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Útdráttur 

Rannsóknir hafa sýnt að þegar barn greinist með langvinn veikindi snertir það 

fjölskylduna alla á marga vegu, sérstaklega foreldrana. Foreldrar þurfa að 

aðlagast nýjum aðstæðum,  takast á við meðferð sjúkdóms barnsins, styðja það í 

nýju hlutverki og jafnframt að huga að velferð sinni og fjölskyldunnar allrar.  

 

Tilgangur þessarar forrannsóknar var að meta árangur af fjölskyldu-

hjúkrunarmeðferð, stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum, veittar af 

hjúkrunarfræðingi. Meðferðarsamræðurnar voru byggðar á Calgary-

fjölskylduhjúkrunarlíkönum sem þróuð hafa verið í þrjá áratugi. Foreldrum 

langveikra barna, með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt var boðin 

þátttaka. Skoðað var hvort mæður og feður upplifi stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður, sem veittar eru af hjúkrunarfræðingi, sem 

styðjandi meðferð fyrir fjölskylduna. Einnig var skoðað hvort fjölskylduvirkni 

breytist eða viðhaldist eftir þátttöku í meðferðarsamræðunum.  

 

Í þessari megindlegu hjúkrunarmeðferðarrannsókn var notað aðlagað tilraunasnið 

til að meta áhrif stuttra meðferðasamræðna á upplifaðan stuðning og 

fjölskylduvirkni. Þátttakendur voru alls 30, 15 foreldrar í tilraunahópi (n=15) og 

15 foreldrar í samanburðarhópi (n=15). Þeir svöruðu lista um einkenni barnsins, 

bakgrunnsþætti fjölskyldunnar og spurningalistum um upplifaðan stuðning og 

fjölskylduvirkni. Tilraunahópurinn fékk inngrip sem voru stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing og þremur til fimm dögum seinna 

svöruðu báðir hóparnir stuðnings-og virknilistanum aftur. Við gagnaúrvinnslu 

voru gerð ki-kvaðrat próf, t-próf óháðra úrtaka og var miðað við 95% 

marktektarmörk. 
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Helstu niðurstöður eru að marktækur munur er á upplifuðum tilfinningalegum- 

og heildarstuðningi foreldra barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla í 

tilraunar- og samanburðarhópi. Niðurstöðurnar styðja því rannsóknartilgátuna. 

Stuttar meðferðarsamræður auka tilfinningalegan- og heildarstuðning við foreldra 

barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla. Einnig komu fram vísbendingar 

um að foreldrar barna með gigtarsjúkdóma þurfi meiri stuðning eða önnur úrræði. 

 

Rannsókarniðurstöðurnar eru vísbending til hjúkrunarfræðinga sem vinna með 

fjölskyldum langveikra barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla, að 

stuttar meðferðarsamræður auka stuðning til foreldra þessara barna. 

 

Lykilorð: langvinn veikindi, flogaveiki í börnum, gigtarsjúkdómar í börnum, 

meðfæddir ónæmisgallar, fjölskylduhjúkrun, fjölskylduvirkni og 

fjölskyldustuðningur. 
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Abstract 

 

Studies have shown that when a child is diagnosed with chronic illness it affects 

the whole family in many ways, specially the parents. The parents have to adjust 

to new situations, they have to support the child to live with the chronic disease 

and they have to think of their own well-being and the rest of the family. 

 

The purpose of this nursing intervention pilot study was to measure the benefit of 

a nursing intervention, short family therapeutic-conversation, which is based on 

the Calgary- family assessment- and interventions models. Parents of children 

with, epilepsy, IgA deficiency and arthritis were invited to attend. A directional 

hypotheses was put forward. Parents of children with, epilepsy, IgA deficiency 

and arthritis, receiving a short family interview will perceive more family support 

than parents of children who received traditional care, also family function will 

increase. 

 

Quasi-experimental design pretest/posttest was conducted to explore the impact 

of one short therapeutic- conversation. Participants were 30 parents, 15 (n=15) in 

the experimental group and 15 (n=15) in the control group. The parents in both 

groups answered two questionnaires, on family functioning and on perceived 

family support both before the nursing intervention and again 3-5 days after the 

intervention. Data was analysed using SPSS 18, Chi-square and independent 

sample T-test. 
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Main findings were that there was significant difference between the groups. 

Parents of children with epilepsy and IgA deficiency, perceived more support 

after short family interview than parents of children with same disease who 

received traditional care. But parents of children with arthritis seem to need more 

support or other solutions. 

 

These research findings are an indication for nurses who work with families of 

children with, epilepsy and IgA deficiency that short family interviews increase 

family support. 

 

Key words: Chronic illness, epilepsy, IgA deficiency, arthritis, family nursing, 

family functioning and support.  
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Þakkir 

Ég vil byrja á að þakka þeim fjölskyldum sem tóku þátt í rannsókninni, án þeirra 

framlags hefði þessi rannsókn ekki verið gerð. Ég þakka þeim fyrir að gefa sér 

tíma til að taka þátt og fyrir að leyfa rannsakanda að fá að kynnast þeirra 

veruleika, hvernig það er að vera foreldri langveiks barns. 

 

Ég þakka minni samstarfskonu og vinkonu Elísabetu Konráðsdóttur, sérfræðingi í 

fjölskylduhjúkrun. Það er henni að þakka að ég fór í þetta nám, hún hvatti mig 

áfram og veitti mér stuðning. Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur þakka ég fyrir 

frábæra leiðsögn og kennslu. Dr. Helgu Bragadóttur og Dr. Helgu Jónsdóttur 

þakka ég fyrir setu í rannsóknarnefnd og mjög góðar leiðbeiningar. Andreu 

Dofradóttur þakka ég fyrir aðstoð við tölfræði rannsóknarinnar. Ég vil þakka 

þeim hjúkrunarfræðingum á dag- og göngudeild sem veittu mér aðstoð við að fá 

foreldra til að taka þátt í rannsókninni. Önnu Ólafíu Sigurðardóttur sviðstjóra 

hjúkrunar þakka ég fyrir veittan skilning og hvatningu. Einnig þeim 

barnalæknum sem sinna þeim fjölskyldum sem í rannsókninni voru. Huldu Björk 

Halldórsdóttur þakka ég fyrir yfirlestur og Tonie Sörensen hjúkrunarfræðingi 

fyrir aðstoð við uppsetningu. Síðast en ekki síst þakka ég syni mínum Pétri 

Jóhanni Péturssyni fyrir hvatningu, aðstoð og ómælda þolinmæði. 

 

Félagi íslenskra hjúkrunarfræðinga þakka ég fyrir veittan styrk úr B-huta 

Vísindasjóðs hjúkrunarfræðinga. 
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Inngangur 

Rannsókn þessi er hluti af þróun og innleiðingu fjölskylduhjúkrunarmeðferðar á 

Barnaspítala Hringsins (BH), Landspítala (LSH). Fjölskyldum barna og unglinga 

með langvinna sjúkdómana, flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og 

gigtarsjúkdóma sem sækja þjónustu á dag- og göngudeild BH var boðin þátttaka 

og metinn var ávinningur af stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum. Í inngangi 

verður fjallað um rannsóknarviðfangsefnið og gert grein fyrir mikilvægi 

rannsóknarinnar. Tilgangi þessarar forrannsóknar er lýst, settar fram tilgátur, 

rannsóknarspurningar og að síðustu verða meginhugtök skilgreind.  

Rannsóknarviðfangsefni 
Rannsakandi hefur starfað við hjúkrun í 34 ár og í yfir 30 ár á barnadeildum. Á 

þessum tíma hefur heimsóknartími barna breyst umtalsvert, allt frá því að 

heimsóknir voru aðeins leyfðar í tvo tíma á dag til þess að barnadeildir leyfðu 24 

klukkustunda viðveru foreldra og nánustu aðstandenda.  

 

Fjölskyldan er einn af máttarstólpum þjóðfélagsins og ber heilbrigðisstarfsfólki að 

virða Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna frá árinu 1989, þar sem fram kemur að 

barn sé ekki skilið frá foreldrum sínum gegn vilja þess. Það að eiga langveikt barn 

hefur áhrif á alla fjölskylduna, öll fjölskyldan verður veik fái hún ekki allan þann 

stuðning og aðstoð sem hún þarf (Hopia, Paavilainen og Åsted-Kurki, 2005). 

 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir (2006) gerði fræðilega samantekt um rannsóknir í 

fjölskyldu-hjúkrun á Norðurlöndunum, gerðar á árunum 2000 til 2006 á 

fjölskyldum langveikra barna. Þar kemur fram að hér á landi hafa verið gerðar átta 

rannsóknir á fjölskyldum langveikra barna. Í þeim rannsóknum er áherslan á 

foreldra og systkini barna með krabbamein og astma. Í rannsókn sem gerð var hér 
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á landi þar sem rannsakað var hvort fræðslu- og stuðningsmeðferð fyrir foreldra 

barna með nýgreint krabbamein auki vellíðan, þrautseigju, bjargráð og aðlögun 

foreldra. Niðurstöður sýndu að vellíðan jókst bæði hjá mæðrum og feðrum einum 

mánuði eftir meðferðina. Auk þess þótti þátttakendum hjúkrunarmeðferðin 

gagnleg, hjálpleg og auka stuðning við fjölskylduna. Niðurstöður rannsóknarinnar 

sýna að það kann að vera árangursríkt að veita þessum hópi foreldra fræðslu- og 

stuðningsmeðferð (Svavarsdóttir og Sigurðardóttir, 2006).  

  

Brýnt er að skapa nýja þekkingu á hjúkrunarmeðferðum sem geta komið 

fjölskyldum langveikra barna til góða. Kveikjan að þessari rannsókn er áhugi 

rannsakanda á fjölskylduhjúkrun, sú mikla reynsla sem rannsakandi hefur og 

vitneskja rannsakanda um þá erfiðleika sem margar fjölskyldur langveikra barna 

eru að kljást við frá degi til dags. Einnig finnst rannsakanda áhugavert að skoða þá 

hópa foreldra langveikra barna sem minna hafa verið rannsakaðir og minna hefur 

verið rætt um hér á landi. Eins og áður sagði er rannsakandi með yfir 30 ára 

reynslu í barnahjúkrun. Eftir svo mikla reynslu spyr rannsakandi sig hvernig 

hjúkrunarfræðingar geta betur stutt við fjölskyldur langveikra barna. Foreldrar 

langveikra barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt voru valdir í 

þessa rannsókn vegna þess að fjölskyldur þeirra hafa mjög lítið verið rannsakaðir 

hér á landi og einnig vegna þess að þessar fjölskyldur fá þjónustu á þeim deildum 

sem rannsakandi stýrir. 

 

Hér fyrir neðan vill rannsakandi deila með lesanda klinísku tilfelli úr starfi á 

barnadeild. Fyrir nokkrum árum lagðist inn á gjörgæsludeild lítill drengur, fimm 

ára gamall. Hann hafði fengið slæma pest sem ekki batnaði á nokkrum dögum 

þrátt fyrir sýklalyf. Við kvöldmatarborðið á innlagningadeginum fór hann að 

kvarta um verki í kringum augu, varð fjarrænn í fangi móður sinnar og froða lak 

úr munni hans. Í sjúkrabílnum fékk hann krampaflog, missti meðvitund og var 

settur á gjörgæslu í öndunarvél við komu á spítalann. Drengurinn reyndist vera 



3 

með heilavírus og flogaveiki. Drengnum var haldið sofandi í öndunarvél í tvo 

daga en á þriðja degi var hann fluttur á barnadeild. Fyrstu dagana var hann 

meðvitundarlítill en smám saman vaknaði hann. En hann var gjörbreyttur, hann 

hafði fengið heilaskaða og slæma flogaveiki.  

