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UTDRATTUR

Fjolskyldumidud uménnun (FMU) er skilgreind sem st umoénnun sem fjolskyldan faer pegar
einn eda fleiri einstaklingar fjélskyldunnar veikjast.

Tilgangur pessa fredilega yfirlits var ad fjalla um vidhorf, hlutverk og verklag
hjikrunarfraedinga til FMU & barnasvidi sem og avinning framhaldsmenntunar & pessu svioi.
Tilgangurinn var einnig ad skoda helstu rannsoknir sem gerdar hafa verid a reynslu, patttoku
og porfum foreldra tengdum sjukrahusdvdl barna. Notast var vid gangasofn 4 internetinu vid
6flun heimilda vid gerd yfirlitsins.

Hlutverk hjukrunarfreedinga vid FMU eru margvisleg. Medal annars ad leggja upp
fyrir foreldrum hvada hlutverkum beir eigi ad sinna & sjukrahusinu, vernda fjolskylduna fra
alagi, veita hjokrunarmedferdir og freda. Reynsla hjukrunarfreedinga af aukinni menntun i
FMU er almennt g6d. Hun skilar meiri danegju i starfi og vidhorf peirra til FMU vard
jékveedara.

Foreldrum finnst poérfum sinum oftast fullneegt medan 4 sjukrahusdvol stendur. baer
parfir sem foreldrar telja mikilvaegar snerta upplysingar um barnid og medferd pess og ad
barnid fai bestu mogulegu heilbrigdispjonustu sem kostur er 4. Af nidurstédum ma greina ad
FMU gati batt pjonustu vid foreldra & sjukrahusum.

Hjukrunarfredingar eru i daglegum samskiptum vid fjolskyldur & medan per dvelja a
sjukrahusi og pvi er mikilvegt fyrir p4 ad huga ad pvi hvernig peir geta veitt sem

arangursrikasta FMU.

Lykilord: Fjolskyldumidoud uménnun; parfir foreldra; vidhorf; hjokrunarfraedingar.
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FAMILY CENTERED CARE ON PEDIATRIC UNITS
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Supervisors: Dr. Audna Agtistsdottir and Dr. Helga Bragadottir

ABSTRACT

Family centered care (FCC) is defined as the care that family gets when one or more member
of a family becomes ill.

The purpose of this thesis was to discuss the nurse’s attitude, role and practice in FCC
on a pediatric unit and the positive effect from further education.

The intention was also to review research which have been performed on experience,
participation and parents needs during hospitalization. Online databases were used to provide
references.

The roles of nurses in practice of FCC are various. Among other things is to define
what is expected from the parents in the hospital, protect the family from stress, educate and
provide nursing care. Further education in FCC among nurses is rather positive. It provides
them more satisfaction in their work and the attitude towards FCC improved as studies have
indicated.

Parent needs are most of the time fulfilled during hospitalization. The needs the
parents consider important to fulfill are regarding information on the child, the treatment and
that the child is provided with the best possible healthcare. The parents experience is various
and the results show that FCC can improve service towards them in the hospital.

Nurses are daily in direct contact with families during hospitalization and hence

important for them to consider how to present the best FCC as possible.

Keywords: Family centered care; parent needs; attitude; nurses.
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1. Inngangur

Fjolskyldumidud uménnun i heilbrigdispjonustu er skilgreind sem st uménnun sem
fjolskylda faer pegar einn eda fleiri einstaklingar fjolskyldunnar veikjast. Hjikrunarfreedingar
purfa i auknum meeli ad veita fjolskyldumidada umonnun i starfi sinu. Leidbeiningar um
verklag vid fjolskyldumidada umonnun fyrir hjikrunarfredinga og annad heilbrigdisstarfsfolk
sem byggdar eru 4 gagnreyndri pekkingu eru hluti af betri fjolskyldumidadri umoénnun a
sjukrahusum.

Fjolskyldumidud umdnnun er notud hvort sem er vid umonnun barna med langvinna
eda skammvinna sjukdéma. Hun er medal annars notud 4 barnadeildum sjukrahtisa og 4
6drum stodum par sem born njodta pjonustu vegna veikinda sinna. Adur fyrr fengu foreldrar
ekki ad dvelja med barni sinu & sjukrahusi og heimsoknir voru takmarkadar. Visbendingar um
neikvadar afleidingar pessa adskilnadar barns og foreldra leiddu til pess ad foreldrar fengu ad
vera meira med barni sinu & medan pad dvaldi 4 sjukrahusi. Eftir pvi sem foreldrum var i
auknum meeli leyft ad vera med barninu sinu & medan 4 sjukrahtisdvdl stod fundu
hjikrunarfraedingar og annad heilbrigdisstarfsfolk fyrir breytingum 4 hegdun og lidan
barnsins. Pad var rolegra, &naegdara og nadi fyrr bata. Rannsdknir hafa einnig synt ad born
upplifa minni kvida, purfa minna af verkjalyfjum og syna betri bjargrad og adlogun & medan a
sjukrahusdvdl stendur ef foreldrar eru med peim alla sjukrahtisdvolina (American Academy of
Pediatrics, 2003). bess vegna hefur umonnun barna 4 sjukrahtisi ordid meira i brennidepli
sidustu ar og einnig er mikilveegt ad sinna poérfum foreldra medfram umoénnun barna.
Foreldrar taka oft akvardanir med eda fyrir barn sitt par sem barnid er ekki heeft til pess ad
taka upplysta akvordun sjalft. Pvi er mikilvaegt ad virkja foreldra i umdnnun barns til pess ad

peir séu medvitadri um medferd pess og auka medferdarheldni.



[ pessu yfirliti verdur fjallad um rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 fjolskyldumidadri
umonnun. Til pess ad varpa 1j6si a fjolskyldumidada uménnun verdur reynt ad skoda hana 1t
fra sem flestum hlidum, p.e. badi fra sjonarhorni foreldra og heilbrigdisstarfsfolks.

Fyrst verdur hugtakid fjolskyldumidud umoénnun skilgreint. Naest verdur fjallad um vidhorf,
hlutverk og verklag hjukrunarfredinga vid fjolskyldumidada uménnun og avinning aukinnar
menntunar hjikrunarfredinga 4 svidi fjolskyldumidadrar umonnunar. Sidan um parfir og
upplifanir foreldra af pvi ad hafa veikt barn & sjikrahusi. Ad lokum verda nidurstédurnar
dregnar saman og raeddar.

Vi0 upphaf gagnaséfnunar var atlunin ad fjalla eingéngu um vidhorf
hjukrunarfraedinga til fjolskyldumidadrar umonnunar en ekki fannst negjanlega mikio efni
um pad. Pvi var akvedid ad reyna ad nalgast efni um hjukrunarfraedinga og fjolskylduhjukrun
a barnadeildum. Notast var vid gagnasofn i gegnum vef Landspitala - haskoélasjukrahiss vid
Oflun heimilda vid gerd yfirlitsins. Helstu gagnaséfn sem notud voru eru Scopus, OVID,
PubMed, ProQuest og Web of Science. bau leitarord sem notud voru: family centered care,
family nursing, family system nursing, nurses, attitude, beliefs, perception, needs, paediatrics,
children, parents og experience. Mjog mikid hefur verid skrifad og rannsakad um
fjolskyldumidada umoénnun, adallega i tengslum vid parfir og reynslu foreldra sem hafa att
veikt barn & sjukrahutsi en minna um vidhorf hjikrunarfreedinga til fjolskyldumidaodrar
umonnunar.

Tilgangurinn med pessum skrifum er ad freedast um fjélskyldumidada umoénnun. Hvad
felur hugtakid 1 sér? Hvert er vidhorf hjukrunarfradinga til fjolskyldumidadrar uménnunar?
Avinningur menntunar tengdri fjélskyldumidadri uménnun? Hvert er hlutverk
hjukrunarfraedinga og reynsla peirra af fjolskyldumidadri umoénnun? Hver er reynsla foreldra

af sjukrahusdvolinni pegar peir eru med veikt barn 4 sjukrahusi?



Hjukrunarfreedingar purfa ad vera medvitadir um vidhorf sin til fjolskyldumidadrar
umonnunar til pess ad geta sinnt starfi sinu & sem bestan hatt og til pess ad innleida
fjolskyldumidada umdnnun i starf sitt. Pad sem hjukrunarfraedingar purfa ad leggja aherslu &
eru parfir fjolskyldunnar, upplifun hennar 4 ad vera med veikt barn & sjukrahusi og skodanir
og hugmyndir fj6lskyldunnar um veikindi barns.

Eg tel ad petta yfirlit geti audveldad hjukrunarfreedingum ad gera sér grein fyrir

innihaldi hugtaksins fjolskyldumidud umoénnun og ad hverju purfi ad huga pegar hin er veitt.



2. Freedileg umfjollun

Hugtakid fjolskyldumidun (e. family center) hefur verid til i klinisku samhengi 1
langan tima og hefur verid i stodugri proun & starfsvettvangi hjukrunarfredinga. Hugtakid ma
finna 1 freedigreinum aftur til arsins 1967 par sem helst var fjallad um pad i sambandi vid
fedingar (Wiedenbach, 1967). A drunum 1950 — 1960 fengu foreldrar adeins ad hitta born sin
sem dvoldu & sjikrahtsi nokkrum sinnum i viku. Fyrstu breytingarnar sem gerdar voru til
pess ad efla fjolskyldumidada uménnun voru breytingar 4 heimsoknartimum, aukin ahersla a
videigandi umonnun barna midad vid aldur pess, foreldrar fengu meiri upplysingar um barnid
og umoénnun pess og ad proéa heimahjikrun. Fjélskyldumidud umonnun hefur haldid afram ad
préast i gegnum arin medal annars med pvi ad lita ekki lengur a foreldra sem heimsédknargesti
heldur sem umoénnunaradila barns. Foreldrar og heilbrigdisstarfsfélk vinna saman ad
uménnun barns (Dokken og Ahmann, 2006). A flestum sjikrahtsum er heimsoknartimi frjals
og foreldrar mega vera hja barni sinu allan sélarhringinn. Foreldrar purfa leidbeiningar &
medan peir dvelja & sjikrahusi hja barni sinu, til demis fredslu um sjukdom, medferd og
kennslu i flokinni uménnun barns. [ rannsokn Séderbick og Christensson (2007) alitu
hjukrunarfraedingar ad barn dafni betur 4 sjukrahusi ef fjolskyldumedlimur er vidstaddur.
betta bendir til mikilvaegi pess ad hjukra fjolskyldunni sem heild til ad nd sem bestum arangri

i umoOnnun barns.

