri rannsékn Schneider og Mannel (2006) kemur einnig fram ad foreldrar
geta fundid studning 1 trd og andlegri thugun. Einnig ad foreldrar langveikra barna nota trina
sem bjargrdd og finna jafnvel fyrir sterkari trdarporf 1 veikindum barnsins.

Fram kemur hja Conner og Eller (2004) og Taylor og Mamier (2005) ad triarlegar
skodanir geta haft veruleg dhrif 4 hvernig fj6lskyldan virkar og starfar en {
hjikrunarfredindmi er 16gd mikil dhersla 4 ad meta og virda triarlegan patt hverrar
fjolskyldu. Einnig kom fram ad pratt fyrir pekkingu hjikrunarfreedinga tekju peir ekki alltaf
mid af pessum peetti { hjikrun. Astzdurnar voru ymist par ad peir voldu ad taka ekki tillit til
pessa péttar eda vegna pess ad peir hofou ekki pekkingu til ad meta fjolskylduna ut fra
trdarlegum péattum.

I Sidareglum Félags islenskra hjikrunarfreedinga (1999) kemur fram ad
hjikrunarfredingum ber ad virda trdarlegar parfir skjolstedings sins i samvinnu vid hann og
haga stérfum sinum { samrami vid pad. Ollum medrannsakendum okkar var bodid ad tala vid
prest hér 4 Islandi og einnig i Boston. Ekki vildu allir piggja pa adstod { byrjun en t5ludu um
ad seinna meir hefdu peir pegid pad. Mikilvagt er fyrir hjikrunarstéttina ad virda skodanir

skjolstedinga sinna og bera faglega dbyrgd 4 hjikrunarpjénustu i landinu.

5.2.4. Um veraldarvefinn sem bjargrdo

Med tilkomu veraldarvefsins og audveldri abkomu flestra ad honum m4 nalgast
Ogrynni af heimasidum barna sem eru gerdar af foreldrum { peim tilgangi ad halda dagbdk um
barnid. Astzdur pess ad foreldrar velja ad vera med heimasidu um born sin geta verid jafn
mismunandi og par eru margar. Foreldrarnir skrifa gjarnan um hvernig hver dagur gengur eda

hvernig barnid proskast og par fram eftir gotunum. Hluti pessara heimasida eru { eigu foreldra
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langveikra barna. Peir skrifa par um reynslu sina, daglegt lif og fréttir af barninu og pannig
skra peir minningar sinar og upplifanir i vefdagbok. Lesandinn sem getur verid @ttingi, vinur
eda jafnvel 6kunnugur getur pannig fylgst med skrifum foreldranna og sent hughreystandi
kvedjur til peirra { gestabok heimasidunnar.

Rannséknarnidurstodur salfredingsins James Pennebaker (1997) sem hefur
undanfarna aratugi rannsakad dhrif skrifta 4 andlega lidan syna fram 4 ad dagleg skrif hafa
jédkvaed ahrif 4 andlega lidan sem og styrkjandi dhrif 4 dnemiskerfid. Hann hvetur eindregid
til pess ad folk nyti sér pessa leid til ad fa dtrds fyrir tilfinningar sinar.

Allir medrannsakendurnir honnudu heimasidur sem voru tileinkadar bérnunum.
flestum tilfellum voru skrifin { peim tilgangi ad upplysa @ttingja og vini um gang mala hvad
vardadi heilsufar barnanna d4samt pvi ad minnka pann tima og kostnad sem fylgir pvi ad tala {
sima. Pannig gitu ®ttingjar og vinir fylgst med pvi pegar nyjar upplysingar um barnid komu
inn 4 heimasiduna og allir fengid sému upplysingarnar.

Flestir foreldranna nefndu ad skrifin 4 heimasiduna varu eitt af peirra bjargridum og
ad pau hjalpudu peim ad fa utrés fyrir tilfinningar eda til pess ad halda utan um pad sem &
hafdi gengid pann daginn. Flestir toludu einnig um ad peim patti studningur { pvi ad fa
kvedjur 1 gestabok heimasidunnar fra @ttingjum og vinum og sogdu ad 6liklegasta folk veri
ad senda kvedjur. Nidurstodur benda pvi til ad skrif foreldranna 4 heimasidur hafi ekki adeins
verid foreldrunum bjargrdd heldur einnig verid @ttingjum og vinum til g6ds par sem peir
fengu fregnir af peim 1 gegnum heimasiduna. Einnig gétu foreldrar 1étt 4 tilfinningum sinum
og midlad af reynslu sinni til annarra { svipadri adstodu. Skrifin 4 heimasidurnar eru einnig

€60 ad pvi leiti ad pau vardveitast um aldur og @vi.
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5.2.5. Um ad vera i somu sporum

Pad er foreldrum mikid afall ad fa vitneskju um ad eitthvad ami ad barninu peirra.
Eins og fyrr hefur komid fram er talid ad foreldrar gangi 1 gegnum dkvedin kreppustig.
Samkvaemt kreppukenningunni er pad ekki fyrr en 4 drvinnslustiginu sem foreldrar eru
tilbunir til pess ad hlusta 4 adra og medtaka fredslu (Andrés Ragnarsson, 1997). Petta
samramist rannsoknarnidurstodum okkar pvi flestir foreldrarnir voru sammala um pad ad gott
veri ad tala vid adra foreldra med svipada reynslu en p6 ekki strax eftir ad peim barst
vitneskjan um ad barnid peirra vaeri med hjartagalla. Foreldrarnir t6ludu um ad peim hefdi
yfirleitt ekki verid komid i samband vid adra foreldra en s6gdu ad peir hefdu viljad pad pegar
frd leid. Rannsakendur telja pad vera gagnlegt ad bjoéda foreldrum upp 4 ad hafa samband vid
adra foreldra sem gaetu veitt peim studning og upplysingar um ymsa petti er tengjast peirra
sameiginlegu reynslu. Einn fadir sagdist ekki hafa fundid hja sér porf til pess ad tala vid adra
foreldra um reynslu sina en taldi ad betra vaeri ad hafa adgang ad 6llum upplysingum 4 einum
stad og nefndi { pvi demi veraldarvefinn. Er pad 1 samrami vid rannsékn sem Kendall, Sloper
Lewin og Parsons (2003) gerdu, en par er talad um ad gott sé fyrir foreldra ad hafa dkvedid
athvarf par sem foreldrarnir geta sjélfir leitad eftir peirri pjénustu og studningi sem beir purfa

4 ad halda fyrir sig og barnid.

5.2.6. Um traust til heilbrigdisstarfsfolks

Badi Spijkerboer o.fl. (2007) og Majnemer o.fl. (2008b) segja ad porf foreldra a
faglegum studningi sé mest vid sjikdémsgreiningu barnsins og stuttu fyrir og eftir medferd.
Medrannsakendur okkar t6ldu ad sd studningur sem peir fengu fra heilbrigdisstarfsfolki hér
heima og { Boston hefdi verid peim mikilvegur. Allir sogdust bera gott traust til leknanna og

ad hjikrunarfredingar, sjikralidar og félagsradgjafar hefdu reynst peim vel. Pau voru pé
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sammala um ad porf veeri 4 hjikrunarfredingi med sérmenntun { hjikrun hjartveikra barna &
[slandi til ad halda betur utan um pessar fjolskyldur.

Oft hefur verid bent a kosti sérhafingar { hjukrun. Ad mati Klinke (2006) gefur
medferdarsambandid sem myndast 4 milli fjolskyldunnar og hins sérhafda hjikrunarfredings
sem veitir peim adstod sina fjolskyldunni moguleika 4 auknu frelsi. Ord Hilmis voru einmitt
mjog lysandi fyrir b4 porf sem foreldrar hafa fyrir ad haldid sé vel utan um pa. ,,Pad var
enginn svona dkvedinn gagnabanki sem madur gat fario i og lagt spilin d bordio . Pegar
fjolskyldan er { sambandi vid einn adila hefur hin greidan adgang ad peirri adstod sem hiin
parf 4 ad halda eins og t.d. hjdlpartekjum, bétum vegna vinnutaps og annarrar pjénustu sem {
bodi er og p.a.l. verdur audveldara fyrir hana ad taka dkvardanir um lif sitt og medferd
barnsins. Kendall, Sloper, Lewin og Parsons (2003) benda & { sinum rannséknarnidurstodum
ad gott sé ad hafa eitthvert dkvedid athvarf sem foreldrar geta leitad til og fengid allar paer
upplysingar sem peir purfa 4 ad halda.

Sjénarhéll er radgjafamidstod 4 Islandi sem hefur helgad sig porfum fjolskyldna barna
med langvinna sjukdéma. Par geta foreldrar fengid radgjof um alla pa pjénustu sem peim
stendur til boda, kynningu & réttindum sinum, adstod til ad kynnast f6lki { svipudum sporum
og fraedslu i formi ndmskeida, svo demi séu nefnd (Sjénarhdll, e.d.).

Hlutverk klinisks sérfredings 1 hjukrun er ad sampeatta pekkingu 4 sjukdémum,
leeknismedferd og sérhefdri hjikrunarmedferd med pvi markmidi ad koma 1 veg fyrir,
vidhalda eda lina. Til ad na bestu titkomu 4 sem hagkvemastan hétt purfa sérfredingar ad
hanna, framkvema og meta hverja medferd fyrir sig. Sérfredingur er leidtogi og bakhjarl {
eflingu hjikrunar. Hann er frumkvodull { pverfaglegu samstarfi sem midar ad pvi ad finna
nyjar lausnir 4 skipulags- og kerfismdlum 4 6llum stigum pjénustunnar (Hrafn Oli Sigurdsson,

2004).
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[ daglegu starfi hjikrunarfreedinga og margra annarra heilbrigdisstarfsmanna purfa
peir ad adstoda og styrkja fjolskyldur sem eru ad ganga 1 gegnum erfida lifsreynslu. Morg
einstaklings- og fjolskyldulikon hafa verid honnud i peim tilgangi ad meta andlega-,
likamlega-, félagslega- og sélfredilega patti. Pessum likonum er @tlad ad efla drangursrika
hjikrun, gera hana skilvirkari og drangursrikari. Parna ma nefna Calgary Family Intervention
Model (CFIM), Calgary Family Assessment Model (CFAM) (Wright og Leahey, 2005) og
Illness Beliefs Model (Wright, Watson og Bell, 1996).