 

Foreldrar litla drengsins liðu miklar andlegar þjáningar. Þarna í rúminu lá litli 

sólargeislinn þeirra breytt barn, sjúklingur fyrir lífstíð. Heilbrigður í gær, 

langveikur í dag. Fyrir áttu þessir foreldrar tvo drengi, einn þrítugan og einn 

tvítugan og eina stúlku 17 ára. Það kom að því að drengurinn útskrifaðist heim til 

sín eftir þriggja mánaða legu á barnadeildinni, en hvað tók við? Móðirin hætti að 

vinna utan heimilis og tók að sér umönnun litla drengsins síns. Við tóku erfiðir 

tímar þar sem veikindin settu nýjar skyldur á herðar fjölskyldunnar. 

 

Hvernig tekst fjölskyldan á við þessar aðstæður? Hvað geta hjúkrunarfræðingar 

gert til að lina þjáningar, hvernig geta þeir aðstoðað og stutt þessa fjölskyldu? 

Nokkrum árum seinna komu þessir foreldrar í stutt meðferðarviðtal til 

rannsakanda á göngudeildina. Litli drengurinn þeirra kominn á unglingsaldur, 

vaxinn þeim yfir höfðuð, stór og fyrirferðarmikill. Foreldrarnir þreyttir og kvíðnir 

en kvörtuðu ekki og báru sig vel. Við gerð fjölskyldutrés og tengslakorts kom 

fram að fáum er á að skipa til að styðja við þessa foreldra. Foreldrarnir komnir yfir 

miðjan aldur og móðirin heimavinnandi. Systkinin eru fyrir löngu farin að heiman 

og búin að stofna sínar eigin fjölskyldur. Litli drengurinn þeirra er í 

Öskjuhlíðarskóla og síðan í viðveru til klukkan fimm á daginn. Eina viku í mánuði 

fá þau hvíldarinnlög fyrir hann og er það eini tíminn fyrir þau til að hlaða 

batteríin. Þegar hann er heima þurfa þau að fylgjast með honum mjög náið því 

hann getur fengið flogakast hvenær sem er. Eftir stuttar fjölskyldumeðferðar-

samræður við þessa foreldra þar sem þau segja rannsakanda frá áhrifum 

veikindanna á fjölskylduna er auðvelt að benda foreldrunum á styrk þeirra, 

dugnað, hversu samhent þau eru og hvað þau bera sig vel. En maður skynjar líka 
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sorgina og áhyggjurnar sem hvíla á þeim. Þessi fjölskylda þarf meiri stuðning. 

Hún þarf á því að halda að hlustað sé á veikindasöguna og áhrifin sem veikindin 

hafa á fjölskylduna alla. 

 

Rannsakandi sat fund með foreldrum gigtveikra barna ásamt stjórnendum BH, þar 

sem fram kom að foreldrum fannst þeir ekki fá nægan stuðning né skilning, hvorki 

frá félagsmálakerfinu né frá heilbrigðiskerfinu. Fram kom hjá foreldrum að mjög 

margir geri sér ekki grein fyrir því að börn fái gigt og halda að þetta sé eingöngu 

sjúkdómur sem leggst á eldra fólk. Einnig fannst þeim að börnum væri mismunað 

eftir því hvað sjúkdómsgreiningu þau hefðu. Ef börnin hefðu annan langvinnan 

sjúkdóm, til dæmis krabbamein, þá væri hvorki skortur á skilningi né stuðningi.  

Ásamt foreldrum barna með flogaveiki og gigtarsjúkdóma voru foreldrar barna 

með meðfædda ónæmisgalla valdir í þessa rannsókn vegna þess að um frekar 

sjaldgæfan sjúkdóm er að ræða sem lítið er skrifað um. 

 

Fjölskyldur langveikra barna 

Rannsóknir hafa sýnt að þegar barn eða unglingur greinist með langvinn veikindi 

snertir það alla fjölskylduna á marga vegu, sérstaklega foreldrana. Greining 

sjúkdómsins er áfall og veldur foreldrum sorg og missi og þörf er á endurmati á 

stöðu fjölskyldunnar áður en uppbygging hefst á ný (Hopia, Paavilainen og Åsted-

Kurki, 2004; Melnyk, Moldenhoure, Feinstein og Small, 2001). Foreldrar þurfa að 

aðlagast nýjum aðstæðum sem felast í því að takast á við meðferð sjúkdóms 

barnsins, styðja það í nýju hlutverki og jafnframt að huga að velferð sinni og 

fjölskyldunnar allrar.  

 

Töluvert hefur verið rannsakað hverjar þarfir fjölskyldu langveikra barna og 

unglinga eru þegar þau leggjast inn á sjúkrahús. Stuðningur frá 

hjúkrunarfræðingum sem fjölskyldan fær eða fær ekki er hins vegar minna 

rannsakaður. Hjúkrunarrannsakendur hafa á síðustu árum bent á að einn af 
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mikilvægustu þáttum í hjúkrun sé fjölskyldueiningin. Fjölskyldan er 

skjólstæðingur hjúkrunarfræðinga því heilsa einstakra fjölskyldumeðlima hefur 

áhrif á alla fjölskylduna (Paavilainenn, Lehti, Åstedt-Kurki, og Tarkka, 2006; 

Sarajärvi, Haapamäki, og Paavilainen, E. 2006; Wright og Leahey, 1987, 2009).  

 

Hjúkrunarfræðingar á dag- og göngudeild BH eru í lykilaðstöðu til að styðja 

fjölskyldur langveikra barna með flogaveiki, gigt og meðfædda ónæmisgalla sem 

koma í reglulegt eftirlit og stuttar innlagnir. Samskipti hjúkrunarfræðinga við 

fjölskyldur á þessum deildum eru mikil, en ekki hefur verið veitt markviss 

hjúkrunarmeðferð sem beinist að því að styðja þessar fjölskyldur. Í þessari 

rannsókn verður leitast við að varpa ljósi á hvort foreldrar barna og unglinga með 

langvinna sjúkdóma, flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt, upplifi stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður sem veittan stuðning við fjölskylduna. Einnig 

verður skoðað hvort fjölskylduvirkni breytist til batnaðar eða viðhaldist eftir að 

foreldrar hafa tekið þátt í stuttum meðferðarsamræðum við hjúkrunarfræðing.  

 

Tilgangur rannsóknar, tilgátur og rannsóknarspurningar 
Tilgangur þessarar rannsóknar er að meta árangur af fjölskylduhjúkrunarmeðferð. 

Meðferðin er stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður veittar af hjúkrunarfræðingi á 

dag- og göngudeild BH. Meðferðarsamræðurnar eru byggðar á Calgary-

fjölskylduhjúkrunarlíkönum sem þróuð hafa verið í þrjá áratugi (Wright og 

Leahey, 1987, 1999, 2009). Foreldrum langveikra barna með flogaveiki, 

meðfædda ónæmisgalla og gigt var boðin þátttaka. Skoðað var hvort 

fjölskyldumeðlimir, mæður og feður, upplifi stuttar fjölskyldumeðferðar-

samræður sem veittan stuðning til fjölskyldunnar frá hjúkrunarfræðingi. Einnig 

var skoðað hvort fjölskylduvirkni breytist til batnaðar eða viðhéldist eftir þátttöku 

í meðferðarsamræðunum. Foreldrum 30 barna og unglinga var boðin þátttaka og 

þeim síðan raðað af handahófi í annað hvort tilraunahóp (meðferðarhópinn) eða í 
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samanburðarhóp 15 fjölskyldur í hvorum hóp. Samanburðarhópurinn fékk 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu, þá er átt við að foreldrar hitti lækni og 

hjúkrunarfræðing saman í viðtali, á dag- og eða göngudeild.  

Rannsóknartilgátur: 

Settar voru fram þrjár rannsóknartilgátur, í tveimur liðum hver. Þær gera ráð fyrir 

að ákveðin niðurstaða fáist þegar mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð, í 

þessu tilviki stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður. Byggt á fræðilegri samantekt 

og hugmyndafræðilegum bakgrunni þessarar rannsóknar voru eftirfarandi 

rannsóknartilgátur settar fram: 

 

1a. Foreldrar langveikra barna með flogaveiki, meðfædda 

ónæmisgalla og gigt upplifa marktækt meiri stuðning eftir stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með 

sömu sjúkdóma sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

   

1b. Foreldrar langveikra barna með flogaveiki, meðfædda 

ónæmisgalla og gigt upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni hvað 

undirþáttinn tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður 

við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með sömu sjúkdóma sem fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

2a. Foreldrar langveikra barna með flogaveiki og meðfædda 

ónæmisgalla upplifa marktækt meiri stuðning eftir stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með 

sömu sjúkdóma, sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

2b. Foreldrar langveikra barna með flogaveiki og meðfædda 

ónæmisgalla upplifa marktækt betri fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn 

tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður við 
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hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með sömu sjúkdóma sem fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

3a. Foreldrar langveikra barna með gigt upplifa marktækt meiri 

stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir  

foreldrar barna með sama sjúkdóm sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu. 

 

3b. Foreldrar langveikra barna með gigt upplifa marktækt betri 

fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn tjáningu tilfinninga varðar eftir stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með 

sama sjúkdóm sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Rannsóknarspurningar 

Settar voru fram tvær rannsóknarspurningar: 

 

1. Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi hjá foreldrum í tilraunahópi 

eftir aldri (40 ára og yngri og 41 árs og eldri), eftir stuttar meðferðar-

samræður? 

 

2. Er marktækur munur á fjölskylduvirkni hjá foreldrum í tilraunahópi eftir 

aldri (40 ára og yngri og 41 árs og eldri), eftir stuttar meðferðarsamræður? 
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Gildi rannsóknarinnar 
Dag- og göngudeildarkomum á Barnaspítala Hringsins (BH) fer fjölgandi og 

þátttaka hjúkrunarfræðinga í þeim móttökum fer ört vaxandi. Einnig hefur orðið 

aukninga á hjúkrunarstýrðum göngudeildum á LSH (ársskýrsla Landspítala, 

2008). Rannsókninni er ætlað að leiða í ljós hver árangurinn er af stuttum 

fjölskyldumeðferðarsamræðum við foreldra langveikra barna með flogaveiki, 

meðfædda ónæmisgalla og gigt.  

 

Gildi rannsóknarinnar felst í því að skapa nýja þekkingu sem hjúkrunarfræðingar á 

dag- og göngudeildum geta notað í störfum sínum til hagsbóta fyrir skjólstæðinga 

sína, sem er fjölskyldan öll. Sýnt hefur verið fram á að langvinn veikindi hjá 

börnum hefur áhrif á alla fjölskylduna (Fisher, 2001; Knafl, Breitmayer, Gallo og 

Zoeller, 1996). Fjölskyldur langveikra barna og unglinga mæta á dag- og 

göngudeild BH í reglulegt eftirlit eða stuttar innlagnir. Rannsóknir staðfesta að 

þörf er á auknum stuðningi við þessar fjölskyldur og því mikilvægt að rannsaka 

hver árangurinn af stuttum meðferðarsamræðum er. 