2.1. Fjolskyldumioud uménnun

Hugtakid fjolskyldumioud umonnun (e. family centered care), sem i pessari umfjollun
verdur skammstafad FMU, felur i sér a0 til ad studla ad heilbrigdi barns parf einnig ad sinna
fjolskyldu pess. Hugtakid er skilgreint sem umdnnun vid veikt barn & sjukrahusi og fjolskyldu
pess par sem litid er 4 fjolskylduna i heild sem skjolstaedinga heilbrigdiskerfisins. Samvinna,

samstarf og samskipti & milli heilbrigdisstarfsfolks, sjuklings og fjolskyldu parf ad vera til



stadar til pess a0 hagt s¢ ad taka sameiginlegar dkvardanir um medferd og uménnun sem er
akjosanlegust fyrir barnid og fjolskyldu pess. I freedigreinum par sem fjallad er um fjdlskyldur
sjuklinga er notast vid hugtok eins og fjélskylduhjukrun eda fjolskyldukerfis hjukrun (e.
family system nursing), fjolskyldumidud umoénnun (e. family centered care) og
fj6lskyldumidud pjonusta (e. family centered service). Hugtakid fjolskyldumidud pjonusta er
helst notad um bdrn sem eru f6tlud og verdur ekki fjallad frekar um pad i pessu yfirliti par
sem aherslan er 4 pjonustu sjukrahusa.

Fjolskylduhjukrun er hugtak sem snyr eingdngu ad hjukrun og hjukrunarfraedingum.
Hofundur telur a9 FMU eigi betur vid um alla pjonustu sem barn og fjolskylda pess fer fra
heilbrigdiskerfinu og telur pvi akjosanlegra ad stydjast vio hugtakid FMU i pessu yfirliti.

bau ord sem oftast koma fram i skilgreiningum a hugtokunum fjélskylduhjikrun og
FMU eru:

1) Samvinna: A0 hjukra barni og fjolskyldu pess krefst samstarfs (e. collaboration) og
samvinnu (e. partnership) & milli heilbrigdisstarfsfolks og foreldra.

2) Fjolskyldan sem heild: Pad skiptir skopum ad hugsa um barnid og alla fjélskylduna sem
heild pvi veikindin hafa ahrif 4 alla fj6lskyldumedlimi.

3) Hlutverk foreldra og uménnun: Foreldrum parf ad vera 1jost hvert hlutverk peirra er vid
umonnun barnsins til pess ad ekki verdi misskilningur 4 milli peirra og heilbrigdisstarfsfolks.
4) Upplysingar og akvardanataka: Upplysa parf foreldra og fjolskyldur vel um éstand og
medferdarmdguleika barns til pess ad haegt sé ad taka upplysta akvoroun um framhaldiod

5) Traust og samskipti: Traust parf ad vera til stadar til ad haegt sé ad skapa goédar adstadur til
samskipta og samstarfs & medal heilbrigdisstarfsfolks, sjuklings og foreldra.

bessi hugtok eiga pad sameiginlegt ad snuast um ad hjukra barni og fjolskyldu pess a4 sem
heildsteedastan mata i gegnum veikindi barns. Med ordinu fjolskyldumidun er verid ad visa til

pess ad vid hjukrun barna er 1itid 4 fjolskylduna sem skjolsteeding heilbrigdiskerfisins ekki



sidur en barnid (Franck og Callery, 2004; Helga Bragadottir, Gudran Kristjansdéttir og Herdis
Gunnarsdottir, 2006; Institute for family-centered care, e.d.; LeGrow og Rossen, 2005;
MacKean, Thurston og Scott, 2005; Shields, Pratt og Hunter, 2006).

Hjukrunarfredingar eru i daglegum samskiptum vid skjolsteedinga sina og fjolskyldur
peirra medan a sjukrahtisdvol stendur. Pess vegna eru peir 1 betri adst6du en margt annad
heilbrigdisstarfsfolk til pess ad veita FMU, pad er a0 stofna til samvinnu og hafa samskipti
vio fj6lskyldu, veita upplysingar, mynda traust, upplysa fjolskyldur til pess a0 per geti tekio
upplysta akvordun, veita umoénnun, segja foreldrum fra hlutverkum sinum vid
sjukrahusdvdlina og ad sinna fjolskyldunni sem heild (Hopia, Tomlinson, Paavilainen og
Kurki, 2005). Hjukrunarfreedingar eru einnig i gédri adstodu til pess ad proa ahrifarika
samvinnu med barni og fjolskyldu pess til ad taka heilsutengdar akvardanir sem efla
heilbrigdi barns. Pessi samvinna 4 milli hjikrunarfraedinga og fjolskyldna er pekkt sem FMU
(Ball og Bindler, 2006).

Tilgangur FMU er ad baeta itkomu og anagju sjuklinga og fjolskyldna peirra sem og
samstarf vid hjukrunarfraedinga og adrar starfsstéttir heilbrigdiskerfisins. Einnig ad fraeda
fjolskyldur, stydja peer og visa peim, ef pess parf, til annarra sérfreedinga heilbrigdiskerfisins
(Franck og Callery, 2004; Goudreau, Duhamel og Richard, 2006; Shields, 2007).
Tilgangurinn er einnig ad draga ur likamlegum og andlegum pjaningum fj6lskyldumedlima
og pannig audvelda adlogun ad veikindum (Martinez, D’ Artois og Rennick, 2007).

Adur fyrr var FMU oftast midud vid tveggja foreldra fjolskyldu, en par sem fjoldi
barna sem ekki bua vid hefobundid fjolskylduform fer vaxandi er pad ekki videigandi lengur
(Ochieng, 2003). Hagstofa Islands (e.d.) hefur mjog vida skilgreiningu 4 hvad fjolskylda er
eins og kemur fram 4 heimasidu peirra: ,,Fra arinu 1999 teljast til kjarnafjolskyldu hjon og
folk 1 6vigdri sambud, born hja peim 17 ara og yngri, einhleypir karlar og konur, sem bua med

bornum 17 4ra og yngri.“ A pessu sést ad fjélskylduform eru alla vega og pvi gott ad gera sér



grein fyrir hvernig fjélskylduform vidkomandi sjuklings er pegar hann leggst inn & sjukrahus
til pess ad hagt s¢ ad veita besta FMU sem vol er & midad vid adstedur hverrar fjolskyldu.
Hugtakid FMU er pvi skilgreint sem umdnnun vid veikt barn & sjakrahusi og
fjolskyldu pess par sem litid er & fjolskylduna 1 heild sem skjolsteding heilbrigdiskerfisins.
Hugtokin samvinna, hlutverk foreldra, akvardanataka, umonnun, fjélskyldan sem heild,
samskipti, traust og upplysingar tengjast 61l hugtakinu og eiga pad sameiginlegt ad sniast um

a0 hjukra barni og fjolskyldu pess 4 sem heildstaedastan mata i gegnum veikindi.

2.2. Hjukrunarfreedingar a barnadeildum og fjolskyldumioud umonnun

Hér verdur fjallad um rannsoknir & viohorfum hjukrunarfraedinga, hlutverkum,
verklagi og dhrifum menntunar peirra 8 FMU. Mj6g faar rannsoknir & vidhorfum
hjikrunarfraedinga hafa verid gerdar og eru rannsoknir 4 pvi svidi & byrjunarstigi. Meira er til
um rannsoknir & hlutverkum, verklagi og ahrifum menntunar hjukrunarfraedinga & FMU. bar
rannsoknir sem valdar voru til ad fjalla um hér voru gerdar & hjukrunarfraedingum a
barnadeildum og fjalla um hlutverk peirra og vidhorf til FMU. Einnig verdur fjallad um 15
minutna viotalid sem reynst hefur hjukrunarfredingum vel og studst er vid 4 Barnaspitala

Hringsins.

2.2.1. Viohorf hjukrunarfreedinga.

M;jog 1itid hefur verid rannsakad um vidhorf hjukrunarfraedinga til FMU. betta er nytt
svi0 og eru fyrstu rannsoknir ad lita dagsins 1jés. Nidurstodur rannsdkna syna ad flestir
hjakrunarfraedingar hafa jakvett vidhorf til FMU. Peir hjukrunarfraedingar sem hafa
meistaragradu eda annad framhaldsnam hafa jakvadara vidhorf til FMU. Einnig kvenkyns

hjtkrunarfraedingar og peir sem hafa meiri reynslu.



Nylega var gerd rannsokn par sem 634 senskir hjukrunarfreedingar voru bednir um ad
svara spurningalista um vidhorf sitt til mikilvaegi patttoku fjélskyldna i FMU. { rannsékninni
kom 1 1j6s ad hjukrunarfredingarnir hofou flestir jakveett vidhorf til FMU.
Hjukrunarfreedingar sem hofdu fyrri reynslu af alvarlega veikum fjolskyldumedlim sem purfti
4 umonnun ad halda h6fou jakvadara vidhorf til fjolskyldunnar sem viomaelanda heldur en
peir sem ekki hofou pessa reynslu. Pad @tti ekki ad koma 4 ovart par sem personuleg reynsla
getur haft 4hrif 4 faglegt vidhorf vidkomandi. { nidurstddum pessarar rannséknar kom pad
einnig fram ad arangursrik samskipti & milli hjukrunarfraedinga og fjolskyldumedlima verdi
betri ef badi hjukrunarfreedingar og fjolskyldumedlimir geta horfst i augu vid veikindin og
vidurkennt pau. Algengt var & medal nylega utskrifadra hjukrunarfraeedinga og peirra sem
sOogoust ekki hafa almenna nalgun vid FMU i vinnunni a0 lita & fjolskylduna sem byrdi, pad er
a0 hafa ekki tima til ad hugsa um fjolskylduna, jafnvel sja hana sem 6askilega.
Nidurstodurnar syndu ad karlkyns hjukrunarfraedingar, nylega ttskrifadir, og peir
hjikrunarfraedingar sem hafa ekki almenna nalgun vid fjolskyldur hofou ekki jatn jakvaett
vidhorf til mikilveegi fjolskyldna vid umdnnun eins og adrir hjukrunarfredingar. Pad ad vera
karlkyns hjikrunarfredingur gaf til kynna sidur jakveaett vidhorf til fjolskyldunnar sem urraedi
i hjikrun og sem vidmealanda. { pessari rannsékn kom pad sterklega i 1jos ad
hjukrunarfraedingar sem utskrifudust fyrir meira en sex arum, sem hugsanlega er 1itid 4 sem
sérfreedinga 1 hjukrun, hafi jadkveedara viohorf gagnvart fjolskyldum heldur en nylega
utskrifadir hjikrunarfraedingar. Skyringin gati verid s ad vid aukna reynslu verda peir
oruggari 1 samskiptum. Meiri hluti hjikrunarfraedinga voru sammala pvi ad mikilvaegt veeri ad
hafa jakveett viohorf til a0 taka fjolskylduna med i umonnun. Ad hafa jakvaett vidhorf veeri
mikilveeg forsenda pess ad gefa sig ad fjolskyldum vid hjukrun. Spurningarlistinn sem lagdur
var fyrir 1 pessari rannsokn er i proun hja senskum hjikrunarfraedingum og a ad mela vidhorf

hjukrunarfraedinga til FMU. Spurningarlistinn hefur adeins verid lagdur fyrir einu sinni



(Benzein, Johansson, Arestedt og Saveman, 2008). Adrar rannsoknir 4 vidhorfum
hjukrunarfraedinga hafa ekki verid gerdar svo hofundur viti til. Pvi er erfitt ad bera pessa
rannsokn saman vid adrar.