I nidurstodum kom fram ad medrannsakendum hefdi pétt skilegt ad fa gott samtal
vid heilbrigdisstarfsmann eftir greiningu barnanna. Eins og kom fram { 6drum kafla pa er
verid ad innleida fjolskylduhjikrun 4 barnasvidi Landspitalans samkvemt hugmyndafraedi
Calgary-fjolskyldulikansins par sem sérstok dhersla er 16gd 4 g6d samskipti og
tengslamyndun hjikrunarfraedingsins vid fjolskyldur barnanna (Landspitalinn, 2008). A peim
tima sem medrannsakendur gengu { gegn um sina lifsreynslu var innleiding
fjolskylduhjikrunarinnar ekki hafin og pvi ma reikna med ad breyting sé ordin par 4 { dag.
Rannsakendur telja ad { dag séu hjikrunarfredingar einnig mun medvitadri en 4dur um oll
pau 16g og reglugerdir er varda badi réttindi sjiklinganna sem og peirra sjalfra. Med pvi ad
virda og kunna skil 4 16gum og reglum verdur fagmennskan synilegri og vinnan skilvirkari.

Leidbeiningar um studning heilbrigdisstarfsfolks vid fjolskyldur eru af skornum
skammti hér 4 landi og pvi ekki verid notadar ad stadaldri. Til eru erlend hjalparteki s.s.
spurningarlistar og kliniskar leidbeiningar sem kanna andlega og félagslega stodu fjolskyldna
sem hjikrunarfredingar og adrir heilbrigdisstarfsmenn geta nytt sér (Elisabet Konrddsdottir
og Erla Kolbrin Svavarsdoéttir, 2006; McCubbin o.fl., 1983; Sigriin Sveinbjornsdottir og
Einar Baldvin Thorsteinsson, 2008). Pad er alit rannsakenda ad innleidingar nyjunga sem hafa

pad ad markmidi ad haekka pjonustustigid er tvimalalaust af hinu géda.
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The Coping Health Inventory for Parents (CHIP) er sérhannadur spurningarlisti sem er
til pess gerdur ad adstoda fjolskyldur sem eiga alvarlega og/eda langveik born.
Spurningarlistinn 4 ad greina hvada bjargrad foreldrarnir nota helst og hversu hjalpleg pau
eru. Med pvi er hagt ad sja betur hvort fjolskyldurnar eru { andlegri eda félagslegri kreppu
svo haegt sé ad veita videigandi adstod eins og kostur er. Spurningarlistanum er skipt i prennt.
Fyrst er samvinna og samstada fjolskyldunnar skodud og syn hennar 4 stodu sinni. Nast er
skodadur sa félagslegi studningur sem fjolskyldan feer, sjdlfsbjargargeta hennar og andlegt
jafnvagi. Sidast er tengslanet fjolskyldunnar skodad, hvort hin leitar sér upplysinga og
adstodar hja 6drum foreldrum med samberilega reynslu eda hja heilbrigdisstarfsfolki
(McCubbin o.fl., 1983).

bad kom 1 1j6s ad foreldrarnir toldu porf 4 ad bodid veri upp 4 sélfredipjonustu eda
vidtal vid heilbrigdisstarfsmann eftir ad peim var greint {frd pvi ad barnid peirra vaeri med
medfaeddan hjartagalla. Pad veri svo undir foreldrunum komid hvort peir vildu piggja hana
eda ekki. Pad vakti furdu peirra ad ekki feeri af stad skipulagt ferli og dfallahjélp eins og
venjan er pegar slys ber ad hondum med tilliti til pess hversu mikid afall pad hefdi verid fyrir
pau ad barnid peirra reyndist alvarlega veikt. Petta er { samraemi vid konnun sem félagid
,.Einstok born” st6d fyrir hja félagsmonnum arid 2002 par sem { 1j6s kom ad foreldrar t6ldu
mjog mikla porf fyrir sdlgaesluadstod eda dfallahjélp strax pegar barn peirra greindist med
sjaldgefa eda alvarlega sjukdéma og reglulega medan barnid var veikt (Trausti Valson,
2002). Rannséknarnidurstodur Eggenberger og Nelms (2007) syna ad mikilvaegt er ad
fjolskyldan fai tekiferi til ad koma saman sem fyrst og tja tilfinningar sinar vid fagadila
pegar einstaklingur innan hennar veikist alvarlega. Pannig fer fjolskyldan vidurkenningu &
lidan sinni og upplifun og hjikrunarfredingurinn sem sinnir henni fer tekiferi til ad eiga
uppbyggjandi samskipti og mynda tengsl vid fjolskylduna. Vidtolin pjona peim tilgangi ad

draga ur kvida og dhyggjum fjolskyldunnar og sefa sarsauka hennar. A9 mati rannsakenda
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geta fjolskylduvidtol studlad ad pvi ad fjolskyldan komist heil og 6skoddud i gegnum pessa
erfidu reynslu. Oft er pad timaleysi og mannekla sem kemur { veg fyrir ad viotol eru tekin vid
fjolskyldur og pvi teljum vid ad stutt en greinagdd studningssamtol sem kallast fimmtan
mindtna samtolin gagnist vel vid pessar kringumstedur (Wright og Leahey, 1999).

Vid teljum hjikrunarstarfid felast { samhafingu hjarta, hugar og handar og ad petta
prennt verdi ekki adskilid an pess ad pad komi nidur 4 hjikruninni sjalfri. Pessi ord Virginiu
Henderson finnst okkur vel videigandi pegar vid hugleidum starf hjikrunarfredinga a
barnadeildum. Pvi p6 hugur og hond séu oft pad synilegasta { verki 4 barnadeildum er pad
ekki sist hjartad sem g6édur hjukrunarfredingur leggur dherslu 4 og gefur skjolstedingunum

hvad mest.

5.2.7. Um nadlcego og tengslamyndun

Nénd er porf fjolskyldunnar fyrir ndlegd vid barnid og ad fa ad taka patt { umonnun
pess. Nand hefur verid greind sem ein af helstu porfum foreldra 4 sjikrahdsum (Gudrin
Kristjansdéttir og Helga Bragadottir, 2001). Sumir foreldrar gatu ekki tengst barninu til ad
byrja med vegna hredslu um andlat barnsins og ad pad yrdi peim of erfitt ef barnid myndi
ekki lifa adgerdina af. Odrum foreldrum fannst fjarlegdin vera peim stodug dminning um
hattu 4 varanlegum adskilnadi vid barnid og gatu ekki vikid frd barninu en pradu p6 ad
hvilast. Foreldrar parfnast studnings og leidbeiningar til ad fast vid petta verkefni likt og
onnur. Wright og Leahey (2005) telja mikilvegt ad hvetja foreldra til ad huga ad eigin heilsu
og lidan. Mikilvaegt sé ad fagfélk komi fram af n@rgatni og virdingu og beiti virkri hlustun.
Med pvi ner fagfolkid ad greina parfir foreldranna og foreldrarnir finna fyrir umhyggju i sinn

gard.
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5.2.8. Um fjdarhagslegan studoning

Foreldrar sem eignast born med medfedda hjartagalla f4 oft litinn eda engan tima til
ad undirbua sig andlega, tilfinningalega eda likamlega. Margar spurningar vakna og par
tilfinningar sem geta gripid um sig eru m.a dhyggjur af fjarmalum (Leske, 2002).

Pad er mikid afall pegar barn greinist med alvarlegan sjukdém. Ofan 4 dhyggjur af
velferd barnsins geta fjarhagsdhyggjur bast vid. Fastir ef nokkrir hafa p6 efni 4 pvi ad verda
fyrir tekjuskerdingu pegar barnid parf ad leggjast inn 4 sjikrahds.

Medrannsakendur okkar voru allir sammaédla um ad fjarhagslegur studningur veri
mikilvaegur fyrstu manudina eftir greiningu barnsins og 4 medan pad veri ad gangast undir
miklar og fléknar adgerdir. Allir fengu peir studning fra Neistanum og Tryggingastofnun.
Sumir fengu fjarhagsstudning fra fjolskyldu sinni og einn medrannsakandi okkar fékk
Ovaentan fjarhagsstudning fra adila sem tengdist peim ekki 4 nokkurn hétt 4 leid sinni til
Boston. Einn fadirinn taladi um ad hann hefdi viljad fa betri upplysingar um hvada rétt til béta
pau hefdu. Hann hefdi t.d. komist ad pvi upp 4 eigin spytur ad pau getu fengid bifreidagjold
felld nidur vegna veikinda barnsins. Pad kom honum 4 évart ad enginn virtist halda utan um
allar paer upplysingar sem eru foreldrum svo mikilvagar 4 pessum erfidu timum.