 

Skilgreiningar á hugtökum 
Auðskilin orð er mikilvægt að skilgreina í samhengi við hugmyndafræði 

rannsóknarinnar, oft í samhengi við þá þekkingu sem byggt er á, hvort heldur sem 

er fræðilegri eða klínískri þekkingu rannsakanda (Polit og Beck, 2008). Hér verða 

eftirfarandi hugtök skilgreind: Barn, fjölskylda, langvinn veikindi, hjúkrunar-

meðferð, stuttar hjúkrunarmeðferðarsamræður, fjölskyldustuðningur og 

fjölskylduvirkni.  
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Barn 

Í þessari rannsókn mun rannsakandi nota barn yfir einstakling sem hefur ekki náð 

átján ára aldri. Samkvæmt samningi Sameinuðu þjóðanna um réttindi barna frá 

1992, merkir barn sá einstaklingur sem ekki hefur náð átján ára aldri. Er það 

einnig svo samkvæmt íslenskum lögum. 

 

Fjölskylda 

Hugtakið fjölskylda hefur verið skilgreint á marga mismunandi vegu sem má rekja 

til margbreytileika í fjölskyldugerð, en einnig út frá því hvaða hugmyndafræði 

rannsakandi leggur til grundvallar. Fjölskylda er almennt skilgreind sem kjarni 

félagslegra athafna og staður sem flestar okkar athafnir fara fram. Hún er 

félagseining sem hefur með blóðbönd að gera, ættleiðingu eða hjúskap og er lýst 

sem kjarnafjölskyldu (foreldrar og börn) eða stærri heild (sem telur aðra ættingja) 

(Nam, 2004). Í skilgreiningu Wright og Leahey (2005, 2009) segir að fjölskyldan 

sé sú sem hún segist vera. Þessi skilgreining krefst þess að við hugsum út fyrir 

hefðina og skilgreinum fjölskylduna á breiðum grundvelli.  

 

Sú skilgreining sem stuðst er við í þessari rannsókn er eftirfarandi: Fjölskylda er 

hópur einstaklinga (tveir eða fleiri) sem tengjast sterkum tilfinningaböndum, 

finnast þeir tilheyra hver öðrum og er umhugað um að vera þátttakandi í lífi hvers 

annars (Wright og Bell, 2009; Wright, Watson og Bell, 1996). Líta ber á 

fjölskylduna sem skjólstæðing heilbrigðisþjónustunnar vegna þess að hún myndar 

nánasta umhverfi einstaklingsins, veitir honum oftast mestan stuðning og innan 

hennar mótast að stórum hluta þekking, viðhorf og reynsla hans af heilbrigði og 

sjúkdómum. 
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Langvinn veikindi 

Ýmist er talað um langvinn veikindi eða langvinna sjúkdóma og er nauðsynlegt að 

gera greinarmun á þessum hugtökum. Sjúkdómshugtakið vísar til þess hvernig 

sjúkdómurinn hagar sér og breytist. Sjúkdómar eru eins mismunandi og þeir eru 

margir. Langvinn veikindi vísa til mannlegrar reynslu, hvernig einstaklingar og 

fjölskyldur þeirra skynja veikindin, lifa með og bregðast við þeim (Lubkin og 

Larsen, 2002). Til þess að veikindin teljist langvinn þurfa þau að hafa varað í þrjá 

mánuði eða lengur og vera ólæknanleg. Einnig þurfa þau að hafa í för með sér 

einhvers konar skerðingu á lífsgæðum. Rannsóknir hafa sýnt að sú reynsla er 

einstaklingum og fjölskyldum sameiginleg þrátt fyrir ólíka sjúkdóma (Lubkin og 

Larsen, 2002; Perrin et al. 1993). Segja má að veikindi fremur en sjúkdómar séu 

viðfangsefni hjúkrunar og mun hugtakið langvinn veikindi verða notað í þessari 

rannsókn. 

 

Hjúkrunarmeðferð 

Hjúkrunarmeðferð er skilgreind sem meðferð sem byggð er á vísindalegu mati 

hjúkrunarfræðings sem hann framkvæmir í þágu skjólstæðings síns. 

Hjúkrunarmeðferð felur í sér bæði beina og óbeina umönnun í þágu einstaklings, 

fjölskyldu eða samfélags og fer fram að frumkvæði hjúkrunarfræðinga, lækna eða 

annarra umönnunaraðila (Bulechek og McCloskey, 2000). Í þessari rannsókn er 

notast við skilgreiningu Wright og Bell (2005, 2009) á hjúkrunarmeðferð. Þar er 

athyglinni beint að meðferðarsambandi hjúkrunarfræðings og sjúklings eða 

fjölskyldu. Samkvæmt henni er hjúkrunarmeðferð aðgerð eða viðbrögð 

hjúkrunarfræðings sem fela í sér augljósa meðhöndlun eða íhlutun sem gerist 

innan meðferðarsambands hjúkrunarfræðings og sjúklings eða fjölskyldu, þeim til 

hagsbóta. Hjúkrunarmeðferðin er meðvituð, hefur tilgang, er byggð á klínísku 

mati og tilgangurinn er að koma á breytingu. 
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Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður er hjúkrunarmeðferð sem byggir á 

hugmyndafræði Calgary-fjölskyldumats og meðferðarlíkansins. Calgary-

fjölskyldumatslíkanið er tæki hjúkrunarfræðings til að kynnast fjölskyldunni, 

aðstoða hana við að greina heilbrigðisvandann og til að draga fram styrkleika 

fjölskyldunnar sem auðveldar henni að takast á við heilbrigðisvandann. Það 

byggir á þremur meginmatsþáttum um fjölskylduna. Þeir eru; a) samsetning-

uppbygging fjölskyldunnar, b) þroskastig fjölskyldunnar og c) virkni 

fjölskyldunnar. Líkanið tekur mið af styrkleikum og þrautseigju fjölskyldna 

(Wright og Leahey, 1987, 2009). Stuttar meðferðarsamræður við fjölskyldur geta 

verið árangursríkar og jafnvel er talið að þær geti stuðlað að bata í fjölskyldum 

(Bryndís Halldórsdóttir, 2009; Holtslander, 2005; Martinez, D´Artois og Rennick, 

2007; Wright og Leahey, 1999, 2009).  

 

Fimm lykilþættir eru taldir skipta öllu máli í stuttum fjölskyldu-

meðferðarsamræðum,. þeir eru eftirfarandi: Leggja áherslu á að um meðferðarleg 

samskipti sé að ræða og bjóða fjölskyldu til samræðna með eða án sjúklings. 

Ávallt að sýna kurteisi og virðingu, ræða tilgang viðtalsins, setja tímamörk og 

útskýra hlutverk hvers og eins. Gera fjölskyldutré og tengslakort þar sem það á 

við. Nota meðferðarspurningar og draga fram styrkleika fjölskyldumeðlima. 

Hvernig til tekst í fjölskyldumeðferðarsamræðum fer eftir því við hvernig 

aðstæður þær fara fram, hver reynsla hjúkrunarfræðingsins er og hverjar aðstæður 

fjölskyldunnar eru (Wright og Leahey, 1999, 2009). 

 

Fjölskyldustuðningur 

Stuðningur er skilgreindur í orðabók Menningarsjóðs (1998) sem hjálp, aðstoð, 

liðveisla, liðsemd og fulltingi. Dæmi um stuðning er andlegur-/tilfinningalegur 

stuðningur, félagslegur stuðningur og faglegur stuðningur. Sýnt hefur verið fram á 

mikilvægi andlegs stuðnings og getur hann haft áhrif á það hvernig fólk aðlagast 

erfiðum aðstæðum. Andlegur stuðningur er veittur með því að sýna umhyggju, 
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vera virkur hlustandi og að sýna skilning (Ritchie, 2001; Wright, 2005). 

Skilgreiningin á fjölskyldustuðningi í þessari rannsókn er andlegur/-

tilfinningalegur, félagslegur og/eða faglegur stuðningur sem fjölskyldumeðlimir 

upplifa til handa sér og/eða fjölskyldunni. 

 

Fjölskylduvirkni 

Fjölskylduvirkni er yfirgripsmikið hugtak og er oft notað sem regnhlífarhugtak til 

að umlykja ákveðna þætti innan fjölskyldunnar. Þessir þættir eru meðal annars 

ánægja foreldra með foreldrahlutverk sitt, samskipti foreldra og barns, tjáskipti 

innan fjölskyldunnar, aðlögun fjölskyldunnar og samverustundir fjölskyldunnar. 

Rannsóknir hafa sýnt að fjölskylduvirkni skiptir mjög miklu máli þegar kemur að 

því hvernig fjölskyldan aðlagast langvinnum veikindum barns (Gray, Knafl og 

McCorkle, 2006; McClellan og Cohen, 2007).  

 

Hlutverk hvers fjölskyldumeðlims skiptir miklu máli þegar talað er um 

fjölskylduvirkni. Fjölskyldumeðlimir eru í ákveðnum hlutverkum eins og barn, 

foreldri, afi, amma, barnabarn og svo framvegis. Með þessum hlutverkum koma 

ákveðnar samskipta- og félagslegar væntingar um það hvernig uppfylla skuli þessi 

hlutverk. Ákveðin stjórnun/stýring innan fjölskyldu þarf að eiga sér stað. 

Fræðimenn eru sammála um að skýr hlutverkaskipti innan fjölskyldu gefi 

vísbendingu um það hvernig fjölskyldan tekst á við verkefni hversdagsins. Þau 

verkefni geta verið að takast á við eðlilegar breytingar sem eiga sér stað innan 

fjölskyldunnar og einnig hvernig fjölskyldan tekst á við óvænta atburði og 

erfiðleika, eins og þegar barn greinist með langvinn veikindi (Mandleco, Olsen, 

Dyches og Marshall, 2003; Paavilainen, Lehti, Åstedt-Kurki og Tarkka, 2006). 
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Samantekt 

Greining langvinnra veikinda barns er áfall fyrir fjölskyldu þess og veldur 

foreldrum sorg og stundum missi. Foreldrar þurfa að aðlagast nýjum aðstæðum 

sem felast í því að takast á við meðferð á sjúkdómi barnsins, styðja barnið og 

jafnframt að huga að eigin velferð og fjölskyldunnar allrar. Líta ber á fjölskyldur 

langveikra barna sem skjólstæðinga hjúkrunar ekki síður en veika barnið. Með 

aukinni þátttöku hjúkrunarfræðinga í dag- og göngudeildarmóttökum eru þeir í 

lykilaðstöðu til að styðja og aðstoða þessar fjölskyldur. 

 

Mikilvægt er að varpa ljósi á það hver upplifun foreldra hér á landi, sem eiga 

langveikt barn með flogaveiki, meðfæddan ónæmisgalla eða gigt, er af þeirri 

hjúkrunarmeðferð sem stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður eru. Vonast er til að 

með niðurstöðum þessarar rannsóknar megi bæta þekkingu hjúkrunarfræðinga á 

því hvernig auka megi stuðning við fjölskyldur barna með langvinn veikindi enn 

frekar og auka fjölskylduvirknina. 
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Fræðileg umfjöllun 

Heimildaleit fór fram á veraldarvefnum og leitað var í leitarforritum Cinahl, 

Medline, Ovid, Scopus og PsychInfo undir leitarorðunum chronic illness, epilepsy 

in children, IgA deficiency, juvenile ideopathic arthritis, family nursing, family 

functioning og family support. Leitin miðaðist við að hafa lesefni ekki eldra en 

10-15 ára. Þá var einnig leitað í tímaritunum Journal of Family Nursing, Pediatric 

nursing, Scandinavian Journal of Caring Sciences, Journal of Advanced Nursing 

og Journal of Pediatrics.  