Helstu rannsoknir sem hafa verid gerdar a svipudu efni eru 4 vidhorfi
heilbrigdisstarfsfolks til patttoku foreldra i uménnun barns a sjikrahtsi. Rannsokn var gerd a
pessu i Bandarikjunum par sem spurningalistar voru lagdir fyrir 256 heilbrigdisstarfsmenn
medal annars hjukrunarfraedinga, barnataekna (pediatric technicans) og deildarlackna. Helstu
nidurstodur pessarar rannsoknar voru peer ad flestir patttakendur h6fou jakveett viohorf
gagnvart patttoku foreldra vid uménnun barna sinna. [ rannsokninni kom i 1jos ad pad sem
heilbrigdisstarfsfolk mat mest ad foreldrar gerdu fyrir bérn sin & medan pau dvoldu a
sjukrahusi var andlegur studningur, huggun og narvera. Jafnframt avinningur pess ad
foreldrar sjai um a0 gefa barninu ad borda og klaeda pad. Adeins hluti starfsfolks
sjukrahussins fannst pad videigandi ad foreldrar heimsaktu barn sitt pegar peim hentadi og
mikilveegt ad foreldrar vaeru medvitadir um pad hveneer sé gott og hvenar ekki ad vera med
barninu. Kvenkyns heilbrigdisstarfsfolk og einstaklingar med meistaragradu sem toku patt i
rannsokninni syndu jakvadara vidhorf gagnvart patttoku foreldranna heldur en karlar. beir
sem unnu 4 sérhafoum deildum eins og hjartadeild h6fou jakvedara viohorf til patttoku
fjolskyldna i umdnnun barns heldur en peir sem unnu 4 almennum deildum (Daneman,
Macaluso og Guzzetta, 2003).

Samkvamt reynslu og rannséknum Wright og Leahey (2005) vinna
hjikrunarfraedingar almennt gott starf, vilja vera hjalpsamir og draga r pjaningum sjuklinga.
Wright og Leahey nefna p6 prja algenga peetti sem telja ma til hindrana fyrir arangursrika
FMU. | fyrsta lagi er stundum misbrestur 4 pvi ad myndad s¢ vinnuhzft samband 4 milli
hjukrunarfraedinga og fjolskyldna. Hjukrunarfredingar setja sig ekki nogu vel i spor attingja

og vidhorf peirra kunna ad vera 6ljos. { 63ru lagi er tilhneiging hjukrunarfraedinga til ad



mynda bandalag med einum adstandanda 4 méti 60rum, helst med peim sem mest samskipti
eru vio. betta getur leitt til pess ad 60rum a@ttingjum finnist peir hjalparvana og ad ekki sé
borin virding fyrir peim og peirra skodunum. { pridja og sidasta lagi tala Wright og Leahey
um ad hjukrunarfredingar séu oft mjog viljugir og akafir i ad gefa rad, leidbeiningar eda lata i
1j6s skodanir of snemma og an pess ad um pad sé¢ bedid. Med pvi ad benda 4 Grredi of f1j6tt er
haetta 4 ad peir taki tekiferi fra folki til ad orda lidan sina og finna sinar eigin leidir til lausnar

4 vandanum.

2.2.2. Ahrif menntunar hjikrunarfreedinga d fjolskyldumidada uménnun.

Rannsoknir hafa synt ad med hvers konar menntun sem @tlud er ad baeta FMU hefur
nadst godur drangur (Flowers, John og Bell, 2008; Goudreau o.1l., 2006; LeGrow og Rossen,
2005; Martinez o.fl., 2007; Wright og Leahey, 1999). Nokkud hefur verid rannsakad um &hrif
menntunar hjikrunarfredinga 4 FMU. Hér & eftir verdur fjallad um paer rannsoknir sem
fundust um menntun hjukrunarfredinga i fjolskylduhjikrun og 15 minatna vidtalsteeknina
sem skilad hefur godum arangri.

Hlutir eins og kliniskar leidbeiningar, framhaldsnam, pekking og kunnatta starfsfolks
er naudsynleg til pess ad hjukra barni og fjolskyldu pess ut fra FMU adferdinni. betta voru
patttakendur i rannsokn Caty, Larocque og Koren (2001) sammala um en pessa patti skorti
vid verklag hjikrunarfraedinga. Patttakendur sem hofou farid 1 framhaldsnam hofou jakvaedara
vidhorf gagnvart FMU heldur en peir sem ekki h6fou framhaldsnam. bar hindranir sem
hjtkrunarfraedingar bentu 4 voru skortur & menntun starfsfolks 1 hvernig eigi ad vinna med
fjolskyldum, porf & vidbotarurraedi til ad efla heilbrigdi fjolskyldna og porf 4 fleira starfsfolki.

LeGrow og Rossen (2005) gerdu rannsokn 4 reynslu hjukrunarfreedinga og fjolskyldna

4 muninum og breytingum 4 starfi hjikrunarfraedinga fyrir og eftir ad peir fengu kennslu i
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FMU. Sautjan hjukrunarfraedingar og prettan foreldrar toku patt i rannsokninni sem fram for i
Kanada.
Rannsoknin f6lst i pvi ad hjakrunarfredingarnir fengu lesefni og satu sidan fyrirlestra i einn
dag, 8 klukkustundir. bPessu var fylgt eftir med vidtali vid hjukrunarfraeding sem var einn af
rannsakendum. Hjukrunarfraedingarnir attu einnig ad skrifa um pad pegar peir notudu eitthvad
af pvi sem peir hofou lert 4 ndmskeidinu medan 4 rannsokninni st6d. Foreldrarnir voru bednir
um ad lysa peim breytingum sem urdu a hjukrunarfredingum fyrir og eftir ad peir fengu
kennslu i FMU. Vid notkun 4 FMU fannst hjukrunarfraedingunum ad eftir namskeidid hefou
peir frekar heefileika til pess ad leysa Gr vandamalum & arangursrikan hatt, h6fou meiri
freedilega pekkingu og voru betur i stakk bunir til pess ad leysa agreining 4 milli
fjolskyldumedlima. bPeir h6fou enn meiri dhuga og dnaegju af ad vinna med fjolskyldum og
fannst petta pydingarmeira og gefandi starf. beir veittu verklagi sinu meiri athygli, h6fou
aukid sjalfstraust i starfi og toludu frekar um FMU vid annad starfsfolk til ad midla reynslu og
upplifun sinni. Svor hjukrunarfreedinga undirstrikudu ad ihlutun med FMU faekkaoi
fjolskylduvandamalum tengdum sjikrahasdvolinni. 1 kjolfar nAmskeidsins breyttust vidhorf
meiri hluta hjukrunarfraeedinga til ad hjikra fjolskyldunni til hins betra. Hjakrunarfraedingarnir
sO6gou fra aukinni faerni vio notkun hugtaka vid mat og inngrip i vinnu med fjolskyldum.
Samband peirra vid fjolskyldur vard opnara, jakvaedara og traustara og feerri kvartanir komu
fra foreldrum vegna breytinga 4 verklagi. beir hjukrunarfraedingar sem toku patt i
rannsokninni studdu notkun pessarar adferdar. Par breytingar sem foreldrarnir fundu 4
hjukrunarfraedingunum eftir kennsluna voru ad peir fundu mun 4 ad umfang og samhafing
hjukrunar vard betri. Meiri hluti foreldranna fann ekki fyrir mun & sambandi sinu vid
hjukrunarfraedingana eftir ad peir fengu pessa kennslu (LeGrow og Rossen, 2005).

Onnur rannsékn var gerd til ad skoda ahrif menntunar i fjélskylduhjikrun 4 verklag

hjukrunarfraedinga og upplifun peirra af ndminu (Goudreau o.1l., 2006). Sex
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hjukrunarfraedingar toku patt i namskeidi um fjélskylduhjukrun. beir voru bednir um ad skila
dagbok um storf sin fyrir namskeidid og eftir ad pvi lauk. Einnig voru tekin vid pa vidtol.
Eftir ad hjikrunarfreedingarnir hofou farid 1 gegnum namskeid um FMU fannst peim peir
oruggari ad framkveaema fjélskylduihlutun og budu fj6lskyldum hana oftar og markvissar.
Hjukrunarfredingunum fannst petta nam vera arangursrikt til ad auka pagindi peirra i
samskiptum vid fjolskyldu sjuklings og vid ad taka patt i pverfaglegum fjolskyldufundum.

bar sem FMU fer vaxandi innan starfsvettvangs hjukrunarfraedinga verda
hjikrunarnemar ad vera undir pad bunir ad sinna fjélskyldum og bera kennsl & hjukrunarparfir
peirra. Tekin voru vidtol vio 9 hjukrunarnema um skodun peirra & patttoku fjolskyldna vid
hjukrun. Hjukrunarnemarnir téldu ad fjolskyldumedlimir varu eins konar bru 4 milli sjuklings
og hans fyrra lifs. Einnig kom pad i 1j6s ad ef traust rikti i sambandi hjikrunarfraedings og
sjuklings hefdi pad god ahrif & velferd fjolskyldunnar. Hjukrunarnemarnir lystu pvi hvernig
veikindi eins fjolskyldumedlims hafi dhrif & adra meodlimi fjolskyldunnar og mikilvaegi pess
a0 eiga fjolskyldu pegar tekist veeri 4 vid veikindi (Saveman, Mahlén og Benzein, 2005).