Lawoko og Soares (2002) og Wray og Sensky (2003) segja ad fjolskyldan standi
frammi fyrir margvislegum streituvoldum. Ahrif hjartasjikdéms barns 4 fjolskylduna getur
komid fram & hinum ymsu svidum par 4 medal fjarhagslega. Rannsakendur telja ad dhyggjur
foreldranna af fjarhag 4 medan barnid eigi vid alvarleg veikindi ad strida geti skapad aukna

streitu og pvi sé fjarhagslegur studningur afar mikilvagur.
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5.2.9. Um jakvcett hugarfar

Allir foreldrarnir tileinkudu sér jadkvatt hugarfar sem bjargrad. Peir reyndu ad horfa
jdkvaedum augum 4 reynslu sina eftir ad peir hfdu unnid ad mestu ur peim erfidu
tilfinningum sem afallinu fylgdu. Foreldrarnir litu til baka og sumir s6gdu ad peir rédu engu
um hlutskipti sitt { lifinu en peir @tludu sér ad vinna eins vel Ur pvi og peir getu. Morgum
foreldrum tékst ad finna jdkvadar hlidar 4 sjukdomi barnsins prétt fyrir alvarleika hans.
Hilmir taladi um ad pad hefdi komid honum 4 évart hversu vel honum tékst ad adlagast
astandinu og ad med timanum hafi hann lert ad sjd jdkvada punkta vid sjikdém barnsins
sins. Adlogun visar til vidleitni einstaklingsins til ad adlagast umhverfi og eigin dstandi til ad
vidhalda sédlrenu og silfélagslegu jafnvaegi (Bryant, 2007).

Vidleitni foreldranna til ad adlagast langvarandi veikindum barnsins og reyna ad lifa
innihaldsriku lifi prétt fyrir erfidleika var rikjandi medal peirra allra. Svo virtist vera ad
16ngun foreldra til ad gera eins vel og peir gatu veri kjarninn { adlogun peirra ad veikindum.

Med jakvaedu hugarfari notudu peir starfshefnismidud bjargrdd sem fol 1 sér
hegdunarlega og vitrena tjdningu 4 vidhorfum sem midudu ad pvi ad takast 4 vid veikindi
barnsins og ahrif peirra. I langtimarannsékn Spijkerboer o.fl. (2007) 4 foreldrum hjartveikra
barna kom 1 1jés ad peir nota oftar starfshefnismidud bjargrad til ad vidhalda salrenu og
sélfélagslegu jafnveaegi en foreldrar heilbrigda barna. Foreldrarnir purftu ad gefa sér gédan
tima til ad vinna tr reidi, sorg, sektarkennd, vonleysi, depurd og biturd eftir 4fallid sem peir
verda fyrir vid sjukdomsgreiningu barnsins sins. Mikilvagt er fyrir foreldra ad 4tta sig 4 pvi
ad hversu 6fgakenndar sem tilfinningarnar eru ad peirra eigin mati eru paer hluti af edlilegu
adlogunarferli foreldra { peirra stodu. Ad okkar mati h6fdu medrannsakendur fundid
stodugleikann aftur eftir ad hafa unnid { tilfinningum sinum eftir 4fallid, peir hofdu 6dlast ny

gildi og vidhorf til lifsins og lifsreynslan gert p4 sterkari.
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Samantekt

Nidurstodur rannsdknarinnar gefa til kynna ad huga purfi betur ad andlegri lidan
foreldra barna med medfedda hjartagalla par sem peir purfa 4 studningi ad halda allt fra
fyrstu stundu. Svo virdist sem margir foreldrar gangi i gegnum hin svokolludu ,,Kreppustig®.
Pad er pvi mikilvaegt ad hjukrunarfredingar séu medvitadir um tilfinningaleg, likamleg og
salfredileg vidbrogd sem foreldrar kunna ad syna. Hjikrunarfredingar geta med faglegri
feerni sinni haft dhrif 4 hvada bjargrad foreldrar tileinka sér til ad draga tdr pvi dlagi sem peir
verda fyrir. Par sem samstada foreldra var einna mikilvaegasta bjargradid @ttu
hjikrunarfredingar ad taka sérstakt tillit til pess vid freedslu og hjikrun pessara fjolskyldna.
Einnig gefur pad peim sérstaka dstadu til ad huga vel ad pvi studningsneti sem einstedir
foreldrar langveikra og hjartveikra barna hafa.

Hlutverk hjikrunarfredinga vid umonnun fjolskyldna langveikra barna med
hjartagalla er stort og fjolskyldunum mikilvaegt. Rannsakendur telja ad med aukinni
starfspréun og sérfredipekkingu hjikrunarfredinga muni peir efla stodu fagstéttarinnar {

samfélaginu og koma betur til méts vid parfir skjolstedinga sinna.



70

6. kafli - Notagildi rannséknarinnar og framtidarrannséknir
[ pessum kafla er gerd grein fyrir hagnytu gildi rannséknarinnar fyrir hjdkrun,
hjikrunarstjérnun, hjikrunarmenntun og hjikrunarrannséknir. Einnig er fjallad um
takmarkanir hennar og settar eru fram hugmyndir ad frekari rannséknum a vidfangsefninu {
framtidinni. Ad lokum er tekid saman pad helsta sem fram kom { rannsékninni og

hugleidingar rannsakenda reifadar.

6.1. Hagnytt gildi fyrir hjikrun

bad er von rannsakenda ad pessi rannsékn gefi hjukrunarfredingum innsyn inn { reynslu
fjolskyldna hjartveikra barna, adlogun foreldra og bjargrad. I henni var m.a. fjallad um hve
mikilvaegt pad veri fyrir hjukrunarfredinga ad vera medvitadir um pau vidbrogd sem
foreldrar syna 4 dlagstimum til ad geta brugdist vid 4 videigandi hatt. Einnig ad peir hugi vel
ad pvi studningsneti sem einstzdir foreldrar hafa. Aridandi er ad hjikrunarfraedingar séu
einnig medvitadir um ad pegar lengra er 11010 fra fedingu barnsins og foreldrar hafa gengid {
gegn um margar adgerdir og spitalainnlagnir med bérnunum sinum hefur studningur @ttingja
og vina oft dvinad. Med faglegri faerni geta peir haft dhrif 4 hvada bjargrad foreldrar tileinka
sér og bent 4 dhrifarikar leidir til ad minnka streitu. Mikilvaegt er ad hjikrunarfredingar nyti
sér betur pau hjalpargégn sem til eru til ad meta andlega-, likamlega-, félagslega- og
sélfredilega peatti skjolstedinga sinna eins og fjolskyldulikon og kliniskar leidbeiningar til ad
samhafa vinnubrogd og gera pau skilvirkari.

Nidurstodur rannsoknarinnar undirstrika gildi fjolskylduhjikrunar. Foreldrarnir t6ldu
mikla porf & ad peim veri veittur tilfinningalegur studningur vegna afalla og adlogunar ad
breyttum adsteedum vegna veikinda barnsins. Hjikrunarfredingar purfa ad nyta pau tekifaeri
sem gefast til ad tala vid fjolskyldur og ad fjolskyldusamtdl verdi edlilegur og sjalfsgdur

pattur { medferdinni. Vid vonum ad vel takist til vid innleidingu fjolskylduhjikrunar 4
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Landspitalanum og ad hannadar verdi & islensku kliniskar leidbeiningar starfsfolki til halds og
trausts.

Auk pess vonast rannsakendur til ad nidurstodurnar verdi peim hjikrunarfredingum er
hyggja 4 framhaldsndm 1 barnahjikrun hvatning til ad sérhafa sig i hjikrun hjartveikra barna.
Einnig ad nidurstodurnar geti nyst 0drum fagadilum sem koma ad pjénustu og umdnnun

pessara fjolskyldna.

6.2. Hagnyt gildi fyrir hjikrunarstjornun

Hlutverk hjikrunarfreedinga sem gegna stjérnunarstorfum er m.a. ad skipuleggja
hjiikrun og pjénustu vid skjélstedinga heilbrigdisstofnanna. A Barnaspitala Hringsins og vid
heimahjikrun barna er mikil og g6d fagleg pekking sem fjolskyldur langveikra barna njéta
g60s af. En betur ma ef duga skal. Mikil vitundarvakning hefur ordid medal
hjikrunarstjérnenda um starfspréun i hjikrun og hvernig peir standa vord um og efla stédu
fagstéttarinnar 1 samfélaginu. Med faglegum metnadi geta peir hvatt til frekari
framhaldsmenntunar og sérhefingar hjikrunarfredinga. Einnig getu peir hvatt til frekari
rannsékna 4 svidinu.

Stjérnendur hafa mikil dhrif 4 stefnumétun, rekstur og forgangsrodun. Med
rannsOkninni getu peir e.t.v. fengid hugmyndir ad battu skipulagi vid pa pjénustu sem fyrir
er. Ad lokum teljum vid ad nidurstodurnar stydji vid pa stefnu og hugsjonir er

hagsmunasamtok langveikra barna standa fyrir.

6.3. Hagnyt gildi fyrir hjikrunarmenntun
Rannséknin hefur einnig hagnytt gildi fyrir hjikrunarmenntun. Nidurstodur hennar
geta nyst til ad auka pekkingu hjikrunarnema 4 peim vidfangsefnum sem hjikrunarfredingar

fast vid 1 daglegu starfi. Pannig verda peir betur { stakk bunir pegar peir hefja storf sem
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hjikrunarfredingar. Pad er von rannsakenda ad pessi rannsokn geti gefid hjukrunarnemum
betri innsyn inn { upplifun og lidan foreldra sem eignast langveik born med hjartagalla og

hver bjargrad peirra eru 4 erfidum timum.

6.4. Hagnyt gildi fyrir hjukrunarrannsoknir

Rannsoknir 1 hjukrun auka skilning og ferni hjikrunarfredinga sem fagstéttar og
studla ad aukinni gagnreyndri pekkingu. Eigindlegar rannséknaradferdir eru taldar gédur
kostur pegar rannsaka 4 vidfangsefni hjikrunarfredinnar og pvi geti rannséknin gefid
fordemi fyrir adrar ranns6knir 4 svidinu. Rannsakendur telja ad { framtidinni muni skapast
enn frekari tekiferi fyrir starfandi hjukrunarfeedinga til ad vinna ad fredistorfum sem syna
fram 4 drangur hjikrunar. Pad er von rannsakenda ad vidfangsefnid veki dhuga
hjikrunarfredinga og nema 1 hjikrun til pess ad rannsaka pad betur svo auka megi pekkingu 4
bjargradum foreldra hjartveikra barna og préa arangursrikar hjikrunarmedferdir sem hafa pad

ad markmidi ad stydja fjolskyldur 1 pessum erfidu adstedum.