 

Í þessum kafla verður fjallað um flogaveiki hjá börnum, meðfædda ónæmisgalla, 

og gigt hjá börnum, sjúkdómsmynd, meðferð, einkenni og horfur. Þá verður 

fjallað um fjölskylduhjúkrun, fjölskylduhjúkrun í alþjóðlegu samfélagi, viðhorf 

hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar, fjölskyldustuðning, fjölskylduvirkni, 

áhrif langvinnra veikinda barna á fjölskylduna og stuttar fjölskyldumeðferðar-

samræður.  

 

Flogaveiki 
Eitt af því erfiðasta sem foreldrar fá að heyra frá læknum er að barnið þeirra sé 

með flogaveiki. Foreldrar barna sem fá þessa sjúkdómsgreiningu óttast þær 

neikvæðu afleiðingar sem sjúkdómurinn getur haft á barnið þeirra og framtíð þess. 

Foreldrar verða áhyggjufullir og ekki má gleyma að sjúkdómurinn hefur áhrif á 

alla fjölskylduna. Flogaveiki er langvinnur sjúkdómur og þurfa foreldrar að takast 

á við hann alla daga vikunnar, allan sólarhringinn (Holmes, 2009). 

 

Talið er að 5% barna fái eitt flog á ævinni. Hins vegar hefur einungis um 1% fólks 

yngra en tvítugt greininguna flogaveiki. Ekki hefur verið sýnt fram á marktækan 

mun á tíðni flogaveiki eftir kynjum. Rannsóknir á tíðni flogaveiki hjá börnum sem 

gerðar hafa verið í Evrópu sýna að ætla megi að nýgengi sé um 7 á hverja 1.000 
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fædda íbúa (Forsgren, Beghi, Öun og Sillanpää, 2005; Ólafsson og Hauser, 1999; 

Sidenvall, 1990).  

 

Orsök og greining. Enga skýringu er að finna hjá um 70% barna með flogaveiki. 

Þau hafa eðlilegan þroska, engir undirliggjandi sjúkdómar eða fatlanir eru til 

staðar og er talað um að flogaveikin sé sjálfvakin (e. idiopatic). Hjá þriðjungi 

barna finnst orsök fyrir flogaveiki og þá eru það yfirleitt heilasjúkdómar. Getur 

það verið ör á heila eftir heilaáverka eða sýkingar í miðtaugakerfi eins og til 

dæmis eftir heilahimnubólgu eða heilavírus. Nákvæm sjúkrasaga með lýsingum 

barnanna sjálfra, eða þeirra sem verða vitni af floginu, er mikilvægasti þátturinn í 

greiningu á flogaveiki. Einnig eru blóðprufur, mænuvökvi og heilalínurit notuð 

við greininguna (Sillanpää, Johannessen, Blennow og Dam, 1990). 

 

Einkenni. Flog er tímabundin truflun á heilastarfsemi vegna óeðlilegra rafvirkni 

taugafruma á yfirborði heilans eða í heilaberkinum. Samstillt, taktföst og 

tímabundin afskautun verður í heilaberkinum sem veldur flogabreytingum sem 

sjást á heilariti. Einkenni flogsins eru fjölbreytt og fara eftir staðsetningu þessarar 

óeðlilegu rafvirkni á yfirborði heilans. Talað er um flogaveiki þegar tvö eða fleiri 

sjálfvakin flog hafa átt sé stað án tengsla við önnur veikindi eins og til dæmis hita 

(Baker og Jacoby, 2000; Johnston, 2008).  

 

Nákvæm flokkun floga er mikilvæg til að meta horfur og ákveða lyfjaval. 

Flogunum er skipt í tvo meginflokka. Annars vegar alflog, þar missir barnið 

meðvitund, og hins vegar staðflog en þar getur barnið haldið meðvitund eða hún 

skerðist.  

 

Alflog skiptast í krampaflog, störuflog, kippaflog og fallflog. Alflog koma frá 

öllum heilaberkinum samtímis og er algengasta tegundin krampaflog (e. tonic-

clonic). Í byrjun á krampaflogi verður líkaminn stífur, barnið missir meðvitund, 



17 

rekur upp óp, blánar á vörum og fellur niður. Síðan taka við taktfastir kippir sem 

geta varað í 1-3 mínútur. Öndun virðist erfið vegna samdráttar í öndunarvöðvum 

og barnið missir þvag vegna samdráttar í kviðvöðvum og þvagblöðru. Mikil 

þreyta kemur í kjölfar krampafloga. Störuflog varir í nokkrar sekúndur og geta 

komið mörgum sinnum á dag, börnin stoppa snögglega og stara og veldur þetta 

einbeitingarerfiðleikum. Kippaflog er skyndilegur samdráttur í vöðvum og barn 

getur misst hluti úr höndunum eða dottið. Fallflog valda skyndilegu máttleysi og 

barnið dettur (Johnston, 2008; Sillanpää, Johannessen, Blennow og Dam, 1990). 

 

Staðflog koma frá afmörkuðum svæðum í heilaberki og skiptast í einföld flog, 

samsett ráðvilluflog og einföld flog sem þróast í alfog. Vægasta tegundin er 

einföld staðflog. Þá eru börnin alltaf með meðvitund en þau geta fengið 

vöðvakippi, skyntruflanir eða upplifanir eins og hræðslu og vellíðan. Flogin vara 

yfirleitt í nokkrar sekúndur og börnin muna eftir þeim (Johnston, 2008; Sillanpää, 

Johannessen, Blennow og Dam, 1990). 

 

Meðferð. Flogalyf eru oftast fyrsta læknismeðferð við flogaveiki. Barnið er sett á 

flogalyf eftir tvö eða fleiri sjálfvakin flog. Flest börn svara vel einu lyfi í 

hæfilegum skammti með vægum eða engum aukaverkunum (Sillanpää, 

Johannessen, Blennow og Dam, 1990).  

 

Horfur einstaklinga með flogaveiki eru góðar, flestir lifa eðlilegu lífi og eru á einu 

flogalyfi sem heldur flogunum í skefjum án verulegra aukaverkana. Hins vegar 

hefur flogaveikin veruleg áhrif á þau börn sem ekki svara lyfjameðferð og getur 

valdið töluverðri þroskaskerðingu. Hjá þeim börnum koma aðrar meðferðir til 

greina svo sem heilaskurðaðgerðir og vagustaugaraförvun. Þar sem um 

þroskaskerðingu er að ræða er greindarvísitalan lægri en hjá heilbrigðum börnum 

(Holmes, 2009; Sillanpää, Johannessen, Blennow og Dam, 1990). 
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Meðfæddir ónæmisgallar 
Ónæmiskerfið er kerfi fruma og mólikúla sem sérhæfir sig í vörnum gegn 

sýkingum. Í dag eru yfir 100 mismunandi ónæmisgallar þekktir innan 

ónæmiskerfisins. Alvarleiki þeirra og sjúkdómsmynd hvers og eins fer eftir því 

innan hvaða starfseiningar ónæmiskerfisins gallinn er. Ónæmisgöllum er stundum 

skipt í galla í ósérhæfða eða frumstæða ónæmiskerfinu og svo galla í sérhæfða 

ónæmiskerfinu. Seinni hópnum er svo skipt í frumubundna ónæmiskerfið og 

versabundna ónæmiskerfið en í því eru mótefnagallar algengastir. IgA 

mótefnaskortur er einn algengasti meðfæddi ónæmisgallinn og er skilgreindur sem 

styrkur í sermi undir 0,05 g/L (Björn Rúnar Lúðvíksson, 2001; Delves og Roitt, 

2000). Þessi ónæmisgalli eykur hættuna á öðrum sjúkdómum og getur lagst á 

mismunandi líffæri eins og húð, öndunarfæri, hjarta, meltingarveg eða taugakerfi. 

Sumir þessara galla eru svo alvarlegir að þeir leiða til bráðs dauða strax á fyrstu 

mánuðum eftir fæðingu á meðan aðrir uppgötvast ekki fyrr en á fullorðinsárum.   

 

Orsök. Meðfæddir ónæmisgallar eru í sumum tilfellum bundnir við fjölskyldur. 

Hafa þeir því orðið til vegna stökkbreytingar erfðavísis sameindarinnar sem er 

gölluð. Þannig geta foreldrar og systkini verið arfberar sjúkdómsins án þess að 

hafa sjúkdómseinkenni. Starfsemi ónæmiskerfisins getur einnig raskast í kjölfar 

utanaðkomandi áreitis og geta bæði vírusar og sum lyf haft tímabundin eða 

varanleg lamandi áhrif á starfsemi þess (Björn Rúnar Lúðvíksson, 2001; Delves 

og Roitt, 2000). 

 

Einkennin eru endurteknar sýkingar sem oft svara ekki hefðbundinni 

sýklalyfjameðferð. Einnig geta skaðlitlir sýklar hjá einstaklingi með eðlilegt 

ónæmiskerfi valdið lífshættulegum sýkingum hjá einstaklingi með meðfæddan 

ónæmisgalla. Margir þessara einstaklinga eru í aukinni hættu á því að fá astma og 

ofnæmi, sjálfsofnæmissjúkdóma eins og gigtarsjúkdóma eða krabbamein.  
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Meðferð. Skorti einstaklinga mótefni er þeim haldið einkennalitlum með 

reglubundnu eftirliti og gjöf mótefna í æð eða undir húð. Aðra ónæmisgalla má 

stundum meðhöndla með sýklalyfjum, með því að gefa frumuboðefni, 

beinmergskiptum eða jafnvel með genameðferð (Delves og Roitt, 2000). Börn 

með greindan skort á mótefnum koma einu sinni í mánuði til innlagnar á dagdeild 

Barnaspítalans þar sem settur er upp æðaleggur og fá þau lyfjagjöf í æð sem tekur 

allt að sex klukkutíma í senn. 

 

Horfur. Vegna mikilla framfara í greiningu og meðferð þessa sjúkdóms hafa 

lífslíkur einstaklinga með meðfædda ónæmisgalla batnað. Með réttri meðferð eru 

horfur einstaklings með meðfædda ónæmisgalla margfalt betri (Björn Rúnar 

Lúðvíksson, 2001). 

 

Gigtarsjúkdómar í börnum og unglingum 
Barnaliðagigt getur valdið líkamlegri fötlun hjá börnum. Hún einkennist af 

verkjum, bólgu og/eða vökva í liðum. Skiptar skoðanir hafa verið um það hvernig 

flokka skuli barnaliðagigt. Á síðasta ártug hafa fræðimenn reynt að sameinast um 

ákveðna flokkun. Hún felst í að liðbólgur hjá börnum sem ekki er vitað um 

orsökina á í upphafi eru færðar undir einn hatt og sem kallast Juvenile Idiopatic 

Arthritis (JIA).  

 

Fyrsti flokkurinn er fáliðagigt þar er um að ræða bólgu í einum lið í allt að fjóra 

liði á fyrstu sex mánuðum sjúkdómsins, svokölluð viðvarandi fáliðabólga. 

Útbreidd fáliðabólga getur haft áhrif á fimm liði eða fleiri eftir fyrstu sex 

mánuðina. Fáliðagigt er algengasti undirflokkurinn eða um það bil 50% af öllum 

gigtarsjúkdómum. Í þessum gigtarhópi eru stúlkur í meirihluta, hlutfallið er allt að 

fimm stúlkur á móti einum dreng (Gräe, 1994: Miller og Cassidy, 2008). 
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Annar flokkurinn kallast fjölliðagigt. Þá er bólga í fimm eða fleiri liðum á fyrstu 

sex mánuðum sjúkdómsins. Undir þennan flokk fellur 20-30% af barnaliðagigt. 