Rannsokn var gerd vid fjolskylduhjukrunardeild haskélans i Calgary i Kanada.
Verknamsstofa i FMU var ranns6kud og reyndist hun gott namsumhverfi. Gognum var medal
annars safnad saman med athugunum (e. observation) 4 nemendum og samtdlum vid pa.
Nemendur hofou taekifaeri 4 ad fylgjast med sérhaefou verklagi i FMU i verkndmsstofunni og
tileinka sér pad undir nanu eftirliti & nAmstimanum. Nemendum fannst mjog leerdomrikt ad
fylgjast med verklagi annarra vid FMU, pa sau peir hvernig fraedin eru tengd verklagi.

Nemendur toldu sig vel undirbuna til ad hjukra fjolskyldum eftir namio (Flowers o.fl., 2008).

2.2.3. Hlutverk og verklag hjukrunarfreedinga.

Rannsoknir hafa synt ad hlutverk hjukrunarfredinga eru margvisleg. Medal annars ad

leggja til hvada hlutverkum foreldrar eiga ad sinna, sem oftast eru frumparfir barnsins. Peir
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telja hlutverk sitt vera ad vernda fjolskyldur fra pvi ad vera patttakendur i erfidum adsteedum
og a0 bera abyrgd a velferd fjolskyldna 4 medan hun dvelur & sjukrahusi.
Hjukrunarfredingum finnast peir oft 1 pvi hlutverki ad utskyra fyrir foreldrum hvad laeknir
hafi verid ad segja. Pad sem hjikrunarfraedingar telja helstu hindrunina vid notkun 4 FMU er
skortur a starfsfolki sem leidir til aukins vinnualags og skorti &4 upplysingum um hvernig
framkveema eigi FMU. Hér & eftir verdur fjallad um hlutverk hjukrunarfraedinga og verklag
peirra vio FMU.

b6 svo ad hjukrunarfraedingar adhyllist hugtakid FMU er innleiding pess i verklag
erfid. Ef hjukrunarfraedingar hafa ekki tima, orku eda hvatningu til ad byggja upp
gagnkvaman skilning vid foreldra er 6liklegt ad dhrifamikil samvinna um heilsu barnsins eigi
sér stad (Paliadelis, Cruickshank, Wainohu, Winskill og Stevens, 2005). Ef
hjukrunarfraedingar hafa meiri tima til pess ad sinna skjolstaedingum sinum myndi betri
samvinna eiga sér stad 4 milli hjikrunarfraedings, barns og foreldris. Pratt fyrir ad
hjikrunarfraedinga skorti stundum tima til pess ad sinna skjolstaedingum sinum eins og peir
sjalfir myndu kjosa eru flestir skjolstaedingar peirra dnaegdir med pa pjoénustu sem peir fa
(Helga Bragadéttir, Ragnheidur Sigurdardottir, Herdis Gunnarsdoéttir, Audur Ragnarsdottir og
Anna Olafia Sigurdardottir, 2007).

i Astraliu var gerd rannsékn & barnadeildum sjiikrahtisa par sem tekin voru vidtdl vid
14 hjtkrunarfreedinga og peir spurdir um skodun sina 8 FMU og verklag peirra vid notkun
hennar. Fjogur pemu komu fram i nidurstéoum peirra. Pau voru 1) verkefni og hlutverk (e.
tasks and roles) foreldra og hjukrunarfredinga, 2) hugmyndir og skodanir foreldra um
einkenni starfs hjukrunarfreedinga (e. empowerment issues), 3) hindranir sem komu i veg fyrir
arangursrika FMU (e. barriers and constraints) og 4) verndun og umdnnun (e. care and
protection) allra fjolskyldumedlima, ekki bara sjuklingsins. Um verkefni og hlutverk fannst

hjukrunarfraedingunum peir ekki geta @tlast til pess ad foreldrar taekju vid hlutverkum peirra
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sem hjukrunarfraedingar og pvi dkvadu peir hvada storf og hlutverk foreldrarnir ettu ad sinna,
byggt 4 mati peirra & virkni og kunnattu foreldranna. bau storf sem flestir
hjikrunarfreedingarnir leyfou foreldrunum ad sinna var ad vera hja barninu sinu hvenar sem
var, ad halda pvi félagsskap og ad hugsa um frumparfir barnsins. Ad gefa pvi ad borda,
adstoda pad vid hreinleeti og ad lata hjukrunarfraedinga vita um astand barns, sérstaklega um
breytingar 4 astandi pess. Einnig fannst nokkrum hjukrunarfredingum aod foreldrar etludust til
pess ad peir keemu til peirra eftir ad lacknir hafoi talad vid pa og utskyrdu betur hvad
leeknirinn var ad segja. Hjukrunarfreedingarnir toldu pad sitt hlutverk ad freeda og radleggja
foreldrum um astand og medferd barnsins. Undir pemanu hugmyndir og skodanir sgou
hjukrunarfraedingar fra pvi ad peir fyndu fyrir pvi ad peir veru ,,pekkingarsérfredingar*
(Paliadelis o.1l., 2005, bls. 34) i hjukrun veikra barna. Allir patttakendur lystu hindrunum sem
peir héldu ad kaemi i veg fyrir ad haegt veeri ad bjoda upp & bestu FMU. Allir patttakendur
voru sammala um ad helstu hindranir veeru skortur & starfsfolki og pvi mikid vinnualag.
Hjukrunarfredingarnir toldu ad ef peir hefou meiri tima til ad eyda med fjolskyldunni til
freedslu og studnings hefdu peir minni dhyggjur af ad leyfa foreldrum ad taka ad sér meiri og
floknari umonnun barnsins. Hjukrunarfredingunum fannst einnig skortur 4 upplysingum um
hvernig framkvaema atti FMU. I pemanu verndun og uménnun kom fram ad
hjukrunarfraedingarnir gettu ad pvi ad foreldrar sinntu ,,hefobundnum* foreldrahlutverkum og
peim verkefnum sem hjukrunarfraedingurinn mat ad peir hefou pekkingu og kunnattu til.
Hjukrunarfredingum fannst foreldrar ekki eiga ad sinna sérhefoum hjukrunarstorfum nema
pad sem peir pyrftu ad kunna til pess ad geta sinnt barninu heima. Allir patttakendurnir t6ludu
um ad vernda foreldra fra alagi pegar born eru bradveik og hafa purft ad gangast undir
sarsaukafulla medferd. Rokin fyrir pessu voru ad foreldrar sinna uppeldi og studla ad
pagindum hja barni og pvi ekki hagt ad atlast til ad foreldrar taki patt i sarsaukafullum

medferdum sem geeti adeins aukid alag 4 pa. Allir patttakendurnir alitu ad med pvi ad vernda
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foreldra fra 6vaentum atburdum varu peir ad ,,hjukra* allri fj6lskyldunni, pad er peim fannst
peir vera ad koma a FMU (Paliadelis o.fl., 2005).

Onnur rannsékn var gerd 4 skodunum hjukrunarfredinga og verklagi peirra hvad
vardar patttoku fjolskyldna i umoénnun barna & sjakrahusi i Mésambik (Soderbéack og
Christensson, 2007). I peirri rannsokn minntust hjukrunarfreedingar 4 mikilvaegi pess ad
fjolskyldumedlimir veeru til stadar og hjalpudu vido umdénnun barns 4 sjukrahusi. beir alitu ad
barn bjargadi sér &tid betur & sjukrahusi ef attingi veeri vidstaddur. b6 svo ad barn geti talad
fannst hjukrunarfredingunum ad fullordinn einstaklingur pyrfti ad vera vidstaddur til pess ad
upplysa pa um astand barnsins. Hjukrunarfraedingarnir matu vidveru fjolskyldu mikils vegna
pess ad peir voru eins og bra i samskiptum milli starfsfélks og barns. Foreldrar segja fra lidan
barns og breytingum 4 henni og utskyra sidan fyrir barni hvad verio er ad gera.
Hjukrunarfredingar bentu 4 ad verkefni fjolskyldumedlima veru ad sja um almenna uménnun
eins og motun, bodun, fataskipti og ad hugga veika barnid. Par ad auki voru foreldrarnir latnir
gefa bornunum lyf um munn. Pema sem kom fram 1 nidurstddum pessarar rannsoknar var ad
hjtkrunarfraedingar verndudu fjolskyldumedlimi fra pvi ad vera patttakendur i erfioum og
sarsaukafullum adsteedum. Patttaka fjolskyldumedlima i umdnnun barns 4 sjikrahusi potti
gagnleg en einnig streituvaldandi fyrir hjikrunarfreedingana. Hjtkrunarfraedingunum fannst
yfirmenn peirra lita framhja peim skyldum peirra sem tengdustu pvi ad upplysa, kenna, fraeda,
sty®ja og jafnvel ad vernda fjolskyldumedlimi. Almennt alit medal hjukrunarfraedinga i
rannsokninni var ad pa skorti tima til audvelda patttoku fjolskyldna. Peir lystu patttoku
foreldra vid uménnun med ordunum: ,,vid porfnumst peirra og pau parfnast okkar*
(Soderbick og Christensson, 2007, bls. 60 ).