6.5. Framtioarrannsoéknir

e Rannsakendur telja ad fleiri rannsoknir sem tengjast fjolskylduhjikrun &
Islandi muni styrkja frekari innleidingu hennar. Hjikrunarfraedingar er si
heilbrigdisstétt sem sinnir fjolskylduhjikrun og hefur sérstodu ad pvi leyti.

¢ Engir einstedir foreldrar toku péatt 1 rannsékninni og pvi veltum vid pvi fyrir
okkur hvert peirra helsta bjargrad hefdi verid par sem makans naut ekki vid.
Heagt veri ad beina sjonum ad pvi hvernig adlogun peirra gengur fyrir sig,
hvert peir leita til ad tja tilfinningar sinar og hvadan peir fa félagslegan

studning. Einnig veri dhugavert ad gera samanburdarrannsékn fyrir og eftir ad
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peir fengju fjolskylduvidtsl. I peim er virkni fjolskyldunnar metin og studlad er
ad pvi ad virkja studningsnet fjolskyldunnar.

e DPbad veri einnig dhugavert ad rannsaka hvernig adlogun systkina hjartveikra
barna gengi fyrir sig pegar notud eru fjolskylduvidtdl par sem bornin fa
tekiferi til ad tja tilfinningar sinar og fengju vidurkenningu 4 tilveru sinni.
Hegt veri ad gera samanburdarrannsokn 4 pvi hvort munur vari 4
bjargrddsleidum peirra fyrir og eftir fjolskylduvidtolin.

e I premur af fjérum vidtalanna voru badir foreldrar vidstaddir og gzetu peir hafa
ordid fyrir dhrifum hvor fra 6drum. Ahugavert geeti verid ad gera rannsékn 4
bjargradum foreldra langveikra og hjartveikra barna par sem vidtolin yrdu
tekin vid foreldrana hvort i sinu lagi en ekki saman. Einnig vari dhugavert ad
skoda pann kynjamun sem sumir rannsakendur hafa haldid fram ad sé 4
upplifun foreldra sem eignast alvarlega veik born.

e [ eldri rannséknum er oft talad um félagslegan studning foreldra frd vinum og
heilbrigdisstarfsmonnum. Athyglisvert geti verid ad skoda betur hlutverk

maka sem helsta studningsadila.

6.6. Takmarkanir rannsoknarinnar

Helstu takmarkanir pessarar rannsoknar eru ad notud var eigindleg rannséknaradferd
og hafa nidurstodur hennar pvi ekki alh@fingagildi. Par sem um nemaverkefni er ad reda
voru pétttakendur fir og par af leidandi vantar fyllri mynd af vidfangsefninu. I premur af
fjérum vidtalanna voru badir foreldrar vidstaddir og gatu peir hafa ordid fyrir dhrifum hvor
fra 60rum. Auk pess ma segja ad reynsluleysi rannsakenda 1 ranns6knarvinnu og vidtalstekni

gaeti haft dhrif 4 rannséknarnidurstddur.
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Samantekt

Rannsdknin er innlegg til gagnreyndrar hjukrunar med pvi ad auka pekkingu a
bjargradum foreldra barna med hjartagalla. Fjallad er um gildi rannséknarinnar fyrir hjikrun
og hvernig rannsoknin getur nyst hjikrunarstjornendum til ad bata gadi hjikrunar. Hin veitir
einnig hjikrunarnemum innsyn i pa petti sem foreldrar nota sem bjargrad 4 erfidum timum.
Hugmyndir ad framtidarrannséknum vardandi vidfangsefnid eru reifadar og greint er fra

atridum sem rannsakendur telja ad hafi takmarkandi 4hrif 4 rannséknina.
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Lokaoro

[ upphafi rannséknar skodudu rannsakendur sitt eigid gildismat og t6ldu p4 ad helstu
bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla vaeru ad leita eftir studningi sinna nanustu
@ttingja og vina. Einnig ad foreldrar leitudu til heilbrigdisstarfsfolks vegna faglegrar kunnattu
pess. Su skodun reyndist ad morgu leyti rétt en 1 1j6s kom ad peir leita fyrst og fremst eftir
studningi hjd maka. Pad kom rannsakendum helst 4 6vart ad tver madur lystu pvi ad per
hefdu upplifad r6 og yfirvegun pegar par fengu vitneskju um ad barnid peirra vaeri med
hjartagalla. Einnig hve foreldrarnir horfdu almennt 4 1ifid med jdkvadu hugarfari og pakkleti.

Vidtol vid medrannsakendur og lestur heimilda hafa vikkad sjéndeildarhring
rannsakenda. Mun su innsyn sem rannsakendur hafa 6dlast { rannsdknarferlinu nytast { starfi
til ad veita heildrena hjikrun og skilning 4 vidbrogdum og bjargradum foreldra. P6 erillinn
geti verid mikill p4 ma ekki gleyma ad hjikrunarfredingar eru i lykiladstodu til ad stydja
skjolstedinga sina og veita peim fredslu & medan innldgn stendur og vid utskrift. Markmidid
er alltaf ad veita framudrskarandi og faglega pjonustu sem midar ad pvi ad bata lidan og auka
lifsgedi skjolstedinga. Med pad 1 huga finnum vid fyrir stolti, tilgangi og satt.

wdigurvegarar gera ekki framurskarandi hluti. Peir gera venjulega hluti framudrskarandi

vel“ — 6kunnur hofundur.
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Fylgiskjal 1

Nr. umsoknar: Mottekin: Afgreidd:

Umsokn til sidanefndar

Landspitala - haskdlasjukrahuss

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

Bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla.

2. TILGANGUR RANNSOKNAR OG LYSING I HNOTSKURN. Utdrattur tr rannsékninni,
p.m.t. markmid, patttakendur, framkvaemd og visindalegur avinningur.

Markmio rannséknarinnar: Ad kanna bjargrad foreldra langveikra barna med medfaedda
hjartagalla. Ahersla verdur 16gd 4 hvernig foreldrar komast { gegnum erfid timabil { veikindum
barnsins. Hvada bjargrad reynast vel og 1étta undir med peim svo koma megi betur til méts vid pa
undir pessum erfidu kringumstedum. Allt getur komid til greina, andlegar-, likamlegar-,
fjarhagslegar- og félagslegar parfir.

Patttakendur: Foreldrar barna med medfadda hjartagalla. Skilyrdi fyrir patttoku { rannsékninni eru
ad bornin hafi 4tt vid langvarandi veikindi ad strida. Onnur skilyrdi eru ad foreldrarnir hafi gott vald 4
islensku og ad pau bui 4 sudvesturhorni landsins.

Framkvaemd: Tekin verda viotol vid fjora foreldra sem hafa pa reynslu ad eiga langveikt barn med
medfaedda hjartagalla. Einn rannsakandi mun taka vidtal vid eina foreldra. Vidtalid geti tekid a.m.k.
eina klukkustund og mogulega verdur haft samband sidar simleidis ef um vafaatridi er ad reda. Adur
en vidtalid 4 sér stad munu allir foreldrar fa sent kynningarbréf. Upplyst sampykki verdur undirritad
fyrir vidtalid sjalft. Haft verdur samband vid foreldra simleidis til ad dkveda stad og stund sem hentar
peim vel. Vidtolin verda hljodritud og sidan vélritud med skriflegu leyfi foreldranna. Hljédupptokum
verdur eytt strax ad lokinni drvinnslu peirra af dbyrgdarmanni, en medan 4 drvinnslu stendur munu
hlj6dupptokur vera { 6ruggri vorslu rannsakenda. Notast verdur vid Vancouver —skélann {
fyrirberafraedi.
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Visindalegt gildi og avinningur: Rannséknin mun nytast foreldrum barna med medfedda
hjartagalla. Einnig auka skilning hjikrunarfredinga 4 porfum foreldra pessara barna og audvelda
peim ad benda & arangursrik drradi.

3. ABYRGPARMADPUR RANNSOKNAR. Rannsakendur skulu tilnefna einn abyrgdarmann
dr sinum hoépi sem annast samskipti vid sidanefnd LSH og sem ber jafnframt faglega abyrgd a
framkvaemd ranns6knarinnar.

Nafn: Kennitala: Stada:
Vinnustaodur: Vinnusimi: Fax:
Heimilisfang: Heimasimi: Netfang:

4. ADRIR UMSZKJENDUR. Tilgreina parf nofn og vinnustadi allra rannsakenda, p.e.
annarra en abyrgdarmanns.

Nafn: Barbara Osp Omarsdéttir Vinnustadur: Héskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjukrunarnemi

Nafn: Bryndis Hulda Pétursdéttir Vinnustadur: Haskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjukrunarnemi

Nafn: Elin Anna Hreinsdottir Vinnustadur: Haskolinn 4 Akureyri
Stada: Hjikrunarnemi

Nafn: Gerdur Gardarsdottir Vinnustadur: Haskolinn & Akureyri  Stada:
Hjikrunarnemi

5. ADRIR SAMSTARFSADILAR (p.m.t. fjArmognunar- og styrktaradilar). Hér skal t.d.
greina fra peim stofnunum og fyrirtaekjum, innlendum eda erlendum sem ad rannsékninni
koma hafi slikar upplysingar ekki pegar komid fram i lidum 2 og 3.