Algengast er að börn með fjölliðagigt greinist tveggja til fimm ára að aldri og svo 

aftur við tíu til fjórtán ára aldur. Stúlkur eru í meirihluta, hlutfallið þrjár stúlkur á 

móti einum dreng (Gräe, 1994: Miller og Cassidy, 2008). 

 

Þriðji flokkur barnaliðagigtar er fjölkerfagigt. Í byrjun er þetta oft illvígur 

gigtarsjúkdómur þar sem liðbólgur eru samfara eða í kjölfar hita sem er toppóttur 

en hefur varað í að minnsta kosti tvær vikur. Um það bil 7-10% af barnaliðagigt 

fellur undir þennan flokk. Sjúkdómurinn kemur fram í börnum á öllum aldri og 

stúlkur og drengir eru í jöfnum hlutföllum (Gräe, 1994: Miller og Cassidy, 2008). 

 

Orsakir eru að mestu ókunnar, en talið er að um samspil erfða, ónæmisfræðilegra- 

eða umhverfisþátta geti verið að ræða (Gäre, 1994; Miller og Cassidy, 2008). 

Samnorræn rannsókn frá árinu 1997 sem gerð var á nýgegni barna með liðagigt 

sýndi að lægsta tíðnin var á Íslandi. Þar greindust 7 á hverja 100 þúsund íbúa á 

aldrinum 1árs-13 ára. Hæst var tíðnin í Þrándheimi í Noregi en þar greindust 23 á 

hverja 100 þúsund íbúa (Berntson et. al. 2003). 

 

Einkenni. Fyrstu einkenni geta verið lítt sýnileg eða augljós, bólga í liðum, helti, 

eymsli í úlnlið eða hné, stífleiki í hálsi, mjöðmum eða öðrum liðum. Einnig geta 

komið útbrot sem koma og fara á mismunandi stöðum og hitatoppar sem eru oft 

hærri á kvöldin (Hull og Johnston, 2001). 

 

Meðferð við liðagigt í börnum miðar að því að auka hreyfigetu, minnka sársauka, 

draga úr bólgu, koma í veg fyrir augnsjúkdóma, stuðla að eðlilegum vexti og að 

barninu líði sem best. Stór þáttur í meðferðinni er lyfjameðferð. Bólgueyðandi og 

verkjastillandi lyfjameðferð er það fyrsta sem notað er. Stundum þarf að nota 

sterameðferð og einstaka sinnum ónæmisbælandi lyfjameðferð. Lyf þessi geta haft 
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margar aukaverkanir sem þarf að fylgjast vel með hjá börnunum. Talið er að 50% 

barna sem greinast með barnaliðagigt séu með virkan sjúkdóm á fullorðinsárum 

(Hull og Johnston, 2001). 

 

Horfur. Þrátt fyrir mun betri lyf í dag en áður eru um 50% barna sem greinast með 

gigtarsjúkdóm haldin honum fram á fullorðinsár. Börn með fjölkerfagigt og 

fjölliðagigt hafa yfirleitt sjúkdóminn áfram fram á fullorðinsár. Þessi börn þurfa 

gott eftirlit og lyfjameðferð til að forðast að þau fái viðvarandi liðskemmdir 

og/eða varanlega líkamlega fötlun (Gäre, 1994: Miller og Cassidy, 2008). 

 

Fjölskylduhjúkrun  
Í kringum árið 1930 fóru hjúkrunarfræðingar að veita kerfakenningunni athygli. 

Kerfakenningin byggist á hugmyndum um að líta verði á kerfi sem heild og ekki 

sé hægt að skoða einstaka hluta þess án samhengis við hina því heildin sé annað 

og meira en summa þeirra hluta sem hún er gerð úr (Wright og Leahey, 2009). 

Þannig ber okkur að líta á fjölskylduna. Hún er samsett úr minni hlutum sem eru 

einstaklingarnir í fjölskyldunni. Þeir eru jafnframt hluti af stærra kerfi, sem er ytri 

umgjörð fjölskyldunnar eða það samfélag sem hún býr í. Sem eining er 

fjölskyldan sterkari en sérhver einstaklingur innan hennar og breyting hjá einum 

fjölskyldumeðlimi hefur áhrif á alla innan fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 

1987, 2009).  

 

Hugtakið fjölskylduhjúkrun er almennt skilið sem sú hjúkrunarþjónusta sem veitt 

er allri fjölskyldunni. Hjúkrunarfræðingar sem stunda fjölskylduhjúkrun þurfa að 

átta sig á að skjólstæðingur þeirra tilheyrir stærra kerfi sem er fjölskyldan öll og 

að það beri að huga að henni allri. Það þýðir að þeir sem ætla að stunda 

fjölskylduhjúkrun verða að gera sér grein fyrir því að skjólstæðingur 

hjúkrunarfræðingsins er hluti af fjölskyldukerfinu, ekki einstaklingur í fjölskyldu. 
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Fræðimenn í hjúkrun gerðu sér grein fyrir mikilvægi fjölskyldunnar í bataferli 

sjúklings og hefur fjölskylduhjúkrun verið kennd í hjúkrunarskólum allt frá því að 

kennsla í hjúkrun hófst. Talið er að heilsugæsluhjúkrunarfræðingar hafi fyrstir gert 

sér grein fyrir mikilvægi fjölskyldunnar í þætti þroska og bataferli skjólstæðinga 

sinna (Friedemann,1989). 

 

Alþjóða heilbrigðisstofnunin hefur lagt áherslu á fjölskylduhjúkrun og skilgreinir 

hugtakið á eftirfarandi hátt. Fjölskylduhjúkrun grundvallast á því viðhorfi að 

fjölskyldan sem heild sé skjólstæðingur hjúkrunarfræðingsins og miðar að því að 

mæta þörfum fjölskyldunnar með því að hvetja og aðstoða hana við að nota eigin 

bjargráð (mannleg og efnisleg) og heilbrigðisþjónustu á sem árangursríkastan 

máta (Guðrún Marteinsdóttir, 1999). Á sama hátt kemur fram í skilgreiningu Erlu 

Kolbrúnar Svavarsdóttur (2006) að fjölskylduhjúkrun sé hjúkrunarþjónustu sem 

veitt er af almennum hjúkrunarfræðingum. Þessi tegund af hjúkrunarþjónustu á sér 

stað þegar litið er á skjólstæðinginn í samhengi við fjölskyldu hans. Þarf hún að 

eiga sér stað á öllum sérsviðum hjúkrunar og vera veitt af öllum 

hjúkrunarfræðingum. Virk fjölskylduhjúkrun á sér stað þegar hún leiðir til 

jákvæðra breytinga og þegar fjölskyldan bregst við samskiptum sínum við 

hjúkrunarfræðinginn á jákvæðan hátt. Í fjölskylduhjúkrun er byggt á styrkleikum 

einstaklinga og fjölskyldna (Wright og Leahley, 2009).  

 

Ljóst er að mikill samhljómur er í öllum þessum skilgreiningum og aðeins með 

þátttöku fjölskyldunnar í bataferlinu er hægt að tryggja árangursríka þjónustu. 

Megininntakið er að fjölskyldan gegnir lykilhlutverki í bataferli hins veika 

fjölskyldumeðlims.  
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Fjölskylduhjúkrun í alþjóða samfélagi 
Allt frá því á áttunda áratug síðustu aldar hefur fjölskyldum barna á barnadeildum 

verðið boðið að dvelja hjá barninu og hefur samstarf hjúkrunarfræðinga við 

fjölskyldur aukist. Fyrir þann tíma fengu foreldrar hins vegar ekki að dvelja hjá 

veikum börnum sínum. Fjölskyldan er lykilþáttur í bataferli sjúklinga og aðkoma 

hennar er ómissandi vegna þess að veikindi eins fjölskyldumeðlims hafa áhrif á 

heilsu og hið daglega líf annarra fjölskyldumeðlima. Hver fjölskylda er einstök og 

upplifa fjölskyldur sjúkdómsástand barna hver á sinn hátt (Sarajarvi, Haapamaki 

og Paavilainen, 2006). Hjúkrunarfræðingar þurfa að veita hverri fjölskyldu 

stuðning, aðstoða hana og hjálpa að greina og nýta eigin bjargráð. Til að svo megi 

vera þurfa hjúkrunarfræðingar að afla upplýsinga um aðstæður hverrar fjölskyldu.  

 

Í fræðilegri samantekt Erlu Kolbrúnar Svavarsdóttur (2008) um innleiðingu 

fjölskylduhjúkrunar, þar sem skoðað er hvað hefur verið rannsakað í 

fjölskylduhjúkrun, kemur fram að reynsla fjölskyldna með veik börn hafi mest 

verið rannsökuð. Það mætti álykta að í heiminum væru straumar í þá átt að auka 

þekkingu og færni í fjölskylduhjúkrun inn í heilbrigðisþjónustuna.  

 

Tilgangur rannsóknar sem gerð var á barnadeild í Finnlandi var að lýsa  þeim 

andlega stuðningi sem hjúkrunarfræðingar veita fjölskyldum veikra barna. 

Rannsóknin var gerð frá sjónarhóli hjúkrunarfræðinga og frá sjónarhóli 

fjölskyldunnar og voru niðurstöðurnar bornar saman. Niðurstöðurnar sýndu að 

stór hluti fjölskyldna var ekki ánægður með þann stuðning sem þær höfðu fengið 

frá hjúkrunarfræðingum eða ekki fengið. Aðstandendur óskuðu eftir meiri 

stuðningi við fjölskylduna, að það væri hlustað á hana, að hjúkrunarfræðingar 

gæfu fjölskyldunni meiri tíma og veittu henni meiri upplýsingar um ástand 

barnsins og umönnun. Þeir óskuðu eftir meiri samvinnu í gegnum alla meðferðina 

og að hjúkrunarfræðingarnir væru jákvæðari í samskiptum. Hjúkrunar-

fræðingunum í þessari sömu rannsókn fannst þeir ekki hafa nægan tíma til að hlúa 
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að fjölskyldunni. Um 20% hjúkrunarfræðinganna töldu sig veita stuðning með því 

að hlusta á fjölskyldur, 19% með því að tala við fjölskyldurnar og 13% þeirra 

sögðust ræða erfið málefni við fjölskyldurnar (Sarajarvi, Haapamaki og 

Paavilainen, 2006). 

 

Hopia, Paavilainen og Åsted-Kurki (2004) rannsökuðu hvernig hjúkrunar-

fræðingar geta stuðlað að bættri heilsu fjölskyldna langveikra barna meðan á 

sjúkrahúsdvöl stendur með því að veita fjölskylduhjúkrun. Niðurstöður sýndu að 

hjúkrunarfræðingarnir höfðu þrjár mismunandi aðferðir við fjölskylduhjúkrun. Í 

fyrsta lagi kerfisbundin fjölskylduhjúkrun. Þá fengust mjög góðar upplýsingar um 

fjölskylduaðstæður strax í byrjun og litu hjúkrunarfræðingarnir á það viðtal sem 

byrjun á áframhaldandi aðstoð og stuðningi við fjölskylduna. Markmiðið var að 

bæta líðan og heilsu allrar fjölskyldunnar með áherslu á að hver fjölskyldu-

meðlimur væri einstakur. Önnur aðferð var svokölluð valin fjölskylduhjúkrun. Þar 

voru fengnar upplýsingar um fjölskylduna í byrjun og ákveðnar meðferðir voru 

veittar til að aðstoða fjölskylduna. Þriðja aðferðin var aðstæðubundin fjölskyldu-

hjúkrun.Þá brugðust hjúkrunarfræðingarnir ekki við fyrr en vandamálin voru orðin 

að veruleika. Niðurstöður þessarar rannsóknar benda til þess að sú 

fjölskylduhjúkrun sem hjúkrunarfræðingarnir veittu, til að stuðla að bættri heilsu 

fjölskyldunnar sé handahófskennd og ráðist af ákvörðunum sérhvers hjúkrunar-

fræðings. Einnig kom fram að óljóst var meðal hjúkrunarfræðinga hvort aðstand-

endur væru skjólstæðingar hjúkrunar (Hopia, Paavilainen og Åsted-Kurki 2004). 