Nidurstodur rannsodkna syna ad hjukrunarfredingum finnst pad vera hlutverk sitt ad
atta sig 4 pvi hvenar fjolskylduna skortir Grraedi til pess ad lita eftir velferd barns. Einnig

pegar hana vantar adstod fra starfsfolki til deemis upplysingar um sjuikdom og breytingar &
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astandi eda medferd. Pegar pessar adstaedur koma upp er pad a abyrgd hjukrunarfreedingsins
a0 taka abyrgd 4 velferd barns og foreldra til deemis ad hvetja forelda til ad fara ut af deildinni
smastund 1 breytt umhverfi. Rannsokn var gerd & 25 hjikrunarfreedingum par sem tekin voru
viotol vid pa um hlutverki sitt vid FMU og reynslu peirra af foreldrum pegar peir framkvaema
FMU. bar kom 1 1j6s ad hjukrunarfredingum fannst stundum hlutverk sitt vera ad 6rva proska
barna med pvi ad leika vid pau par sem foreldrarnir virtust ekki sinna pvi hlutverki
nagjanlega 4 medan a sjukrahtisdvolinni st6d. Pratt fyrir pad toludu hjikrunarfreedingarnir um
a0 mat 4 sjuklingum eins og ad taka lifsmork og umbudaskipti veeru helstu hlutverk sin.
Undirliggjandi dhyggjur sem hjikrunarfraedingarnir i rannsékninni lystu snerti haefni foreldra
til pess a0 sinna barni sinu 4 sjukrahtsi. Hjukrunarfraedingarnir gafu i skyn ad peim fyndist
peir abyrgir fyrir uménnun og velferd barns 4 sjukrahtsi. Pess vegna geti peir ekki treyst
Ollum foreldrum til ad hjukra barni sinu 4 fullneegjandi og 6ruggan hatt pvi pad eru peir sem
bera abyrgd ef eitthvad kemur fyrir (Brown og Ritchie, 1990;Hopia o.f1., 2005).

bad sem hjukrunarfraedingar telja naudsynlegt ad sé til stadar vio FMU samramist
ekki alltaf pvi sem peir framkvema vid FMU. betta kom fram i ranns6kn par sem
spurningalisti var lagdur fyrir 278 hjikrunarfraedinga 4 barnadeildum i Kanada. bPar voru
hjtkrunarfraedingar bednir um ad lysa skodun sinni 4 naudsynlegum pattum FMU og peim
pattum FMU sem voru hluti af peirra daglegu vinnu. Helstu nidurstéour voru peer ad nadi i
viotolum, mat og fraedsla, byggd a porfum einstaklingsins voru allt mikilveegir peettir FMU.
Einnig ad reda vid barn og fjolskyldu um pa patti sem auka bjargrad voru hluti af vinnu
hjukrunarfraedinga Hjtkrunarfredingarnir voru sammala um ad i vinnu peirra veeri pad
fjolskyldan sem sei um dkvardanir sem viokoma umdnnun barns. Peir vinna meo fjolskyldum
i pvi ad akveda hversu mikla patttoku hun hefur og hvetja foreldra og systkini til ad koma i
heimsokn pegar peim synist. Hjukrunarfraedingarnir voru nokkud sammala pvi ad patttaka

foreldra i dkvardanatoku um medferd, bera kennsl 4 parfir barnsins og fraedsla voru allt peettir
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sem naudsynlegir eru fyrir samstarf foreldra og heilbrigdisstarfsfolks. bPessir pettir voru ekki i
daglegum verkahring allra hjukrunarfraedinga. battir eins og skipulag deildanna og skortur 4
urredum kom i veg fyrir ad hegt veri ad stunda FMU. Umhvertfi barnadeildanna var oft 1yst
sem 6akjosanlegu fyrir FMU til deemis ekki adgangur ad sima, eldhtsi eda hvildaradstodu.
Hjukrunarfreedingarnir voru sammala pvi ad pessa patti pyrfti ad laga pvi peir vaeru

naudsynlegir fyrir FMU (Caty o.fl., 2001).

2.2.3.1. Fimmtan — minutna viotalio

Ein adfero til pess ad meta fjolskylduna vid innldgn & sjikrahus er ad nota 15 minttna
vidtalid (Wright og Leahey, 1999). Fimmtan minttna vidtalid inniheldur fimm lykilpaetti sem
leidbeina og adstoda hjukrunarfraedinga vid mat 4 fjolskyldunni og fjolskylduihlutun. Pessir
lykilpeettir eru:

1) Framkoma: G690 framkoma er forsenda fyrir gdou og traustu medferdarsambandi.

2) Medferdarsamtal: Samtal er medferd pegar pad tengist ahyggjum af annarri manneskju og
er fyrirhugad til ad reeda og 1étta 4 pvi sem vidkomandi pjéist af. Hjtkrunarfreedingum finnst
peir taka patt i medferdarsamtali skjolsteedinga sinna 4n pess ad vera ad veita beina medferd
heldur felst samtalid meira i spjalli (Wright og Leahey, 1999). A0 hlusta, syna samtd, draga
fram styrkleika og veita upplysingar er allt hluti af medferdarsamtali.

3) Fjolskyldutré: Bua til fjolskyldutré med peim fjélskyldumedlimum sem koma til med ad
vera mest hja sjuklingi sem dvelur 4 sjukrahusi i meira en prja daga. Upplysingar um aldur,
kyn, stodu eda skolabekk, trt, pjoderni, buferlaflutninga og niverandi heilsuastand hvers
fjolskyldumedlims eru syndar 4 fj6lskyldutrénu.

4) Medferoarspurningar: Hvetja fjolskyldumedlimi til ad lata i 1j6s skodanir sinar, ttskyra

skilning sinn 4 veikindum og velta fyrir sér adstedunum sem beir eru i nina. Undirstdduatridi
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spurninganna @ttu ad tengjast ventingum sjukrahtasdvalarinnar og dskorunum, pjaningum og
mest aridandi vandamalum.

5) A0 taka eftir styrkleikum og draga pa fram: Med pvi ad benda a Grraedi, haefni og styrkleika
er hjukrunarfredingur ad benda fjélskyldu & nytt sjonarhorn a sjalfum sér. Med pvi a0 breyta
vidhorfi sem fjolskylda hefur til sin verdur hin oft haefari til ad lita & heilbrigdisvandamal sitt
4 annan hatt og nalgast betri lausnir til pess ad draga ur pjaningum sinum (Martinez o.fl.,
2007).

Rannsdkn var gerd 4 6 hjukrunarfraedingum par sem peir fengu kennslu i 15 minutna
viotalstaekninni og attu sidan ad taka viotol vid fjolskyldur. Tekin voru viotol vid
hjukrunarfraedingana fyrir og eftir ad peir fengu kennsluna. batttakendum rannsdknarinnar
fannst pa skorta kunnattu um hvernig @tti ad spyrja fjolskylduna personulegra spurninga.
Hjukrunarfreedingana skorti tima til ad verja med fjolskyldum og sjuklingum til ad proa
medferdarsamband. Ollum hjukrunarfredingunum fannst peir f4 meiri upplysingar pegar peir
toku & moti sjuklingi med 15 minatna vidtalsteekninni en 4dur pegar peir notudu adra adferd.
beir kynntust fjolskyldum betur og voru frekar tilblnir ad veita studning.
Hjukrunarfredingunum fannst reynsla peirra vid ad leera 15 minutna vidtalstaeknina mjog g60.
Vidtalstaeknin hjalpadi peim ad bera kennsl & sérstaka fraedslu sem fjolskyldan geeti purft. Vio
notkun pessarar adferdar en ekki einhverrar annarrar fengu peir meiri upplysingar tengdar
alagspattum fj6lskyldunnar og hugmyndum foreldra um asteedu veikindanna. Nidurstodur
rannsoknarinnar benda 4 ad hagt er ad kenna FMU med faerri kennslutimum en adur hafoi

verid haldid og @fingum vio ad taka fjolskylduvidtdl (Martinez o.1., 1997).

2.3. Reynsla og parfir foreldra vio ad hafa veikt barn a sjukrahiisi

Mikid hefur verid rannsakad og skrifad um parfir, reynslu og patttoku foreldra a

medan peir dvelja hja veiku barni sinu 4 sjukrahisi. I pessu yfirliti er fjallad itarlega um
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nokkrar valdar rannsoknir. bessar rannsoknir voru gerdar 4 Islandi og sami spurningarlisti
lagdur fyrir i 6drum rannséknum i Svipjod. Adrar rannsdknir sem fjallad verdur um eiga pad
sameiginlegt ad vera um foreldra barna sem hafa dvalid a sjukrahtsi. Pessar rannsoknir gefa
mynd af poérfum, reynslu og patttoku foreldra vid ad hafa veikt barn a sjukrahtsi. Vert er po
ad minnast pess ad petta er adeins brot af peim rannsoknum sem gerdar hafa verid 4 porfum

foreldra og reynslu peirra & medan peir dvelja hja veiku barni sinu & sjikrahusi.

2.3.1.  barfir foreldra.

barfir og dnagja foreldra eru hugtdk sem tengjast FMU. Foreldrum finnst flestum
porfum sinum fullnaegt. Hins vegar er fleira heilbrigdisstarfsfolki en foreldrum sem finnst
porfum foreldra vera fullnagt. Aukin menntun foreldra dregur Ur porfum peirra og meira
menntudum foreldrum finnst pérfum sinum betur fullnaegt 4 barnadeild. Sameiginlegt med
rannsoknarnidurstédum er ad foreldar vita ekki hvada hlutverkum hjukrunarfredingar sinna
og bidja pvi ekki alltaf um adstod pegar peir purfa 4 henni ad halda. Anaegja foreldra eykst
pegar hjukrunarfredingar og leeknar vita meira en minna um astand og sogu barns. Hér 4 eftir
verdur fjallad um nokkrar rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 porfum foreldra medan peir
dvelja med barni sinu 4 sjikrahusi.

Rannsokn var gerd 4 Barnaspitala Hringsins um mikilvagustu parfir foreldra a
barnadeildum og hvernig peim er fullnegt (Helga Bragadottir o.fl., 2006). Patttakendur voru
205 foreldrar af premur legudeildum barna og einni dagdeild barna 4 Barnaspitala Hringsins,
Landspitala - haskodlasjukrahusi. Flestir patttakendurnir voru madur i hjonabandi eda sambud
sem bjuggu 4 hofudborgarsvadinu. Meirihluti barnanna hafdi 4dur purft ad dveljast 4
sjukrahusi. Foreldrum voru athentir spurningalistar sem peir voru bednir um ad fylla ut sem

naest utskrift barns. Nidurstodur rannsdknarinnar bentu til pess ad flestum mikilvegum
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porfum foreldranna veri fullnagt ad 6llu eda einhverju leyti. Peir pettir sem yfir 80%
foreldra taldi mj6g mikilveega voru:

e AJQ geta treyst pvi ad barnid fengi bestu hjukrunar- og leeknispjonustu pott foreldrid
veeri fjarstatt.

e AQ f4 a0 vera hja barninu allan solarhringinn 6skadi foreldri pess, par med talid ad
gista & sjukrahusinu.

e AJQ foreldrum vaeru gefnar leidbeiningar um umdnnun barnsins i tengslum vid
heimferd.

e AJQ fa upplysingar um allar pekktar heilbrigdisframtidarhorfur barnsins.

e AJ foreldri veeri upplyst um alla medferd sem barnid fengi.

e AJ peim veru kynnt ahrif veikindanna, og medferdar, 4 voxt og proska barnsins.