Stofnun/fyrirtzeki: Heimilisfang:
Stofnun/fyrirtzeki: Heimilisfang:

Stofnun/fyrirteeki: Heimilisfang:
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6. VERKASKIPTING SAMSTARFSADILA. Hér skal greina fra pvi, hvada adilar hafa
umsjon med einstokum verkpattum rannsoknarinnar. Ef rannsakendur njota styrkja
eda annarrar fjarmégnunar vegna rannséknarinnar purfa einnig ad koma fram
upplysingar um tengsl fjarmoégnunaradila vio rannsakendur.

Rannséknin er lokaverkefni til BS gradu { hjikrunarfradi vid Haskélann 4 Akureyri. Barbara Osp
Omarsdéttir, Bryndis Hulda Pétursdéttir, Elin Anna Hreinsdoéttir, Gerdur Gardarsdottir munu hafa
umsjon med rannsékninni undir handleidslu Mariu Gudnadoéttur, umsjonarkennara vid HA, sem er
jafnframt dbyrgdarmadur rannséknarinnar. Rannséknin nytur engra styrkja eda fjarmagns.

7. PATTTAKENDUR. Tilgreiniod fjolda patttakenda svo og hvernig og a hvada forsendum
drtakid verdur valid.

Notast verdur vid paegindadrtak og tekin verda vidtol vid foreldra fjogurra langveikra barna med
medfaedda hjartagalla. Margrét Grimsdottir hjakrunarfredingur hjartateymisins 4 Barnaspitala
Hringsins, mun veita rannsakendum adstod vid val a pétttakendum. Ekki mun verda ratt vid pa
foreldra sem eru med nygreind born eda born sem nylega hafa verid { adgerd vegna hjartagallans.
Rannséknin verdur kynnt foreldrum og verda peir sem sampykkja patttoku valdir. Eftir ad rannsékn
lykur mun pétttakendum hennar verda sent pakkarbréf.

8. AVINNINGUR/AHATTA. Tilgreinid i hverju avinningur jafnt sem dhaetta patttakenda i
rannsokninni verdur helst folgin.

Avinningur pétttakenda af pvi ad taka patt { rannsékninni er ad hér gefst peim taekifzeri til ad tja
reynslu sina sem geti ordid 6drum foreldrum til hagsbéta vegna aukins skilnings 4 upplifun peirra.
Litil heetta er 4 ad hagt sé ad rekja upplysingarnar til einstakra pétttakenda par sem engar
bakgrunnsupplysingar koma fram. Ekki er talid ad ahatta fylgi pvi ad taka patt { rannsékninni.
Margrét Grimsdottir hjikrunarfredingur hjartateymis Barnaspitalans mun verda patttakendum til taks
ef peir hata porf fyrir.

9. OFLUN UPPLYSTS SAMPYKKIS. Tilgreinid hvernig upplysts sampykkis patttakenda
verdur aflad, p.m.t. hvada adili muni leita til peirra eftir sliku sampykki. Athugid ad ef afla a
upplysinga eda syna fra bornum parf sampykki fra foreldri eda forradamanni. Afrit af
upplysingum og sampykkisblodum skulu fylgja umsékninni.
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Kynningarbréf verdur sent til foreldra vardandi rannséknina. I bréfinu munu koma fram upplysingar
um tilgang rannsOknarinnar, kynning 4 rannsoknarferlinu og rannsakendum. Bréf par sem patttaka er
sampykkt (upplyst sampykki) mun verda undirritad af patttakendum fyrir vidtalid og sent
abyrgdarmanni rannsOknarinnar. Tekid er fram ad patttakendur mega neita ad svara einstokum
spurningum og hatta patttoku 1 rannsékninni hvenar sem er an nokkurra eftirmala. Allir
rannsakendur munu vera skradir fyrir ranns6kninni

10. RANNSOKNARGOGN. Tilgreinid hvers konar gognum (persénuupplysingum, lifsynum
o.s.frv.) er fyrirhugad ad safna vegna rannséknarinnar. Einnig hvada adilar hafi adgang ad
peim gognum. Skyrid fra hvada oryggisradstafanir verda gerdar og hvernig trinadi vio
patttakendur verdur haldido. Koma parf fram hver hefur umradarétt yfir gognunum ad
rannsokn lokinni.

Pers6nulegum upplysingum um upplifun foreldra verdur safnad med vidtolum. Munu vidtdlin verda
hlj6dritud og pau sidan vélritud ordrétt upp. Nofn vidmelanda munu hvergi koma fram.
Rannséknargdgn verda geymd par sem adeins rannsakendur hafa adgang ad. Nafnalista,
sampykkisblodum, vidtalsgognum og hljédupptokum verdur eytt i lok drvinnslu af dbyrgdarmanni.
bPagnarskylda rannsakenda gagnvart patttakendum verdur ad fullu virt.

11. SIDFERPILEG ALITAMAL. Hér skal greina fra helstu alitamalum af siéferdilegum toga
sem rannséknina varoa.

Tekid er fram ad pétttakendur mega neita ad svara einstokum spurningum og hatta patttoku hveneer
sem er. Bréf par sem pétttaka er sampykkt mun fylgja med. Rannsakendur heita fullum trinadi vid
patttakendur. Nofn pétttakenda koma hvergi fram.

12. VISINDALEGT GILDL. Gerid stuttlega grein fyrir peim visindalega avinningi sem
ranns6knin hefur i for med sér.

Visindalegt gildi rannséknarinnar ad mati rannsakenda er ad varpa ljési 4 upplifun foreldra
langveikra barna med medfaedda hjartagalla. Visindalegur avinningur mun vera hagur fjolskyldna
sem { pessum adstedum lenda. Hjikrunarfredingar sem par annast munu hafa meiri skilning 4
adstedum peirra og porfum og geta par af leidandi veitt betri fredslu og studning.

13. FREDPIGRUNNUR RANNSOKNAR. Lysa skal fraedilegri pekkingu 4 rannséknarsvidinu
og 60rum bakgrunni ranns6knarinnar, p.m.t. helstu nidurstodum eldri rannsékna. Taka skal
sérstaklega fram, hvada reynsla er af vidkomandi adferoum og/eda medferd i fyrri
ranns6knum. Pessum li0 ma skila a sérbladi eda visa i itarlegri rannsoknaraaetlun sem pa skal
fylgja umsokn.
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Medfeddir hjartagallar eru algengastir fedingargalla og er almennt talid ad um eitt prosent
lifandi feddra barna séu med hjartagalla. Af 6llum medfeeddum fedingargdllum valda hjartagallar
flestum daudsfollum (Sigurdur o.fl., 2002). AJ feda og ala barn med medfeddan hjartagalla hefur
pvi 6neitanlega mikil dhrif 4 nybakada foreldra. Par sem pau eru oftast greind skyndilega eftir
fedingu og fara 1 videigandi medferdir { kjolfarid hefur fjolskyldan oft engan tima til ad undirbua sig
andlega né likamlega og 6mogulegt er ad koma 1 veg fyrir pa upplifun og pau ahrif sem folskyldan
verdur fyrir. Hvada bjargrad madur nyfaeddra barna med hjartagalla nota og hvernig peim tekst ad
adlagast modurhlutverkinu hefur ad gera med hversu alvarlegur hjartagallinn og veikindin reynast.
bad hefur jafnframt ahrif 4 4negju maedra med hjonabandid, pvi alvarlegri sem veikindin barnsins
eru er meiri hatta 4 erfidleikum { samskiptum foreldra (Berant, Mikulincer og Florian, 2003).

Nu 4 dogum hafa batahorfur barna med medfaedda hjartagalla batnad en foreldrar purfa samt
sem 4dur ad fast vid afleidingar veikindanna a proska og lifsgadi barnanna. Mest er porfin fyrir
faglegum studning vid sjukdémsgreiningu barnsins, stuttu fyrir og stuttu eftir medferd, en pad er
helst pa sem foreldrar eru 6vissir um langtima dhrif sjukdémsins hja barninu. Foreldrar hjartveikra
barna hafa synt meiri tilhneigingu til ad nota bjargrad eins og uppdrvandi hugsanir en syna sidur
neikvadar tilfinningar (Spijkerboer, 2007).

Fram kemur ad umonnun langveikra barna sé streituvaldandi fyrir fjolskyldur. Foreldrar barna
med hjartasjikdoma upplifa meiri streitu en foreldrar barna sem eru greind med adra langvarandi
sjukdéma (Wray, 2004).

Adlogun er ferli sem margir pettir hafa dhrif 4, eins og til demis fyrri reynsla foreldranna og
hvernig peim hefur 4dur tekist ad adlagast streituvaldandi adstedum. Med timanum adlagast flestir
foreldrar pessum erfidu adstedum. Ef foreldrum tekst ekki ad adlagast geta afleidingarnar valdid
likamlegum veikindum, skertum lifsgedum barnsins og foreldranna, erfidleikum i sambondum
foreldra og neikveedum dhrifum & systkini barnsins (Mussatto, 2006).
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14. RANNSOKNARADFERDIR. Gera skal grein fyrir adferdafraedi rannséknarinnar. Taka
skal fram hvort atlunin sé ad afla upplysinga fra 60rum en patttakendum sjalfum. Ef setlunin
er ad notast vio upplysingar tur sjikraskram, gagnabonkum (s.s. krabbameinsskra) eda syni ar
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lifsynabanka purfa afrit af tilskyldum leyfum ad fylgja umsokninni (sbr. lid 23 hér a eftir).
Koma parf fram til hvers er atlast af patttakendum, s.s. hvers konar rannséknir verdi gerdar a
peim, hversu oft peir munu koma i eftirlit eda mat og hvers konar syna og/eda upplysinga
verdur aflad. Pessum lid ma skila a sérbladi ef porf krefur.