 

Þær rannsóknir sem gerðar hafa verið hér á landi og erlendis á þörfum foreldra 

barna á sjúkrahúsum sýna að grunnþarfir foreldra tengjast því meðal annars að fá 

upplýsingar um ástand barns, meðferðarúrræði og upplýsingar um batahorfur. 

Aðrar mikilvægar þarfir foreldra voru að geta verið hjá barninu og annast það, 

vera treyst, geta treyst læknum og hjúkrunarfræðingum, fá stuðning og leiðsögn 

varðandi líðan foreldra og hagnýta þætti. Einnig hefur komið fram að algengt er 
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að foreldrum finnist heilbrigðisstarfsfólk ekki treysta dómgreind þeirra og ekki 

taka nægjanlegt tillit til þess sem foreldrar segja. Foreldrar telja heilbrigðis-

starfsfólk átta sig illa á því að það eru foreldrarnir sem þekkja barnið sitt best og 

vita ef eitthvað breytist hjá barninu (Guðrún Kristjánsdóttir og Helga Bragadóttir, 

2001). 

 

Eins og fram hefur komið í ofangreindum rannsóknarniðurstöðum hafa foreldrar 

þörf fyrir að tjá sig og að á þá sé hlustað. Þeir hafa þörf fyrir upplýsingar og 

stuðning eigi þeim að takast að leysa þau verkefni sem fylgja því að eiga langveikt 

barn. Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar geri sér grein fyrir því að fjölskyldan er 

einnig skjólstæðingur þeirra, ekki síður en veika barnið.  

 

Viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar 
Viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar á barnadeildum hefur verið 

kannað í rannsóknum og einnig hvort þeir telji sig vera að veita fjölskylduhjúkrun. 

Hjúkrunarfræðingar eru almennt jákvæðir í viðhorfum sínum til fjölskyldu-

hjúkrunar á barnadeildum og telja að þeim beri að veita hana. En aftur á móti eru 

þeir ekki eins jákvæðir gagnvart fjölskylduhjúkrun þegar spurt er hvort þeir séu að 

veita hana. Hvað varðar viðhorf til einstakra þátta fjölskylduhjúkrunar þá telja 

hjúkrunarfræðingar að líta beri á hverja fjölskyldu sem einstaka, að fjölskyldan sé 

kjarninn og að deila beri upplýsingum með henni. Samvinna er talin mjög 

mikilvæg í fjölskylduhjúkrun, og sé í raun lykilþáttur. Þegar rannsakað var hvort 

hjúkrunarfræðingarnir veittu fjölskylduhjúkrun kom fram að samvinna foreldra og 

hjúkrunarfræðinga skipti hjúkrunarfræðingana ekki öllu máli. Hvað varðar 

samvinnu við foreldra þá hafði heilbrigðisstarfsfólk minni trú á samvinnu en 

foreldrarnir. Foreldrarnir töldu heilbrigðisstarfsmenn almennt virða þeirra stöðu 

sem umönnunaraðila. Virðing fyrir því að hver fjölskylda sé einstök og að 

hjúkrunarfræðingar geti veitt andlegan og félagslegan stuðning skipti foreldrana 
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miklu máli (Bruce og Ritchie, 1997; Petersen, Choen og Parsons, 2004; Shields og 

Tanner, 2004).  

 

Þessar niðurstöður gefa vísbendingar um að viðhorf hjúkrunarfræðinga til 

fjölskyldna sé almennt jákvætt á barnadeildum en að þar sé ekki veitt markviss 

fjölskylduhjúkrun. Hugsanlega stafar það af skorti á leiðbeinandi 

hjúkrunarmeðferðum fyrir fjölskylduhjúkrun og aðstæðum í skipulagi deilda. Þörf 

er á fleiri rannsóknum, aukinni kennslu, þjálfun og umræðu um fjölskylduhjúkrun.  

 

Fjölskyldustuðningur og fjölskyldur barna með langvinn veikindi 
Í mörgum rannsóknum kemur fram að félagslegur stuðningur (e.social network) 

við einstaklinga og fjölskyldur skiptir öllu máli til að vernda fjölskylduna fyrir 

þeim neikvæðu áhrifum sem alvarleg veikindi hafa á hana. Stuðningurinn virðist 

hafa bein verndandi áhrif, auka vellíðan og vernda fjölskylduna fyrir streitu. 

Félagslegur stuðningur er talinn vera ákveðið öryggisnet fyrir andlega og 

líkamlega vellíðan. Þegar talað erum um félagslegan stuðning er átt  við þá 

einstaklinga sem fjölskyldan getur leitað til og gætu veitt henni stuðning. Þetta 

geta verið fjölskyldumeðlimir, vinir og sjálfboðaliðar (óformlegur stuðningur), 

einnig fagfólk sem er á launum við vinnu sína. Félagslegur stuðningur er einnig sá 

stuðningur sem fagfólk veitir fjölskyldunni til dæmis upplýsingar um þær bætur 

og þá félagslegu aðstoð sem fjölskyldan á rétt á. Áþreifanlegur stuðningur í formi 

upplýsingagjafar getur einnig flokkast sem andlegur stuðningur. (Patterson, 

Garwick, Bennett og Blum, 1997).  

 

Ef hjúkrunarfræðingar hvetja fjölskyldumeðlimi til að tjá tilfinningar sínar og 

segja frá sársaukafullri reynslu getur það bætt líðan þeirra. Þeir geta einnig hjálpað 

fjölskyldumeðlimum að finna styrkleika sína og tækifæri til að styðja hvert annað 

(Wright og Leahley, 2009). Andlegur stuðningur og stuðningur í formi fræðslu og 
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upplýsingagjafar, sem veittur er á sjúkrahúsum, hjálpar ekki aðeins fjölskyldunni 

að spjara sig í spítalalegu heldur gefur hann fjölskyldunni einnig styrk til að takast 

á við verkefni heima fyrir. Sýnt hefur verið fram á að foreldrum finnist þeir metnir 

á jákvæðan hátt ef hjúkrunarfræðingurinn sýnir þeim umhyggju og bendir á 

styrkleika/þrautseigju þeirra. Þannig finna þeir fyrir andlegum stuðningi og 

virðingu við tilfinningar sínar (Hallstrom, Runesson, og Elander, 2002; Hill, 1996; 

Shields, Kristersson-Hallström og O´Callaghan, 2003).  

 

Í rannsókn Patterson, Garwick, Bennett og Blum, (1997) kom fram að foreldrar 

langveikra barna töldu andlegan stuðning jafn hjálplegan hvort sem hann kom frá 

fjölskyldunni eða heilbrigðisstarfsfólki. Bæði mæður og feður í rannsókninni 

sögðust fá stuðning við grundvallarþætti daglegs lífs og andlegan stuðning frá 

nánustu fjölskyldumeðlimum en að heilbrigðisstarfsfólk sæi um þann stuðning 

sem snéri að hjálplegum upplýsingum. Þá kom fram að foreldrum fannst þörfum 

sínum ekki fullnægt þegar heilbrigðisstarfsmenn töluðu við þá eða barnið á 

ónærgætinn, áhugalausan eða dónalegan hátt. Einnig ef gefnar voru ófullnægjandi 

upplýsingar um ástand barnsins eða umönnun þess. Foreldrunum fannst verst 

þegar ekki var brugðist við spurningum þeirra né áhyggjum og þegar þeim var 

sýndur dónaskapur eða vanvirðing. 

 

Í rannsókn Sarajärvi, Haapamäki, og Paavialinen (2006) var kannað hvort 

fjölskyldur fengju stuðning frá hjúkrunarfræðingum á barnadeildum og hvaða 

stuðning þær teldu sig þurfa að fá frá hjúkrunarfræðingum. Niðurstöðurnar vöktu 

áhyggjur rannsakenda þar sem fram kom að rúmlega helmingur fjölskyldna var 

ekki ánægðar með þann stuðning. Þar kom fram að skoðanir fjölskyldunnar höfðu 

ekki verið teknar til greina. Fjölskyldurnar óskuðu eftir auknum stuðningi, að 

hlustað væri á rödd þeirra og að hjúkrunarfræðingarnir væru meira til staðar og 

aðgengilegri. Fjölskyldur barnanna vildu fá meiri upplýsingar um veikindi 

barnsins og umönnun. Einnig vildu þær fá að koma meira að umönnun barnsins 
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frá byrjun og að hjúkrunarfræðingarnir sýndu jákvæð viðhorf í garð 

fjölskyldunnar  

 

Þroskaskeið manneskjunnar út lífið nær yfir heilbrigði og veikindi og kemur inn á 

flestar grunntilfinningar sem við upplifum eins og gleði, kvíða og sorg. Þessi 

nálægð við líkamlega og andlega þætti í lífi hverrar manneskju geta gefið 

hjúkrunarfræðingum meiri innsýn í hið margbreytilega líf manneskjunnar og 

aukið færni hjúkrunarfræðinga í fjölskylduhjúkrun (Wright og Bell, 2009). Þegar 

barn er langveikt hefur það áhrif á samband fjölskyldunnar við barnið, þörfin fyrir 

umönnun, andlegar og félagslegar þarfir breytast og knýja fjölskylduna til að 

endurskoða líf sitt. Ýmsir fræðimenn hafa rannsakað hvernig hjúkrunarfræðingar 

geta veitt foreldrum andlegan stuðning og auðveldað þeim að takast á við það að 

eiga langveikt barn. Bent hefur verið á að foreldrar þurfi ákveðið aðlögunartímabil 

til þess að geta tekist á við veikindi barnsins áður en þeir geti sinnt því hlutverki 

að fullu að annast langveikt barn. Þeir foreldrar sem aðlöguðust illa langvinnum 

veikindum barna sinna töldu sig hafa fengið lítinn tilfinningalegan stuðning frá 

stórfjölskyldu sinni og heilbrigðisstarfsfólki (Hentienen og Kyngas, 1998; Ray og 

Ritchie, 1993).  

 

Fjölskyldur langveikra barna telja að hjúkrunarfræðingar geti stuðla að bættri 

líðan fjölskyldunnar með því að aðstoða foreldra við að efla foreldrahlutverkið og 

að huga að velferð barnsins. Einnig að hjúkrunarfræðingar grípi inn í áður en 

foreldrarnir yfirbugast af þreytu, veiti foreldrunum þann stuðning sem þeir þurfa 

svo þeir geti hugsað um barnið heima og að þeir komi á trúnaðarsambandi við 

fjölskylduna (Hopia, Tomlinson, Paavilainen og Åsted-Kurki, 2005).  