e AJ foreldri fengi ndkvamar upplysingar um astand barnsins og ad foreldri fengi ad
vita um allt sem gert veeri vid/fyrir barnid og hvers vegna.

e AJ foreldri fengi skriflegar upplysingar um heilsu barnsins til ad geta rifjad upp (t.d.
astedu innlagnar, ndfn 4 veikindum, rannséknum, lyfjum og einfaldar utskyringar a
pvi).

beir pattir sem foreldrarnir toldu fullnaegt ad 6llu eda flestu leyti voru:

e AQ foreldri geti treyst pvi ad barn fai bestu hjikrunar- og laeknispjonustu pott
foreldrarnir séu fjarstaddir.

e AQJ starfsfolk hvetji foreldra ad koma og vera hja barninu.

e AJQ foreldri finni ad pvi sé treyst fyrir umoénnun barnsins, einnig 4 sjukrahusinu.

e AJ foreldri finni ekki ad sér sé kennt um veikindi barnsins og ad foreldri finni ekki
fyrir pvi ad vonin sé tekin fra pvi.

ber bakgrunnsbreytur i rannsokninni sem reyndust tolfredilega marktakt tengdar mikilvaegi

parfa foreldranna voru kyn og menntun peirra og alvarleiki veikinda barnsins. Madur gafu
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porfunum meira veegi en fedur. Menntun hafdi ahrif 4 pad hvernig foreldrar matu pa reynslu
a0 eiga barn & sjukrahusi og aukin menntun dré Gr porfum foreldra. Foreldrar barna sem
16gdust skyndilega inn matu mikilvagi parfa meira en foreldrar barna & lyflaekningadeild par
sem veikindi barna voru alvarlegri (Helga Bragadottir o.fl., 2006). Vert er ad hafa i huga ad
pessi rannsokn var framkvaemd a0ur en nybygging Barnaspitala Hringsins var tekin i notkun.
[ nybyggingunni er betri adbtinadur en i gamla husnzdinu.

Shields, Hallstrom og O’Callaghan (2003) og Shields, Hunter og Hall (2004) gerou
samskonar rannsokn og Helga Bragadottir o.f1. (2006) sem sagt var fra hér 4 undan nema hvad
heilbrigdisstarfsfolk voru einnig patttakendur. Notadur var sami spurningalisti sem préadur
var af Guorunu Kristjansdéttur og hefur verid pyddur & 6nnur tungumal. Patttakendur 1
rannsokn Shields o.f1. (2003) voru 113 foreldrar og 115 heilbrigdisstarfsmenn & barnadeildum
sjukrahusa i Svipj60d. Rannsokn Shields o.fl. (2004) for fram & Englandi og 1 henni toku patt
85 foreldrar og 73 heilbrigdisstarfsmenn. I nidurstédum rannsdknar Shields o.fl. (2003) kom
pad i lj6s ad um helminginn af pérfum foreldranna voru starfsfolk og foreldrar sammala um
ad veru mikilvaegar fyrir foreldra. Hvort sem ad parfirnar voru uppfylltar vid
sjukrahusdvdlina eda ekki. Fyrir parfir sem metnar voru mikilveegar mat starfsfolk peer
mikilvaegari heldur en foreldrarnir. Einnig fannst fleira starfsfolki en foreldrum parfir
foreldranna vera uppfylltar. Petta atti vid um allar stadhafingarnar nema eina. Nidurstodurnar
syndu einnig ad fleira starfsfolki en foreldrum fannst salfélagslegar parfir vera mikilvagar.
Allir hjikrunarfreedingarnir i pessari rannsokn héldu ad med pvi ad hugsa um og vernda
fjolskylduna vaeru peir ad bjoda upp a pa hjalp sem purfti 4 ,,fjolskyldumidadan” hatt (Shields
0.fl., 2003). I nidurstodum Shields o.fl. (2004) i Englandi fannst starfsfolki allar parfirnar
mikilveegar. Munur var 4 pvi hvada parfir starfsfolki fannst mikilvagar og hvada parfir
foreldrum fannst mikilveegar. Fleiri maour en fedur tdldu pann patt ad geta tekid patt i

umonnun barns adeins vera fullnegt ad hluta. Peir foreldrar sem voru giftir fannst porf sinni
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um ad vera hvattir til ad vera hja barni sinu frekar uppfyllt ad 6llu leyti heldur en peir sem
voru einhleypir. Menntunarstig foreldra hafdi ahrif & fullnaegingu parfa peirra. Eftir pvi sem
foreldrarnir voru meira menntadir pvi betur fannst peim porfum sinum fullnagt. Porfum eins
og ad barnid fai bestu mogulegu heilbrigdispjonustu po6 svo ad foreldri sé fjarstatt, ad foreldri
fai negan svefn og hvild og ad einn og sami hjikrunarfreedingurinn samstilli pa pjonustu sem
fjolskyldan fer & sjukrahtsinu var betur fullnegt a0 mati foreldra sem voru meira menntadir.
Ekkert foreldri eda starfsfolk hélt ad porf foreldra fyrir ad vera hja barni sinu 24 klukkustundir
a solarhring veeri uppfyllt ad ollu leyti. Foreldrar sem hofou fyrri reynslu af pvi ad vera med
barn & sjukrahtisi voru liklegri til ad segja ad einstaka parfir veeru ekki uppfylltar ad 6llu leyti.
Fleiri hjukrunarfreedingum en leeknum fannst foreldrar fa skriflegar upplysingar um barn sitt
og hjukrunarfredingunum fannst peir frekar purfa ad vera til stadar 4 deildinni en leknum
(Shields o.fl., 2004).

bad sem sameiginlegt var i bAdum pessum rannséknum, Shields o.fl., 2003; 2004, var ad
heilbrigdisstarfsfolki kom & 6vart hversu oft foreldrar uppfylltu parfir sinar sjalfir an pess ad
fa adstod fra pvi. Rannsakendur téldu vist ad pad benti til ad foreldrarnir vissu ekki um pa

adstod sem stendur peim til boda & sjukrahusinu.

2.3.2. Reynsla og patttaka foreldra i umonnun barna a sjukrahusi.

Reynsla foreldra af pvi ad vera med barn sitt 4 sjukrahusi getur verid mismunandi.
fslensk rannsokn var gerd 4 Barnaspitala Hringsins, Landspitala - haskolasjukrahusi. I peirri
rannsokn var anegja foreldra med pjonustu 4 barnadeildum spitalans skodud. Patttakendur
voru 422 foreldrar. 1 flestum tilfellum voru foreldrarnir anzegdir med pjonustu barnadeilda.
beir pattir sem flestir voru sammala um, var ad leknarnir veeru heidarlegir og blatt afram i
samskiptum vid foreldrana, ad leeknarnir syndu pekkingu og feerni og ad barnadeildin og

sjukrastofa barnsins varu snyrtileg. Yfir 90% svarenda voru sammala pvi ad
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hjukrunarfreedingur ttskyrou astand barns og medferd & mali sem foreldri skildi og ad
hjukrunarfreedingur hlustadi 4 pad sem foreldri hafdi ad segja. Pau atridi sem minnst dnaegja
var med voru husgdgn, samstarf starfsfolks, pekking hjukrunarfraedinga og lekna 4 astandi og
sOgu barns, upplysingar til foreldra, samstarf vio foreldra, adgengi ad la&knum og
einstaklingsmidud pjonusta leikmedferdaradila (starfsfolk leikstofu). Svarhlutfall peirra sem
voru sammala 6llum peim pattum sem spurt var um for aldrei nidur fyrir 72%. {
nidurstédunum kom i 1j6s ad med aukinni menntun dvinadi anagja foreldra en med hakkandi
aldri foreldra jokst anagja peirra. Med hakkandi aldri barna jokst &nagja foreldra (Helga
Bragadéttir o.1., 2007).

Reynsla foreldra i rannsdkn par sem tekin voru vidtol vid 29 foreldra sem att hofou
barn & sjukrahusi syndi ad foreldrar vissu stundum ekki hvad peir attu ad gera viod barn sitt og
fannst peir stundum 66ruggir og hjalparlausir. I pessari sému rannsokn kom pad fram ad
foreldrar vissu ekki ad peir gaetu fengid hjalp fra starfsfolki vid akvedin verk. Foreldrar vaentu
pess ad hjukrunarfredingar, i 1j6si reynslu peirra, utskyrou pa moguleika sem i bodi voru fyrir
fjolskyldur og hjalpudu foreldrum ad taka akvardanir sem efldi heilsu allrar fjolskyldunnar.
Foreldrarnir tdldu einnig mikilveegt ad hjukrunarfraedingurinn keemi til sin, settist nidur,
spjalladi og hlustadi a sig, gaefi ekki bara lyf og fzeri. Nidurstodurnar syndu ad
hjukrunarfraedingar ttu ad hvetja foreldra til pess ad piggja pa hjalp sem bydst og nota hana
sem best (Hopia o.fl., 2005).

Onnur rannsékn sem gerd var 4 reynslu foreldra af pvi ad hafa barn 4 sjukrahtisi og
hafa samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk synir ad eftir ad gagnkvaeemum skilningi hefur verid
komid &, milli foreldra og hjukrunarfraedinga, vinna peir betur saman ad umonnun barns sem
kemur fram i einstaklingsmidadri umdnnun. Petta kemur fram i rannsékn Espezel og Canam
(2003) par sem tekin voru viotol vid 8 foreldra barna sem komu a dagdeild (e. ambulant)

sjukrahuss. Synt hefur verid fram 4 ad anagja foreldra eykst pegar hjukrunarfraedingar syna
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a0 peir viti meira en minna um barnid sem peir sinna, gefi sér tima med fjolskyldunni og
begar sami hjukrunarfredingurinn sinnir fjolskyldunni sem oftast. Foreldrum fannst einnig
gott ad pekkja hjukrunarfredinginn personulega og ad hjukrunarfredingar bendi peim a pad
jékvaeda 1 adstedunum. Sumum foreldrum fannst peir ekki fa alla pa pjonustu sem peir purftu
a a0 halda vegna pess ad peir vissu ekki ad hjukrunarfredingar getu adstodad vid pad.
Foreldrar voru anagdir pegar hjukrunarfreedingur toku ad sér ad vera ,,milligdngumadur &
milli peirra og leekna. I pvi folst ad talka pad sem laeknirinn hafdi 4dur sagt vid foreldrana
(Espezel og Canam, 2003).

f rannsékn sem gerd var 4 foreldrum krabbameinssjiikra barna téldu peir ad
mikilvaegasti patturinn i patttku peirra vid umdénnun barns vera ad peir vaeru studningsmadur
pess. A0 foreldri s¢ talsmadur barns og tryggi ad porfum pess sé fullnaegt. Fjorutiu og fimm
foreldrar barna med krabbamein komu saman 1 rynihdpa par sem radd var upplifun peirra af
sjukrahusdvolinni og 6llu pvi sem henni fylgdi. Umraedan st6d yfir i 2 klukkustundir.
Hopunum var fylgt eftir med simtlum par sem foreldrarnir voru spurdir spurninga. Patttaka
foreldra vid umonnun barns folst einnig 1 pvi ad geeta velferdar barns. Foreldrum fannst
Opagilegt ad hafa takmarkada pekkingu 4 peim hugtokum og ordum sem notud eru yfir
leeknisfraedileg heiti. Peim fannst stundum erfitt ad gera sig skiljanlega um pad sem barnid
peirra vildi. Pad sem reyndist foreldrum mjog gott var ad skrifa allar upplysingar um barnid
nidur hvort sem pad var lyfjaheiti eda skammtastaerdir 4 lyfjum. Pessa bok hofdu sumir
foreldrar me0 sér hvert sem var. b4 gatu peir flett upplysingum upp eda punktad nidur hja sér
spurningar og leitad svara nest pegar tekiferi gafst (Holm, Patterson og Gurney, 2003).