Rannsdknin er fyrirb@rafredileg par sem reynsla foreldra langveikra barna med hjartagalla er konnud
i viotolum. Notast verdur vid Vancouver —skdlann { fyrirbarafraedi. Margrét Grimsdottir
hjikrunarfredingur hjartateymisins 4 Barnaspitala Hringsins, mun veita rannsakendum adstod vid val
a patttakendum og {1 kjolfar pess verdur peim foreldrum sem verda fyrir valinu sent kynningarbréf og
upplysts sampykkis aflad. Tekid verdur eitt vidtal vid foreldra hvers barns, sem tekur um pad bil 1
klst. Komid geti til greina ad rannsakendur hafi samband simleidis vid foreldra ef porf er 4 frekari
utlistun & efnispattum. Ad auki mun foreldrum verda bodid ad hafa samband ef eitthvad er 61j6st.
Pétttakendur fa ad lokum pakkarbréf fyrir samstarfid.

15. URVINNSLA GAGNA. Tilgreinid hvers konar udrvinnsla (t.d. tolfraedileg) verdur gerd og
hvort studst hefur verid vid “power analysis” eda adrar hlidstaedar adferdir vid undirbiining
rannsoknar.

Vidtslin verda hljédritud og sidan vélritud upp ordrétt. I vidtslunum verdur studst vid vidtalsramma,
par sem fram koma hugmyndir ad umraduefni. Leitad mun verda eftir sameiginlegri reynslu
patttakenda og hun greind { meginpemu. Lokanidurstadan mun svo endurspegla upplifun peirra sem
taka patt.

16. RANNSOKNARTIMABIL. Tilgreinid hvenger aztlad er ad rannsékn hefjist og hvenaer
henni ljaki.

Aztlad er ad rannsSknin hefjist { febriar 2009 og ljiiki vorid 2009.

17. NIDURSTODPUR RANNSOKNAR. Gerid grein fyrir fyrirhugadri nytingu og/eda
birtingu/kynningu & nidurstodum rannséknarinnar.

Nidurstdodur rannsoéknarinnar verda kynntar { opinni mélstofu { Hiskélanum & Akureyri og
rannsoknarskyrslan mun liggja frammi 4 bokasafni Haskélans & Akureyri. Mogulegt ad rannsakendur
birti sidar nidurstodur { timariti.

18. FLUTNINGUR GAGNA. Ef fyrirhugad er ad flytja gogn rannséknarinnar (t.d. lifsyni eda
persénuupplysingar) tr landi verdur ad tilgreina i hvada tilgangi og formi pad verdi gert, svo
og til hvada stofnunar og lands gognin verdi flutt. Jafnframt ber ad tilgreina hver a viokomandi
stofnun hafi umradarétt yfir goggnunum og/eda beri abyrgo a peim.

A ekkivid _X_
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19. VARDVEISLA OG EYDING GAGNA. Hvar verda rannsoknargognin vardveitt? Hvenzer
og hvernig verdur peim eytt?

Rannséknargdgn verda geymd par sem adeins rannsakendur hafa adgang ad. Nafnalista,
sampykkisblodum, vidtalsgognum og hljédupptokum verdur eytt ad lokinni drvinnslu peirra af
abyrgdarmanni.

20. SAMNYTING GAGNA. Tilgreinid hvort fyrirhugad sé ad samkeyra upplysingar
rannsoknarinnar vid adrar skrar eda samnyta upplysingar og/eda syni vio adrar rannséknir. Ef
svo er greinid pa fra heiti vibkomandi rannsoknar og abyrgdarmanni.

A ekkivid _x__

21. EFTIRLIT OG TRYGGINGAR. Hver annast eftirlit med heilsu og lidan patttakenda og
hvernig verdur pvi hattad? Med hvada heetti og hja hvada adila eru patttakendur tryggoir
gagnvart hugsanlegum skada?

Abyrgdarmadur rannséknarinnar, Marfa Gudnaddéttir mun verda patttakendum rannséknarinnar til
taks og mun patttakendum vera greint fra pvi { upphafi vidtals og 4 kynningarbladi. Rannsakendur
munu fylgjast med 1idan foreldra 4 medan vidtali stendur. I kynnisbréfi til foreldra er peim tjdd ad
Margrét Grimsdéttir hjikrunarfredingur, sem hefur MS framhaldsmenntun { kliniskri félagsradgjof
muni veita viotol 4 rannsOknartimabilinu ef pétttakendur 6ska eftir, peim ad kostnadarlausu.

22. GREIDSLUR VEGNA PATTTOKU. Tilgreinid hvort greitt verdi fyrir patttoku i
rannsékninni og pa jafnframt hvers edlis og hversu haar pzer greidslur veroi.

A ekKki vid X

23. ADRAR UMSOKNIR EPA LEYFI. Afrit af leyfi stjornar lifsynasafns vegna notkunar
lifsyna, leyfi yfirlaeknis/-laekna vegna adgangs a0 sjikraskram, leyfi annarra skraarhaldara
(s.s. krabbameinsskrar) og leyfi stofnunar fyrir framkvaemd rannséknar skulu fylgja med
umsokn, eftir pvi sem vid a. Hafi umséknin adur hlotio sampykki annarrar sidanefndar skal
afrit pess leyfis fylgja. Hafi heimild leyfisveitenda ekki enn fengist, skal skra dagsetningu
umsoknar til viokomandi adila.

JA X NEI Persénuvernd, dags. __ 14 név 2008 JA
NEI____ Onnur sidanefnd, hver:
JA__NEIL _ Lyfjastofnun, dags. JA__NEL _

Lifsynasafn, hvada:

JA NEI Geislavarnir rikisins, dags. JA NEI
Skraarhaldari, hvada:
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, ’,

JA NEI Stofnun, hvada: JA NEI

Yfirleknir/-nar, hver(jir):

24. FYLGISKJOL MEP UMSOKN. Starfsagrip/ritaskra abyrgdarmanns, svo og upplysinga-
og sampykkisblod vegna patttoku i rannsékninni skulu avallt fylgja umsékn til sidanefndar.

_ x__ Starfsferilsskra abyrgdarmanns Nakvaemari
rannsoknarlysing(ar)

__x__ Kynningarblad/-bl6o Spurningalistar, fjoldi
Upplysingablad/-bl6d “Case Report Form”

__x__ Sampykkisblad/-blod Afrit af leyfum

___x_ Onnur fylgiskjol (hver?)

1)Sampykki Margrétar Grimsdottur hj.fr. og MS {1 klin.félagsradgj. um ad veita milligongu
um val 4 patttakendum og vera bakhjarl

peirra vegna rannsOknarinnar.

2)Bréf til Margrétar Grimsdottur hj.fr. og MS 1 klin.félagsrddgj. um milligdngu ad vali 4
patttakendum

3) Sambykki fra Gunnlaugi Sigfissyni, sérfredingi 1 hjartasjikdémum barna,Barnaspitali
Hringsins, LSH

4) Sampykki fra Gunnari Jonassyni, yfirlekni barnadeildar 22E 4 Barnaspitala Hringsins,
LSH og J6honnu L. Hjorleifsdéttur

deildarstjora barnadeildar 22 E 4 Barnaspitala Hringsins, LSH.

5) Vidtalsrammi — til vidmidunar { vidtali vid pétttakendur.

25. ATHUGASEMDIR UMSZAKJENDA. Hér er haegt ad koma a framfzeri athugasemdum eda
skyringum sem ekki komust fyrir annars stadar i umsékninni.

VERPI EINHVERJAR BREYTINGAR A RANNSOKNARA ATLUNINNI BER
ABYRGDARMANNI AP TILKYNNA PAR AN TAFAR TIL SIDANEFNDAR LSH.
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Stadur: Dagsetning: Undirskrift Abyrgdarmanns:

Vinsamlegast sendid umsokn og fylgiskjol i einu eintaki.

Umsoékn sendist: Jonina Sigurdardéttir forstodumadur sidanefndar LSH
skrifstofu kennslu, visinda og préunar
C-13
Landspitala Fossvogi
108 Reykjavik

Einnig ma senda umséknina a rafreenu formi med télvupoésti 4 netfangio:
sidanefnd@landspitali.is

Uppfeert: 22.12.2005
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Fylgiskjal 2

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Reykjavik, 12. febraar 2009
KS /s

Maria Gudnadéttir, hjukrunarfraeedingur
Gongudeild BH.
21E Hringbraut.

Varoar erindi 7/2009 “Bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla.”
Agaeta Maria.

Vid héfum méttekid svar pitt dagsett 12. febriar 2009, asamt fylgigognum og
svarar petta athugasemdum nefndarinnar med fullnaegjandi heetti. Vinsamlegast

sendid afrit af leyfi Personuverndar pegar pad berst.

Endanlegt sampykki sidanefndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsékn er hér med
veitt.

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sidanefndarnimer rannséknarinnar
bar sem vitnad er { leyfi nefndarinnar { birtum greinum um rannséknina. Jafnframt

fer Sidanefnd LSH fram 4 ad f4 send afrit af birtum greinum um rannséknina.

Gangi pér vel vid rannséknarstorfin.

Virdingarfyllst fyrir hond ?Janefndar Landspitala,

' : /77
omina. Ssndmdbttr
(?nina Siguréardé}ﬁr, stadgengill formanns.

Sidanefnd Landspitala Formadur: Kristjan Steinsson
Skrifstofu kennslu, visinda og préunar Forstodumadur: Jonina Sigurdardottir
C13 LSH, Fossvogi. Tolvupéstur: sidanefnd@landspitali.is

108 Reykjavik



Fylgiskjal 3

- Tilkynning nr. $4125/2008 um vinnslu persénuupplysinga.

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

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

Eldra tilkynninganimer sé um breytta
tilkynningu ad raeeda:

Kennitala abyrgdaradila:
Nafn forsvarsmanns (s.s. forstjora) ef
abyrgdaradili er

fyrirtaeki/stofnun:

Nafn pess sem fyllir tilkynninguna ut:
Nafn:

Heimilisfang:

Péstnumer:

Stadur:

Simanumer tengilids :

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

Tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verdur unnié med?