 

Tvö lykilfyrirbæri, tengsl og samræður hjúkrunarfræðings og fjölskyldu, liggja til 

grundvallar stuðningsmeðferð. Hjúkrunarfræðingurinn tengist fjölskyldu, veitir 

nálægð, gefur gaum, er móttækilegur fyrir sérhverju sem fjölskyldumeðlimum 
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liggur á hjarta og tengist heilbrigði. Tilgangur samræðnanna er að öðlast skilning 

á reynsluheimi skjólstæðing. Með samræðunum þróast innsæi sem ætlað er að 

leiða til breytinga á skilningi og afstöðu sem nota á til útbóta er lúta að heilbrigði 

og velferð skjólstæðingsins (Helga Jónsdóttir, 2006).  

 

Fjölskylduvirkni og fjölskyldur barna með langvinn veikindi 
Fjölskylduvirkni er lýsing á því hvernig fjölskyldan starfar á vitsmuna-, 

tilfinninga- og hegðunarlega sviðinu. Þeim hjúkrunarmeðferðum, sem beitt er á 

tilfinningasvæði varðandi virkni fjölskyldunnar, er ætlað að draga úr eða auka þær 

sterku tilfinningar sem standa í vegi fyrir því að fjölskyldan sjálf geti leyst sín 

vandamál (Wright og Leahley, 2009). Til að meta fjölskylduvirkni þarf að taka 

tillit til fimm þátta. Í fyrsta lagi að hver og einn fjölskyldumeðlimur er einstakur 

bæði innan fjölskyldunnar og utan. Í öðru lagi þurfa allir einstaklingar innan 

fjölskyldu að setja sér mörk innan og utan hennar. Í þriðja lagi þarf að viðhalda 

andlegu jafnvægi á þann hátt að það stuðli að vellíðan fjölskyldumeðlima, í fjórða 

lagi þarf fjölskyldan að geta framfært sér og í fimmta lagi þarf að huga að því 

hvernig fjölskyldunni gangi að takast á við álag og eðlilegar breytingar (Sabatelli 

og Bartle,1995). 

 

Töluvert hefur verið gert af rannsóknum sem lýsa áhrifum langvinnra veikinda á 

fjölskyldulíf og reynt hefur verið að benda á þætti sem hafa áhrif á lífsgæði og 

virkni fjölskyldunnar. Án tillitis til hvort hinn veiki fjölskyldumeðlimur sé barn 

eða fullorðinn þá hefur góð fjölskylduvirkni verið tengd við félagslegan stuðning, 

fjölda úrræða sem fjölskyldan hefur, þrautseigju fjölskyldunnar, hæfileika 

fjölskyldunnar til að sjá hið jákvæða í reynslu sinni og færri þætti sem valda 

fjölskyldunni streitu (Knafl og Gilliss, 2002). Fjölskylduvirkni hefur einnig verið 

tengd því hversu vel barnið aðlagast veikindunum sínum. Talið er að bæði hinum 

langveika og fjölskyldumeðlimum gangi betur þar sem ríkir samkennd, bjargráð 
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eru virk og þar sem gagnkvæm og hreinskiptin samskipti eru. Þá hefur verið bent 

á að skýr verkaskipting og opin tjáskipti um veikindin og meðferðina hafi jákvæð 

áhrif á fjölskylduvirknina (Grey, Knafl og McCorkle, 2006; Knafl og Gilliss, 

2002).  

 

Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á foreldrum langveikra barna með vefjagigt 

og gigt kemur meðal annars fram að mæður barna með vefjagigt sýndu tvöfalt 

meiri einkenni um verki og munur var á þunglyndiseinkennum hjá þeim 

samanborið við aðrar mæður. Einnig kom fram marktækur munur á 

fjölskylduvirkninni. Virknin var mun neikvæðari, meira var um ágreining í  

samskiptum, lítil samvinna og lítið um skipulag í fjölskyldulífi. Mæðurnar sýndu 

meiri einkenni um kvíða og þær upplifðu lítinn stuðning frá hjúkrunarfræðingum 

við fjölskylduna. Einkenni liðagigtar hjá börnum geta verið ófyrirsjáanleg, þau 

koma yfirleitt í óreglulegum köstum og er það talið auka andlega vanlíðan, auka 

hættu á þunglyndi og hafa neikvæð áhrif á fjölskylduvirknina. Neikvæð tengsl 

hafa komið fram á milli fjölskylduvirkni og vonar hjá börnum með liðagigt, aukið 

vonleysi hjá þeim börnum þar sem fjölskylduvirknin var lítil. Einnig kom fram að 

foreldrar í sambúð voru ánægðari með fjölskyldvirknina en einstæðir foreldrar 

(Connelly, 2005; Kashikar-Zuck ofl. 2008).  

 

Rannsókn á foreldrum flogaveikra barna leiddi í ljós að fjölskylduvirknin kom vel 

út í samanburði við fjölskyldur heilbrigðra barna. Tveir flokkar skáru sig úr. 

Fjölskyldur flogaveiku barnanna skoruðu marktækt betur í tengslaþættinum, en 

þar er átt við þætti eins og samúð, uppfyllingu andlegra þarfa, samskipti og 

stuðning innan fjölskyldunnar. Aftur á móti var marktækur munur þar sem 

fjölskyldur flogaveiku barnanna sýndu verri fjölskylduvirkni í þáttum eins og 

samkomulag í fjölskyldu og aðlögun að nýjum hlutum/þáttum. Fjölskyldur 

flogaveiku barnanna áttu erfiðara með að gera sér grein fyrir til hvers var ætlast af 

þeim og áttu erfiðaðra með að koma hlutum í framkvæmd (Thornton ofl., 2008).  
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Þegar upplýsingum frá fjölskyldum er safnað er hefðin sú að fjölskyldumeðlimir 

eru hvattir til að segja sjúkrasögu sína og þá eingöngu það sem tengist sjúkdómum 

þeirra frekar en að segja frá reynslu sinni af veikindunum og sögunni í kringum 

veikindin. Þegar hjúkrunarfræðingar sem stunda fjölskylduhjúkrun hvetja 

fjölskyldumeðlimi til að tjá sig um reynslu sína af veikindum, þá er ekki bara 

verið að segja frá veikindum og þjáningum heldur eru líka sagðar sögur af 

styrkleikum og þrautseigju. En samkvæmt Wright og Leahey (2009) geta 

hjúkrunarfræðingar aukið fjölskylduvirkni á ákveðnum sviðum með því að hvetja 

og hjálpa fjölskyldumeðlimum að hlusta á áhyggjur hvers annars og tilfinningar. 

Með viðtölum hjúkrunarfræðinga við fjölskyldumeðlimi, sem hafa ákveðinn 

tilgang og markmið, koma oft í ljós styrkleikar fjölskyldunnar og geta þau leitt til 

þess að fjölskyldan sjálf kemur með lausnir. Árangursrík aðstoð við fjölskyldur 

felur yfirleitt í sér nokkur meðferðarúrræði (Wright og Leahey, 2009). 

 

Áhrif langvinnra veikinda barna á fjölskylduna 
Eins og áður hefur komið fram þá snertir það fjölskylduna alla, barnið sjálft, 

systkini og ekki síst foreldrana, þegar barn greinist með alvarleg langvinn 

veikindi. Rannsóknir hafa sýnt að þó að um óskylda sjúkdóma sé að ræða, hvað 

varðar orsök, einkenni, meðferð og horfur, eru áhrif langvinnra veikinda hjá 

börnum svipaðar fyrir fjölskyldur þeirra. Það sem fjölskyldan gat áður gengið að 

sem vísu, er ekki jafnsjálfsagt. Veröldin verður skyndilega framandi og nýjar og 

áður óþekktar tilfinningar vakna. Fjölskyldan stendur frammi fyrir margvíslegum 

streituvöldum, bæði við upphaf veikinda og síðar. Fyrir utan áfallið sem greining 

sjúkdómsins veldur verða foreldrarnir að takast á við missi og söknuð eftir 

heilbrigða barninu sínu (Fisher, 2001; Meleski, 2002; Knafl, Breitmayer, Gallo og 

Zoeller, 1996).  
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Niðurstöðum rannsóknar þeirra Hopia, Paavilainen og Åsted-Kurki (2005) þar 

sem þær skoða breytingar á heilsufari (e. family health) fjölskyldna sem eiga 

langveikt barn má skipta í tvo hluta. Annars vegar það sem snýr að 

fjölskyldustoðum (e. the constituent system) og hins vegar úrræðum 

fjölskyldunnar (e. resources). Foreldrarnir tjá sig um neikvæðu áhrif veikindanna 

þar sem veika barnið fær alla athyglina, systkini verða útundan, veikindi barnsins 

fær meiri athygli en heilsa og líðan foreldra, hjónabandinu er líkt við ferð í 

rússibana og öll fjölskyldan verður veik. Úrræði sem skipta fjölskylduna máli eru 

að viðhalda góðri andlegri líðan, að fá að taka þátt í umönnun veika barnsins og að 

hafa eigin bjargráð, eins og til dæmis húmor. Efling og viðurkenning á 

umönnunarhlutverki er einnig mikilvæg, skilningur á því hvaða hlutir skipta 

virkilega máli og að félagslegt stuðningsnet sé virkt, en þar er átt við að fjölskylda 

og vinir séu til staðar fyrir hvert annað. (Hopia, Paavilainen og Åsted-Kurki 2005) 

 

Að eiga barn með flogaveiki getur haft mikil áhrif á fjölskylduna og 

fjölskyldulífið. Áhrifin á heilsufar fjölskyldunnar og þarfir foreldra barna með 

flogaveiki hafa verið rannsakaðar. Í rannsóknum hefur komið fram að foreldrar 

upplifa erfið samskipti og baráttu við heilbrigðiskerfið. Hlutverkaskipi verða 

innan fjölskyldunnar þar sem móðirin er yfirleitt sú sem tekur að sér umönnun og 

að vera talsmaður langveika barnsins. Þörf fyrir upplýsingar varðandi alla þætti 

sjúkdómsins og þörf fyrir stuðning skipta fjölskyldur miklu máli og að komast í 

samband við aðrar fjölskyldur með sömu vandamál. Ótti og áhyggjur, bæði hvað 

varðar líkamlega og andlega heilsu barnsins og framtíðina, eru miklar. Foreldrar 

óttast að líkamleg veikindi leiði af sér andlega þroskaskerðingu. Þessar áhyggjur 

foreldranna eru ekki ræddar í viðtölum við lækna né hjúkrunarfræðinga (McNelis, 

Buelow, Myers og Johnson, 2007). Niðurstöður rannsókna benda til að það sé 

töluvert bil á milli þess sem foreldrar vilja ræða við lækna og hjúkrunarfræðinga 

og þess sem fagmennirnir ræða við foreldrana. Huga þarf betur að andlegum 

stuðningi til fjölskyldunnar og að veita henni meiri upplýsingar. 
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Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 
Allt frá tímum Florence Nightingale (1863) hafa hjúkrunarfræðingar gert sér grein 

fyrir mikilvægi fjölskyldunnar í meðferð skjólstæðinga sinna. Nú er það almennt 

viðurkennt að hjúkrunarfræðingar beri bæði ábyrgð og skylda til að hafa 

fjölskylduna með í þeirri meðferð sem þeir að veita. Hugmyndin um stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður (e. 15-minute or less family interview) var fyrst 

kynnt í kjölfar athugasemda sem hjúkrunarfræðingar gerðu um að þeir hefðu ekki 

tíma fyrir fjölskyldumeðferðarsamræður (Wright og Leahey, 1999). Einnig sögðu 

hjúkrunarfræðingarnir að þetta væri ekki þeirra hlutverk, að þeir væru hræddir við 

að fá óþægilegar spurningar og að geta ekki svarað öllum spurningum 

fjölskyldunnar. Þrátt fyrir að hjúkrunarfræðin hafi lagt mikla áherslu á að stunduð 

sé fjölskylduhjúkrun virðist áherslan enn vera mest á veika einstaklinginn 

(Martinez, D´Artois og Rennick, 2007; Wright og Leahey, 1987, 1999, 2009).  