MacKean o.fl. (2005) notudu rynihdpa og toku einstaklingsviotol vid 37 foreldra og
16 heilbrigdisstarfsmenn par sem tilgangurinn var ad proa hugtak um FMU byggt & reynslu
foreldra og stjornad var af heilbrigdisstarfsfolki. I nidurstodunum segir ad foreldrar vilji ad

heilbrigdisstarfsfolk adstodi pa vid ad taka dkvardanir um pa umoénnunaraeetlun sem peir telja

24



a0 virki best fyrir barnid og fjolskyldu pess. Peir vilja meiri hjalp fra heilbrigdisstarfsfolki vid
akvardanatoku um hvada pjonusta maetir porfum barna peirra best vid aframhaldandi stjérnun
4 umonnun barna og ad heilbrigdisstarfsfolk sé talsmenn fyrir hagsmuni barna. Foreldrunum
fannst ad heilbrigdisstarfsfolk etti i framhaldi af upplysingagjof og naerveru ad halda
samstarfi afram til ad na fram bestu medferdardetlun fyrir fjolskyldu og barn. Pad sem
foreldrum fannst skipta mestu mali i tengslamyndun vid starfsfolk var umhyggja, ad
starfsmadur hefdi samband vid foreldra af fyrra bragdi og hefdi samskipti vid bornin. Pad sem
foreldrum fannst starfsfolk vaenta af sér var ad utvega sérhafda adstod heima, gefa
upplysingar um astand barns og/eda sérstaka pjonustu og bera leknisfraedilegar upplysingar a
milli heilbrigdisstofnana (MacKean o.1l., 2005).

Hughes (2007) gerdi rannsokn 4 barnadeildum 4 irsku sjukrahusi. Par kannadi hann
vidhorf hjukrunarfraedinga og foreldra hvad vardar utferslu og framkvaemd samstarfsadferdar
vid umdnnun. Spurningalisti var sendur til foreldra og hjikrunarfreedinga par sem 43 foreldrar
svorudu og 28 hjukrunarfraedingar. Helstu nidurstéour rannsoéknarinnar syndu ad ekki var
mikill munur 4 vidhorfi pessa tveggja hopa til peirrar umonnunar sem fram for a deildinni.
Helsti munurinn sem fram kom i rannsokninni var ad p6 hjikrunarfraedingum og foreldrum
fyndist FMU videigandi & deildinni var munur & pvi sem hvor hopur um sig s sem hlutverk
sitt & deildinni. Foreldrum fannst peim vera gefnar naegjanlegar munnlegar upplysingar
vardandi veikt barn sitt. Ollum foreldrunum fannst hjikrunarfreedingurinn taka pa med i
umonnun barns sins. En litlum hluta foreldra fannst hjukrunarfraedingar vera géoir i ad
upplysa pa um nyja hluti. Meiri hluti foreldra i pessari rannsékn voru 6éanagdir med
adstoduna sem 1 bodi var fyrir pa 4 deildinni & medan meiri hluti hjukrunarfredinganna var
anegour med adstoduna fyrir foreldrana & deildinni. Badi hjukrunarfreedingum og foreldrum
fannst adstadan til ad meta barnid og ad veita pvi medferd ekki fullnaegjandi. Nanast 6llum

foreldrunum og hjukrunarfredingunum fannst heimsoknartiminn vera fjolskylduvaenn og
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badir pessir hopar voru sammala pvi ad kostnadurinn fyrir foreldra ad vera hja barni sinu 4
sjukrahusi vaeri of har. Meira en helmingur foreldranna vissi ekki til hvers var @tlast af peim
og fannst peir purfa ad vera hja barni sinu vegna pess ad hjukrunarfredingarnir h6fdu mikid

a0 gera (Hughes, 2007).

2.4. Samantekt d niourstooum rannsokna

Vid skodun 4 hugtakinu FMU hefur komid i 1j6s ad hugtakio felur i sér, ad til ad studla
a0 heilbrigdi barns parf einnig ad sinna fjélskyldu pess. Hugtakid ma skilgreina sem umoénnun
vid veikt barn & sjukrahusi og fjolskyldu pess par sem litid er & fjolskylduna i heild sem
skjolsteedinga heilbrigdiskerfisins.

Rannsoknarnidurstodur syna ad flestir hjukrunarfreedingar hafa jakvaett vidhorf
gagnvart FMU og patttoku foreldra vio umonnun barna sinna. Hjikrunarfraedingar sem hafa
framhaldsnam hafa jadkveedara vidhorf til FMU en peir sem ekki hafa farid i framhaldsnam.
Hjukrunarfreedinemar segjast vel undirblnir eftir ad peir hafa fengi kennslu i FMU. Hlutverk
hjikrunarfraedinga eru margvisleg. Medal annars ad akveda hvada hlutverkum foreldrar eiga
a0 sinna, vernda fj6lskylduna fra alagi, bera abyrgo a velferd fjolskyldunnar og ttskyra &
skiljanlegu mali hvad leknir hafi verid ad segja. Samhlida pvi ad sja um verklega pztti eins
og taka lifsmork og umbudaskipti.

Morgum foreldrum finnst flestum porfum sinum fullnaegt. beir telja mikilvaegt ad
hjtkrunarfraedingar hlusti 4 sig, bendi peim & pad jakveda i adsteedunum, utskyri astand barns
og fai skriflegar upplysingar um allt sem tengist medferd og veikindum barns. Algengt er i
rannsoknarnidurstooum ad foreldar viti ekki hvada hlutverkum hjukrunarfreedingar sinna og
bidja pvi ekki alltaf um adstod pegar peir purfa & henni ad halda. Foreldrar vaenta pess einnig
ad hjukrunarfraedingar adstodi pa vid ad taka dkvardanir sem hafa sem best ahrif &

fjolskylduna sem heild. A flestum sjukrahtisum er heimsoknartimi frjals og foreldrar mega
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vera hja barni sinu allan s6larhringinn. En i rannsékn Shields o.fl. (2004) héldu engir foreldrar
eda heilbrigdisstarfsfolk ad porf foreldra fyrir ad vera hja barni sinu 24 klukkustundir a

solarhring veeri uppfyllt ad 6llu leyti.
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3. Umradur

Vid gerd pessarar umfjollunar hefur mér fundist athyglisvert ad sja hversu mikid er til
af rannsoknum um efni tengt FMU. Megin nidurstodur umfjollunarinnar er peer ad hugtakid
FMU felst 1 pvi a0 til ad studla ad heilbrigdi barns parf einnig ad sinna fjolskyldu pess.
Hugtakid er skilgreint sem umonnun vid veikt barn a sjukrahtsi og fjolskyldu pess par sem
litid er & fjolskylduna i heild sem skjolstaedinga heilbrigdiskerfisins.

FMU fer vaxandi innan starfsvettvangs hjukrunarfreedinga. Upplysa parf
hjukrunarfraedinga enn frekar um mikilvaegi FMU fyrir fjolskyldur. Peir purfa ad huga ad
porfum foreldra & medan peir dvelja hja barni sinu & sjukrahusi til pess ad bata anaegju
fjolskyldunnar med sjukrahusdvolina. Einnig purfa hjukrunarfreedingar ad huga ao eigin
vidhorfum til FMU og patttoku foreldra vid umonnun barns 4 sjukrahusi.

Viodhorf hjukrunarfreedinga til FMU og patttdku foreldra vid umdnnun barna 4
sjukrahusi er gott samkvamt peim nidurstdoum sem hér hafa verid skodadar. Rannsoknir sem
gerdar hafa verid erlendis 4 aukinni menntun i FMU hafa synt fram 4 gédan arangur. Eg vaenti
pess ad petta eigi einnig vid islenska hjukrunarfreedinga. Ef peir fa kennslu 4 Calgary
fjolskyldumodelid, sem a ekki ad taka langan tima, og par sem mannekla er ekki til stadar a
deildum Landspitala — haskodlasjukrahuss lengur & pessi innleiding vonandi eftir ad syna fram
4 goodan arangur. bar sem innleiding pess hefur verid sampykkt verdur ahugavert ad sja hvada
ahrif pad hefur 4 starfsemi sjikrahussins.