Hvert verda upplysingarnar sottar?

Tilkynning moéttekin: 14.11.2008 10:42:51
Numer S4125

@ Ny tilkynning
O Tilkynning um breytingu

2809524009
Maria Gudnadattir

Elin Anna Hreinsdottir

Maria Gudnadéttir
Agisgrund 18
210

Gardabaer
4227545/6990192

Bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla

Markmid rannsoknarinnar: Ad kanna bjargrad foreldra langveikra
barna med medfeedda hjartagalla. Ahersla verdur 16gd @ hvernig
foreldrar komast i gegnum erfid timabil i veikindum barnsins. Hvada
bjargrad reynast vel og létta undir med peim svo koma megi betur til
mots vid ba undir pessum erfidu kringumsteedum. patttakendur:
Foreldrar barna med medfaedda hjartagalla. Skilyréi ad foreldrar
purfi ad fast vid afleidingar veikindanna & proska og lifsgaedi barna
sinna. bad er ad bornin hafi att vid langvarandi veikindi ad strida.
Framkvaemd: Tekin verda vidtol vid ferna foreldra sem hafa pa
reynslu ad eiga langveik born med medfaedda hjartagalla. Einn
rannsakandi mun taka vidtal vid eina foreldra. Vidtalid geeti tekid
a.m.k. eina klukkustund. Adur en vidtalid & sér stad munu allir
foreldrar fa sent kynningarbréf, sampykktaryfirlysingu og nokkrar
spurningar sem munu verda notadar i vidtalinu. Vi6tolin verda
hlj6dritud og sidan vélritud med skriflegu leyfi foreldranna.
Visindalegt gildi og avinningur: Rannséknarnidurstodur munu nytast
foreldrum barna med medfaedda hjartagalla. Einnig auka skilning
hjakrunarfraedinga & porfum foreldra pessara barna og audvelda
peim ad benda & arangursrik trraedi.

Persénulegum upplysingum um upplifun foreldra verdur safnad med
vidétélum. Munu vidtélin vera hljodritud og pau svo vélritud ororétt
upp. N&éfn vidmaelanda munu hvergi koma fram. Rannsoknargdgn
verda geymd par sem adeins rannsakendur hafa adgang aé.
Nafnalista, sampykkisblodum og vidtalsgognum verdur eytt i lok

urvinnslu. Pagnarskylda rannsakenda gagnvart patttakendum verdur

ad fullu virt.

i vidtélum vio foreldrana
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Heimild(ir) til vinnsiu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
persénuvernd og medferd
persénuupplysinga:

Verdur unnié med vidkvaemar
personuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidboétarskilyrdi um vinnslu vidkveemra
persénuupplysinga, sbr. 9. gr. laganna:

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

[X] sampykki hins skrada sbr. 1. tl.
[ naudsyn vegna samnings sbr. 2. tl.
[] naudsyn til ad fullnsegja lagaskyldu sbr. 3 l.

[ ] naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4. tl.

] naudsyn vegna almannahagsmuna sbr. 5. tl.
|| naudsyn vid beitingu opinbers valds sbr. 6. tl.
(] naudsyn til ad gaeta I6gmaetra hagsmuna sbr. 7. tl.

O

Ja

upplyst og skriflegt sampykki hins skrada sbr. 1.tl.
sérstok lagaheimild sbr. 2. l.

skylda skv. samningi adila vinnumarkadar sbr. 3. tl.
naudsyn til ad vernda hagsmuni hins skrada sbr. 4 tl.
naudsyn vegna reglubundinnar starfsemi sbr. 5. tl.
hinn skradi gerir upplysingar opinberar sbr.6. tl.

O000dox

[ ] vegna démsmals eda annara laganaudsynja sbr. 7. tl.

naudsyn vegna leeknismedferdar/stjornsyslu sbr.8. tl.
naudsyn vegna tolfraedi-/visindarannsoéknar sbr. 9. tl.
] 16gmeet véktun skv. 2.mgr.

OO
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Ef aflad er personuupplysinga fra Kynningarbréf verdur sent til foreldra um rannséknina. | bréfinu
68rum en hinum skrada, hvernig er pa munu koma fram upplysingar um tilgang rannséknarinnar, kynning &
uppfyllt vidvérunarskylda gagnvart rannsakendum og af hverju pau hafi verid valin. Bréf par sem
hinum skrada, sbr. 21. gr. laganna patttaka er sampykkt mun fylgja med og patttakendur senda til
abyrgdarmanns rannséknarinnar i merktu og stimpludu umslagi.
Tekid er fram ad patttakendur megi neita ad svara einstokum
spurningum og megi haetta patttoku hvenzer sem er.

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

Verdur persénuupplysingum safnad Nei
med notkun eftirlitsmyndavéla eda
annars konar voktunarbinadar?

Verda upplysingarnar afhentar 66rum.
Hverjum? nei

Verda upplysingarnar fluttar ar landi? Nei

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum? Nei

Hvada 6ryggisradstafanir verda [] Adgangsord
vidhaféar? ] Dulkédun

< Afmaun persénuaudkenna
[ ] Annad



Nafn og/eda stoduheiti pess sem ber
abyrgd 4 framangreindum
Oryggisradstéfunum

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenaer?

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

Kennitala vinnsluadila
Nafn vinnsluadila
Heimilisfang vinnsluadila
Péstnamer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila
samkvaemt pessum samningi?

Adrar athugasemdir tilkynnanda:

Sent til

Ef annad. pa hvad?

Barbara Osp Omarsdéttir, Bryndis Hulda Pétursdéttir, Elin Anna
Hreinsdéttir, Gerdur Gardarsdéttir bera abyrgd a framangreindum
oryggisradstéfunum asamt leidbeinenda okkar og dbyrgdaradilla
Mariu Gudnadéttur.

Nafnalista, sampykkisblédum og vidtalsgégnum verdur eytt i lok
urvinnslu. bagnarskylda rannsakenda gagnvart patttakendum verdur
ad fullu virt.

Nei
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Fylgiskjal 4

Maria Gudnadottir

Agisgrund 18

210 GARDABA )
Personuvernd

Raudardrstig 10 105 Reykjavik
simi: 510 9600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur@personuvernd.is

veftang: personuvernd.is

Reykjavik, 24. névember 2008
Tilvisun: 2008110818 IL.SL./--

Hér med staofestist a0 Personuvernd hefur méttekid tilkynningu i ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga vegna rannsoknar undir heitinu: ,,Bjargrad foreldra langveikra barna med
bjartagalla“. Tilkynningin hefur hlotid nimerid S4125/2008 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Personuvernd birtast sjalfkrafa 4 heimasidu stofnunatinnar. Tekid
skal fram a0 med moéttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar til efnis peirra.

Af tilkynningunni verdur eigi annad radid en ad xtlunin sé ad leita eftir patttku foreldra peirra
barna sem hafa medfadda hjartagalla. Upplysingar um pad hvada einstaklingar eru med
hjartagalla eru heilsufarsupplysingar og par a0 leidandi vidkvamar persénuupplysingar { skilningi
8. tolul. 2. gr. laga nr. 77/2000, um persénuvernd og medferd persénuupplysinga. Af pessu
tilefni vill Personuvernd benda 4 ad i peim tilvikum pegar trtak er valid fyrir visindarannsékn og
kanna 4 vilja vidkomandi til patttéku gilda akvadi reglna nr. 170/2001, um upplyst sampykki {
visindarannsékn 4 heilbrigdissvioi. Samkvamt 6. gr. reglnanna er bad medferdarleknir sjuklings
eda yfirleknir 4 peirri deild sem sjiklingurinn var til medferdar 4 sem kanna 4 vilja hans til
patttoku. T kjolfarid er heimilt a0 midla néfnum peitra sem veita sampykki sitt til patttoku til
rannsakanda.

Virdingarfyllst

Laaeer )27 Lanecssr, ,
Larus Sigfour Lirusson

logfr.

Hjal.: Afrit tilkynningar nr. S4125/2008.



Fylgiskjal 5

AN

Dt
LANDSPITALI

HASKOLASIUKRAHUS

Vid undirritud sampykkjum hér med verkefnid/ rannséknina. “Hver eru bjargrad
foreldra langveikra barna med hjartagalla”. Pessi rannsokn er lokaverkefni til B.Sc.
gradu { hjukrunarfraedi vid Haskolann 4 Akureyri. Hjukrunarnemarnir Barbara Osp
Omarsdéttir, Bryndis Hulda Pétursdottir, Elin Anna Hreinsdéttir og Gerdur
Gardarsdottir munu framkveema rannsoknina, sem felur { sér eigindleg vidtsl vid
foreldra, en abyrgdarmadur rannsdknarinnar er Maria Gudnadéttir,
hjtkrunarfreedingur 4 Gongudeild barna og unglinga, Landspitala og umsjonarkennari

vid Haskolann & Akureyri.

'(/? // ( (;;[‘7

Dagsetning

Z’/;ﬁﬂtlﬁ. [’/‘[;/Qi)(vffl’?})

Gunnar J é:assin Johanna L. Hjorleifsdottir
Yfirleknir deildar 22E Deildarstjori Barnadeildar 22E
Barnaspitala Hringsins, LSH Barnaspitala Hringsins, LSH

Barnaspitali Hringsins
Landspitali — haskolasjikrahtis Hringbraut, Simi 543 1000 Fax 543 3021
e-mail hringur@landspitali.is www.landspitali.is
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Fylgiskjal 6

AN

wy
LANDSPITALI

HASKOLASJUKRAHUS

Eg undirritadur sampykki hér med verkefnid/ rannséknina. “Hver eru bjargrad
foreldra langveikra barna med hjartagalla”. Pessi rannsokn er lokaverkefni til B.Sc.
gradu i hjukrunarfraedi vid Haskolann & Akureyri. Hjukrunarnemarnir Barbara Osp
Omarsdottir, Bryndis Hulda Pétursdéttir, Elin Anna Hreinsdéttir og Gerdur
Gardarsdottir munu framkvama rannsoknina, sem felur { sér eigindleg vidtsl vid
foreldra barna med hjartagalla, en abyrgdarmadur rannsoknarinnar er Maria
Gudnadéttir, hjikrunarfraedingur & Géngudeild barna og unglinga, Landspitala og

umsjonarkennari vid Haskolann & Akureyri.