Nidurstodur umfjollunarinnar gefa til kynna ad med aukinni menntun
hjukrunarfraedinga hafa peir jdkveaedara vidhorf til FMU. Pbeir hjukrunarfraedingar sem hafa
aukna menntun 4 svidi FMU lystu meiri fraedilegri pekkingu, aukinni dnaegju ad vinna med
fjolskyldum, h6fou meira sjalfstraust i starfi og toludu um ad ihlutun med FMU hefoi pau
ahrif a0 faeekka fjolskylduvandamélum tengdum sjikrahtisdvolinni. Pessar nidurstodur koma

ekki & dvart par sem peir sem fara i framhaldsnam & pessu svidi hafa mjog liklega ahuga 4
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efninu sem kemur til skila 1 jdkvaedara vidhorfi til FMU. Einnig tel ég ad huga tti ad pessum
pattum i grunnnami hjukrunarfreedinga par sem flestir einstaklingar sem leggjast inn a
sjukrahus, hvort sem peir eru born eda fullordnir einstaklingar eiga fjolskyldu sem parfnast
umonnunar. Hjukrunarfreedinemar byrja snemma i starfsnami og byrja pvi strax ad sinna
fjolskyldumedlimum um leid og peir byrja ad annast sjuklinga. Eins og hjukrunarfreedinemar i
rannsokn Saveman o.fl. (2005) lystu pvi hvernig veikindi eins fjolskyldumedlims hafi ahrif &
adra medlimi fjolskyldunnar og mikilveegi pess ad eiga fjolskyldu pegar tekist veeri & vid
veikindi. Rannsoknir hafa synt ad kliniskar leidbeiningar, pekking og kunnatta starfsfolks séu
naudsynlegar til pess ad hjukra barni og fjolskyldu pess ut fra FMU adferdinni. Reynsla
hjukrunarfraedinga af pvi ad nota 15 minutna vidtalstaeknina er g6o (Martinez o.fl., 1997). Pad
parf ekki ad eyda moérgum klukkustundum i ad kenna pessa adferd. Hagt er ad nota stuttar
kennsluadferdir sem nytast hjukrunarfredingum til pess ad fa sem mestar upplysingar um
fjolskyldu vidkomandi sjuklings 4 15 minutum. Par sem pad tekur stuttan tima ad kenna pessa
aodferd etti pad ekki ad vera hindrun fyrir innleidingu pess a4 Landspitala — haskolasjukrahus.
Hjukrunarfreedingar attu ad nyta petta teeki til pess ad fa sem mestar upplysingar & 15
minttum.

bad sem kom mér & 6vart var ad foreldrar virdast ekki alltaf vita hvada storfum
hjtkrunarfraedingar sinna. beir leita pvi ekki alltaf til hjukrunarfreedinga pegar peir &ttu ad
gera pad heldur reyna ad leysa Gr vandamalunum sjalfir, sem er einnig jakvaett i sjalfu sér.
Atla ma ad st imynd sem almenningur hefur & hjikrunarfreedingum eftir alla p4 manneklu
sem hefur verid undanfarid 4 Landspitala — haskolasjukrahusi sé ad hjukrunarfredingar séu 4
hlaupum og hafi i nogu ad snuast. Ef petta er st imynd sem almenningur hefur a
hjukrunarfraedingum vilja sjuklingar eda adstandendur peirra ekki 6ndda hjukrunarfraeedingana
vid vinnu sina og reyna pvi ad leysa ur vandamalunum sjalfir. Med pvi ad utskyra fyrir

foreldrum 1 upphafi sjukrahusdvalar hvert hlutverk hjikrunarfraedinga er og leggja upp hvada
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storf foreldrar eiga ad sinna er haegt ad koma i veg fyrir ad vandamal komi upp. Samt sem
adur en jakveett ad foreldrar reyni ad leita lausna vandamala sinna 4 sinn eigin mata.

Helsta hindrun hjukrunarfraedinga fyrir FMU i starfi er ad peir hafa ekki tima til ad
sinna fjélskyldum eins og peir myndu vilja. Vegna manneklu og vinnualags gefst
hjukrunarfreedingum ekki timi til ad staldra vid og spjalla. Med innleidingu Calgary
fjolskyldulikansins eiga hjukrunarfreedingar vonandi eftir ad leera 15 minttna viotalstaeknina
og nyta sér hana i starfi, par sem hun tekur stuttan tima. Um pessar mundir eru vinnuumhverfi
hjukrunarfraedinga ad breytast. Margar af sjikra- og legudeildum Landspitalans eru ad verda
fullmannadar. Eg vona ad petta eigi eftir ad hafa pau ahrif ad hjukrunarfraedingar hafi meiri
tima til pess ad eyda med skjolsteedingum sinum og nota FMU.

Flestum porfum foreldra 4 sjiikrahusi er fullnegt samkvaemt nidurstodum peirra
rannsokna sem hér hefur verid fjallad um og peir eru flestir &nagdir med pa pjonustu sem peir
fa. Athyglisvert er p6 ad sja ad pad sem foreldrar telja mikilvaga paetti ber ekki saman vid pa
patti sem var fullnaegt. Pad sem virdist auka anegju foreldra samkvamt rannsokn Espezel og
Canam (2003) er pegar hjukrunarfreedingar syna ad peir viti eitthvad um barnid sem peir
sinna, gefi sér tima med fjolskyldunni og pegar sami hjukrunarfraedingurinn sinnir
fjolskyldunni sem oftast. Ut fra nidurstodum rannsékna ma sja ad helst atti
heilbrigdisstarfsfolk ad gefa negjanlegar upplysingar ba&di munnlega og skriflega til pess ad
foreldrar geti i framhaldinu tekid upplysta akvordun. Petta samraemist 16gum um réttindi
sjuklinga nr. 74/1997, par segir: ,,Sjuklingur & rétt 4 upplysingum um heilsufar, fyrirhugada
medferd dsamt upplysingum um framgang hennar, dhattu og gagnsemi®. Pessar nidurstodur
benda til pess ad su pjonusta sem foreldrar vilja pegar barn peirra dvelur 4 sjukrahtsi sé
einstaklingsmidud og veitt af reyndu og faeru starfsfolki.

Til pess ad god og arangursrik FMU eigi sér stad verour adstada 4 deildum sjukrahtisa

a0 vera vid haefi. Ad naegt rymi sé til pess ad meta barn og veita pvi medferd. Einnig ad
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foreldrar hafi gdéda adstodu 4 medan peir dvelja hja barni sinu 4 sjukrahusinu. Nagilega margt
starfsfolk 4 deildum og leidbeiningar um verklag FMU purfa ad vera til stadar a hverri deild
par sem @tlunin er ad koma pvi 4. Petta etti a0 skila sér i battri pjonustu. Nytt husnaedi
Barnaspitala Hringsins var tekid i notkun arid 2002. Umhverfi pess etti ad hafa moguleika a4
breyttu starfsumhverfi og adstodu sem fullnagir baedi poérfum foreldra og
heilbrigdisstarfsfolks.

A0 hafa jakvett viohorf er mikilvaeg forsenda pess ad gefa sig ad fjolskyldum vio
hjikrun. Skodanir og vidhorf hafa ahrif 4 hegdun. Ef hjukrunarfredingur truir 4 pad ad hafa
foreldra med vid umonnun og hefur jakveett vidhorf til pess pa er hann liklegur til ad
audvelda patttoku foreldra vid umonnun (Daneman o.fl., 2003). betta &ttu
hjikrunarfraedingar ad hafa ad leidarljosi pegar peir vinna ad FMU.

Fjolskylduhjukrun hefur fengio aukid vagi sidustu tvo aratugi eins og sést & proun a
kliniskri hjukrun, menntun, alpjédlegum fj6lskylduhjukrunarradstefnum, atgafu & ndmsbokum
um fj6lskylduhjikrun og timariti fjolskylduhjukrunar (Journal of Family Nursing) tileinkad
rannsoknum um fj6lskylduhjukrun, verklag, kenningar og menntun. Hjukrunarfraedingar
verda sifellt medvitadri um porfina 4 pvi ad taka fjolskylduna med i hjukrun sina (LeGrow og
Rossen, 2005).

Takmarkanir pessarar umfjollunar felast i pvi ad ekki fundust negjanlega margar
rannsoknir sem eingdngu fjolludu um vidhorf hjukrunarfraedinga til FMU. Mig skortir
pekkingu til pess ad gagnryna par rannsoknarnidurstéour sem komu fram i peim rannsoknum
sem valdar voru. Takmarkanir umfj6llunarinnar felast einnig i pvi ad eingdngu voru valdar

nokkrar rannséknir um parfir og reynslu foreldra af ad hafa barn 4 sjukrahusi.
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4. Lokaord

FMU er st umdénnun sem fjolskyldan feer pegar einn eda fleiri einstaklingar
fjolskyldunnar veikjast. Hlutverk hjukrunarfraedinga i FMU er ad leggja upp hvada storf og
hlutverk foreldrar eiga ad sinna & medan peir dvelja hja barni a sjukrahtsi, vernda pa fyrir
alagi pegar barn verdur skyndilega veikt, lita eftir velferd foreldra og barns, 6rva proska pess
og meta sjukling, eins og ad taka lifsmork og umbudaskipti. Foreldrum sem eiga barn 4
sjukrahusi finnst parfir sinar oftast uppfylltar & medan peir dvelja par. Pad sem virdist auka
anagju foreldra er pegar hjukrunarfredingar syna ad peir viti eitthvad um astand og sdgu
barns, gefi sér tima med fjolskyldunni og pegar sami hjukrunarfraedingurinn sinnir
fjolskyldunni sem oftast. Viohorf hjukrunarfraedinga er almennt gott til FMU. Rannsoknir
hafa synt ad aukin menntun leidi til jakveedara vidhorfs til FMU og til fjolskyldunnar sem
patttakanda vid umonnun barna sinna 4 sjukrahusi.

Ahugavert veri ad sja i framtidinni frekari rannsoknir 4 vidhorfum hjukrunarfraedinga
til FMU bpar sem tilgangur pessa fradilega yfirlits var i upphafi ad fjalla eingdngu um pad
efni. Eg veit til pess ad rannsokn & pessu efni 4 ad fara fram 4 Landspitala - haskélasjikrahusi
4 neestunni og verdur ahugavert ad sja paer nidurstéour. Héfundi pykir mikilvaegt ad auka
kennslu 4 pessu svidi i grunnnami hjakrunarfraedinga til pess ad undirbtia pa enn betur til pess
a0 starfa meo fjolskyldum. Um pessar mundir eru flestar deildar Landspitala —
haskélasjukrahtiss fullmannadar og pvi veri kjorid tekifaeri ad nyta pessa monnun til
innleidingar 4 FMU.

Meér hefur fundist fraedandi og gagnlegt ad vinna ad pessu yfirliti. Efnid er umfangsmikid og
ahugavert og leikur ekki vafi & pvi a0 leggja atti meiri aherslu 4 umonnun fjélskyldna inni &
sjukrahusum. Eg vonast pvi eftir ad pessi skrif geti audveldad skilning 4 FMU, auki skilning
hjikrunarfraedinga a pvi sem foreldrar veenta vid sjukrahtisdvol og veki pa til umhugsunar um

viohorf sin til FMU.
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