[C/.Z /ZCG i

Dagsetning

(\ /)
el e s

Gunnlaugur Sigftsson, sérfraedingur i hjartasjukdomum barna

Barnaspitala Hringsins, Landspitala

Barnaspitali Hringsins
Landspitali — haskolasjukrahis Hringbraut, Simi 543 1000 Fax 543 3021
e-mail hringur@landspitali.is www.landspitali.is
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Fylgiskjal 7

AN

v
LANDSPITALI

HASKOLASIUKRAHUS

Eg undirritud sampykki ad veita milligéngu um val 4 patttakendum og vera bakhjarl
beirra vegna rannsdknarinnar “Hver eru bjargrad foreldra langveikra barna med
hjartagalla”. Pessi rannsokn er lokaverkefni til B.Sc. gradu i hjukrunarfradi vid
Haskolann 4 Akureyri. Hjtikrunarnemarnir Barbara Osp Omarsdéttir, Bryndis Hulda
Pétursdéttir, Elin Anna Hreinsdottir og Gerdur Gardarsdéttir munu framkveema
rannsoknina, en dbyrgdarmadur rannsdknarinnar er Maria Gudnadattir,
hjukrunarfreedingur 4 Gongudeild barna og unglinga, Landspitala og umsjénarkennari

vid Haskdlann & Akureyri.

‘Si_ B Dgo9

Dagsetn&g)

] ( -
Maszed (Ot hnastilis
Margrét Grimsdottir, BS, MSW
Hjukrunarfraedingur hjartateymis
Gongudeild barna og unglinga, Landspitala
Simi: 824 5694, Netfang: margretg@landspitali.is

Barnaspitali Hringsins
Landspitali — haskolasjukrahus Hringbraut, Simi 543 1000 Fax 543 3021
e-mail hringur@landspitali.is www.landspitali.is
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Fylgiskjal 8
n Haskdlinn
a Akureyri
Kynning a ranns6kn um bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla.
Keru foreldrar/foreldri.

Vid Barbara Osp Omarsdéttir, Bryndis Hulda Pétursdéttir, Elin Anna Hreinsdéttir og Gerdur
Gardarsdottir erum nemendur 4 4. dri 1 hjikrunarfraedi vid heilbrigdisdeild Haskdlans &
Akureyri og erum ad gera rannsokn sem lokaverkefni til B.Sc. gradu. Rannséknarspurning

okkar er: “ Hver eru bjargrad foreldra langveikra barna med hjartagalla”.

Abyrgéarmaéur rannsOknarinnar er Maria Gudnadottir, hjikrunarfredingur BS, MS, sem
starfar 4 Gongudeild barna og unglinga, Barnaspitala Hringsins, Landspitala v/Hringbraut og
er einnig umsjonarkennari { barnahjikrun vid Héaskélann 4 Akureyri.

Netfang: mariagud @landspitali.is, gsm simi: 825-5078.

Tilgangur ranns6knarinnar er ad kanna bjargrad foreldra langveikra barna med medfedda
hjartagalla. Ahersla verdur 16gd 4 hvernig foreldrar komast i gegnum erfid timabil {
veikindum barnsins. Hvada bjargrad reynast vel og 1étta undir med peim svo koma megi
betur til méts vid p4 undir pessum erfidu kringumstedum. Allt getur komid til greina svo sem

andlegar-, likamlegar-, fjarhagslegar- og félagslegar parfir.
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Margrét Grimsdéttir hjikrunarfreedingur hjartateymis Barnaspitala Hringsins, veitti
rannsakendum adstod vid val 4 patttakendum og mun verda peim til taks ef 4 parf ad halda.
Skilyrdi fyrir patttoku i rannsékninni eru ad bornin hafi 4tt vid langvarandi veikindi ad strida.
Onnur skilyrdi eru ad foreldrarnir hafi gott vald 4 fslensku og ad pau biii 4 sudvesturhorni

landsins.

Fyrirkomulagid er med peim hetti ad tekid verdur vidtal vid foreldra fjogurra barna. Ein
okkar mun taka vidtal vid ykkur { eitt skipti um reynslu ykkar. Ef badir foreldrar eru til stadar
viljum vid heldur tala vid p4 saman. Vidtalid gaeti tekid a.m.k. eina klukkustund. ef til vill
verdur haft samband sidar ef vafaatridi koma 1 1j6s vardandi efnispatti vidtalsins. Haft verdur
samband vid ykkur simleidis til ad dkveda stad og stund fyrir vidtalid og fer pad fram 4 peim

stad sem hentar ykkur vel.

Vidtolin verda hljodritud og sidan vélritud ordrétt. Vid trvinnslu verda vidtol allra borin
saman og reynt ad finna sameiginlega reynslu patttakenda. Lokanidurstadan mun svo

endurspegla upplifun peirra sem taka patt.

Nidurstodur rannséknarinnar verda kynntar i opinni malstofu { Hisk6élanum 4 Akureyri og
rannsOknarskyrslan mun liggja frammi 4 bokasafni Haskoélans. Mogulegt er ad rannsakendur
birti sidar nidurstodur { timariti. Vonast er til ad nidurstddur rannséknarinnar muni auka
skilning & porfum foreldra hjartveikra barna og geti leitt til pess ad heilbrigdisstarfsfolk veiti
betri freedslu og studning.

Allar upplysingar sem pétttakendur veita { rannsékninni verda medhondladar samkvaemt
strongustu reglum um trinad og nafnleynd og farid ad islenskum 16gum vardandi

persénuvernd og vinnslu. Hlj6dupptokum verdur eytt strax ad lokinni drvinnslu peirra af
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abyrgdarmanni en medan 4 urvinnslu stendur munu hljé6dupptokur vera 1 6ruggri vorslu

rannsakenda.

Nofn patttakenda koma hvergi fram. Heimilt ad hatta 1 rannsékninni 4 hvada stigi sem er og
patttakendur geta neitad ad svara einstokum spurningum eda reda einstok efnisatridi.

Ykkur er velkomid ad hafa samband vid Mariu Gudnadoéttur dbyrgdarmann rannséknar 4 pvi
timabili sem unnid verdur ad gagnasofnun ef einhverjar spurningar vakna eda ef pid viljid
reda dkvedna efnispatti enn frekar. Upplysingar um netfang hennar og simandmer er hér

medfylgjandi.

Rannsokn pessi hefur fengid leyfi sidanefndar Landspitalans fyrir framkvaemd og verid

tilkynnt til Personuverndar.

Vid vaerum afar pakklatar ef pid s@jud ykkur feert ad taka patt { rannsékninni okkar, med

bestu kvedjum.

Barbara Osp Omarsdéttir,

barbara@inbox.is, simi: 864-0555

Bryndis Hulda Pétursdéttir,

bring @btnet.is, simi: 691-3196
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Elin Anna Hreinsdottir,

helgivi@simnet.is, simi: 699-0192

Gerdur Gardarsdottir,

ha050205 @unak.is, simi: 662-8196

Maria Gudnadottir, dbyrgdarmadur,

mariagud @landspitali.is, simi: 825-5078

Ef pid hafio spurningar vardandi rétt ykkar sem pdtttakendur i rannsokninni eda viljio heetta
pdtttoku © henni geti pid sniiio ykkur til skrifstofu sioanefndar Landspitala, Fossvogi, 108

Reykjavik. Simantimer: 543-7465, tolvupostur: sidanefnd @ landspitali.is
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Viotalsrammi

Mig langar ad byrja a pvi a0 bidja ykkur ad segja mér fra reynslunni af pvi a0
eignast hjartveikt barn?

¢ Hvernig gekk tengslamyndun vid barnio?

¢ Hvernig gekk samband vid maka a pessum tima?

¢ Hyvad olli ykkur mestum ahyggjum a pessum tima?

Hver voru ykkar bjargrad i erfioum timabilum i veikindum barnsins?
e Hvada leidir notudud pid til ad komast i gegnum erfid timabil?

¢ Hvernig gekk ykkur tilfinningalega ad adlagast?

Fengud pid einhvern studning?
¢ Fra hverjum? Fagf6lki? Attingjum/stérfjolskyldunni? Vinum?
e Hvada studningur hafdi mestu pydingu fyrir ykkur og i hverju var hann
folginn?
¢ Hvernig gekk ykkur fjarhagslega ad komast i gegnum timabilid?
¢ Fengud bio fjarhagsstudning?

¢ Hyvert er viohorf ykkar gagnvart peirri hjukrun sem ykkur var veitt ?

Var ykkur bent a hjalp/adstod eda purftud pio ad leita eftir henni sjalf?
e Hefdud pio viljad fa meiri studning?
e Ef svo er pa hvernig studning og hvenaer i ferlinu?
¢ Hyver benti ykkur a hjalpina?

e Hyvada studning porfnudust pid a pessum tima en fengud ekki?
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5. Hvernig finnst ykkur pio hafa unnid ykkur tilfinningalega i gegnum petta ferli?

6. Er eitthvad sem bid viljio segja ad lokum sem ykkur finnst skipta mali i

Fundud pid fyrir einkennum um punglyndi, kvida eda streitu?
Hvernig gekk a0 sofa?

Hvernig gekk ad stunda vinnu?

Fengud pid heimahjikrun og hver er reynsla ykkar af henni?

Toludud pid vid adra foreldra med sambaerilega reynslu?

veikindum barnsins?