 

Ekki hafa verið gerðar margar rannsóknir á hagnýtingu og árangri af stuttum 

fjölskyldumeðferðarsamræðum. LeGrow og Rossen (2005) gerðu könnun á 

endurhæfingardeild fyrir börn um fjölskylduhjúkrun þar sem bæði 

hjúkrunarfræðingar og foreldrar tóku þátt. Hjúkrunarfræðingarnir fengu eins dags 

námskeið um fjölskylduhjúkrun og fræðilegt lesefni og áttu í framhaldinu að skrá 

hjá sér þá fjölskylduhjúkrun sem þeir veittu. Í kjölfar fræðslunnar urðu breytingar 

hjá hjúkrunarfræðingum. Þeir lögðu meiri áherslu á að hjúkra fjölskyldunni allri, 

tjáskipti jukust við foreldrana og samskiptin urðu meira gagnkvæm. 

Hjúkrunarfræðingarnir fundu fyrir auknu sjálfsöryggi og fannst þeim starfshættir 

sýnir verða faglegri. Foreldrarnir tóku eftir ákveðnum breytingum hjá þeim 

hjúkrunarfræðingum sem fengið höfðu þessa fræðslu og þjálfun. Þeim fannst þeir 

vingjarnlegri, tjáskiptin urðu meiri og betri, meira um samræmi og samfellu í 

hjúkrunarmeðferð og betri gagnkvæmur skilningur á milli þeirra og 

hjúkrunarfræðinga (LeGrow og Rossen, 2005).  
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Í rannsókn á viðhorfum hjúkrunarfræðinga til notkunar á stuttum meðferðar-

samræðum, sem hluta af innskriftarferli barna á sjúkrahús, kom í ljós að 

hjúkrunarfræðingunum fannst mjög jákvætt að gera fjölskyldutré og tengslakort. 

Með því að spyrja meðferðarspurninga og benda á styrkleika fjölskyldunnar fannst 

þeim þeir auka getu sína til að gera fjölskyldumat og koma með 

fjölskyldumeðferðaráætlun. Einnig kom fram að stuttar meðferðarsamræður 

hjálpuðu þeim að kynnast fjölskyldunni, þeir gátu betur veitt fjölskyldunni 

stuðning og þeim fannst að gera ætti stuttar meðferðarsamræður að reglu við 

móttöku barna á sjúkrahús (Martinez, D´Artois og Rennick, 2007). 

 

Á fæðingardeild í Kanada var gerð könnun á því hvaða áhrif stuttar fjölskyldu-

meðferðarsamræður hefðu á líðan verðandi foreldra. Markmiðið var að auka 

samvinnu við mæður og feður og voru niðurstöður þær að foreldarnir voru mjög 

áhugasamir um að fá að taka þátt í þessum viðtölum. Bæði mæður og feður létu í 

ljós þakklæti fyrir að fá að taka þátt og fyrir að fá tækifæri til að tjá hugsanir sínar, 

tilfinningar og áhyggjur saman í viðtali (Holtslander, 2005).  

 

Hér á landi hefur ein megindleg rannsókn verið gerð til að meta ávinning af 

stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum. Hún var gerð fyrir aðstandendur sjúklinga 

með langvinna lungnasjúkdóma á lungnadeild LSH. Marktækur munur var á 

upplifuðum stuðningi á milli meðferðar- og samanburðarhóps sem gefa 

vísbendingu um að stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður veita nánustu ættingjum 

sjúklinga á lungnadeild meiri upplifaðan stuðning en hefðbundin hjúkrunar-

þjónusta (Bryndís Halldórsdóttir, 2009). 
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 Samantekt 
Flogaveiki, meðfæddir ónæmisgallar og gigtarsjúkdómar barna eru langvinnir 

sjúkdómar sem valda skerðingu á lífsgæðum barnanna og fjölskyldum þeirra. 

Mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir því álagi sem langvinn 

veikindi hafa á fjölskylduna. Hjúkrunarfræðingar eru oft í nánum og endurteknum 

samskiptum við fjölskyldur langveikra barna og er afar mikilvægt að þeir geri sér 

grein fyrir því að flestar þurfa þessar fjölskyldur á stuðningi frá þeim að halda. Án 

tillits til hvort hinn veiki fjölskyldumeðlimur er barn eða fullorðinn þá hefur góð 

fjölskylduvirkni verið tengd við félagslegan stuðning og fjölda úrræða sem 

fjölskyldan hefur. Sýnt hefur verið fram á að sá stuðningur sem fjölskyldan fær, 

eða fær ekki, hefur áhrif á það hvernig fjölskyldunni gengur að takast á við 

veikindin.  

 

Fjölskylduhjúkrun er hjúkrunarþjónusta sem veitt er af almennum hjúkrunar-

fræðingum. Þessi tegund hjúkrunarþjónustu á sér stað þegar litið er á 

skjólstæðinginn í samhengi við fjölskyldu hans. Hún þarf að eiga sér stað á öllum 

sérsviðum hjúkrunar og vera veitt af öllum hjúkrunarfræðingum. Niðurstöður 

rannsókna gefa vísbendingu um að stuttar meðferðarsamræður geti aukið stuðning 

við fjölskyldur. Rannsakandi telur því mikilvægt að kanna hvort stuttar 

meðferðarsamræður skili sér í upplifuðum stuðningi við foreldra langveikra barna 

með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigtarsjúkdóma. 
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Hugmyndafræðilegur bakgrunnur 

Hugmyndafræðilegur bakgrunnur þessarar forrannsóknar, fjölskyldumeðferðar-

samræður, byggir á kenningum kanadísku hjúkrunarfræðinganna Lorraine Wright 

og Maureen Leahey um fjölskyldur sem fást við langvinn eða bráð veikindi. 

Rannsóknin byggir á Calgary fjölskyldumats- og meðferðarlíkönum þeirra. 

Megininntakið er að sjúkdómar eru viðfangsefni fjölskyldna og þau hafa áhrif á 

alla innan hennar á grundvelli viðhorfa og samskipta. Í þessum kafla verður fjallað 

um þá hugmyndafræði sem líkönin byggja á. Síðan verður gert grein fyrir 

meginþáttum fjölskyldumatslíkansins, umfjöllun verður um meðferðarlíkanið og 

að lokum verður fjallað um stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður. 

Hugmyndafræði Calgary fjölskyldumats- og meðferðarlíkansins  
Calgary fjölskyldumats- og meðferðarlíkanið er byggt á þriggja áratuga klínískum 

rannsóknum fræðimanna innan hjúkrunar og nemenda við hjúkrunarfræðideild 

háskólans í Calgary, Kanada. Calgary líkanið um fjölskyldumeðferð hefur vakið 

athygli fyrir að byggja á breiðum kenningagrunni þar sem horft er til fjölbreytni 

lífsins. Áhersla er lögð á styrk fjölskyldunnar, gagnvirk samskipti og líðan hvers 

einstaklings innan fjölskyldunnar. Höfundar fylgja stefnu póstmódernismans sem 

byggir á hugmyndum um fjölbreytileika (e. pluralism). Þar er hugmyndinni um 

eina sanna heimsmynd hafnað því að margar leiðir séu til að skilja og skynja 

heiminn, líklega eins margar og mennirnir eru margir (Moules, 2000). Calgary 

fjölskyldumats- og meðferðarlíkönin eru byggð á þessari hugmyndafræði. Þar er 

áherslan á að fjölskyldur skilji og skynji sjúkdóma á marga vegu og mikilvægt er 

að viðurkenna þekkingu og sérstöðu hvers einstaklings í fjölskyldunni.  

 

Undirstöðuatriði hjúkrunar í siðfræði og samskiptum við fjölskyldur er þekking 

hjúkrunarfræðinga á menningarlegum margbreytileika fjölskyldna sem hefur áhrif 
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á samsetningu hennar og skýrir lífssýn fjölskyldunnar. Á fundum 

hjúkrunarfræðinga með fjölskyldum er lögð rík áhersla á að hver og einn 

fjölskyldumeðlimur segi frá sinni upplifun og reynslu af veikindum út frá 

menningarlegum margbreytileika, ekki bara út frá sjúkdómssögu (Wright og 

Leahey, 2009). Líkön eru góð leið til að safna hugmyndum, skoðunum og 

hugtökum til að vekja athygli á mikilvægum þáttum. En líkön duga ekki ein og sér 

og þurfa hjúkrunarfræðingar að vera vel upplýstir um þá hugmyndafræði sem 

líkönin byggja á (Wright og Leahey, 2009). Calgary fjölskyldumatslíkanið (e. 

Calgary-Family assessment model) er undanfari Calgary fjölskyldu-

meðferðarlíkansins (e. Calgary-Family intervention model). Undirstöður þessara 

líkana, og sá grunnur sem þau byggja á, eru eftirfarandi kenningar: kerfakenningin 

(e. system theory), stýrifræði (e. cybernetic theory), tjáskiptakenningin (e. 

communication theory), breytingakenningin (e. change theory) og líffræði 

vitsmuna (e. biology of cognition) (Wright og Leahey, 2009).  

 

Kerfakenningin 

Kerfakenningin byggir á hugmyndum um að líta verði á kerfi sem heild og að ekki 

sé hægt að skoða einstaka hluta þess án samhengis við heildina, því heildin sé 

annað og meira en summa þeirra hluta sem hún er gerð úr. Fjölskyldan er samsett 

úr minni hlutum sem eru einstaklingarnir í fjölskyldunni. Þeir eru jafnframt hluti 

af stærra kerfi sem er ytri umgjörð fjölskyldunnar eða það samfélag sem hún býr í. 

Í kerfakenningunni hefur fjölskyldunni oft verið líkt við óróa. Ef einn hlutur 

óróans hreyfist hefur það áhrif á aðra hluta hans og þeir hreyfast með. Þannig 

hefur breyting hjá einum fjölskyldumeðlimi áhrif á alla hina innan fjölskyldunnar 

og sem eining er fjölskyldan sterkari en hver og ein eining innan hennar (Wright 

og Leahey, 2009).  

 

Samkvæmt kerfakenningunni er hver einstaklingur hvort tveggja hluti af kerfi og 

kerfi í sjálfu sér. Í fjölskyldu eru nokkur undirkerfi svo sem foreldrar, hjón og 
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systkini. Einnig er fjölskyldan hluti af stærra kerfi sem getur verið nágrannar, 

skóli eða hverfið sem hún býr í. Í vinnu með fjölskyldunni þurfa 

hjúkrunarfræðingar að skoða hverjir tilheyra fjölskyldunni og hver eru 

mikilvægustu undirkerfi hennar. Samskipti milli einstaklinga innan fjölskyldunnar 

eru skoðuð, frekar en hver einstaklingur fyrir sig, enda einstaklingurinn álitinn 

best skilinn í tengslum við fjölskyldu sína (Wright og Leahey, 2009). 

Stýrifræðin 

Stýrifræðin er fræðigrein um samskipta- og stjórnunarkenningar. Samskipti milli 

einstaklinga eru álitin vera svörunarlykkjur þar sem hegðun allra hefur áhrif á og 

verður fyrir áhrifum af hegðun allra. Til að breyting geti átt sér stað í fjölskyldu út 

frá stýrifræði þarf að aðlaga mörk þannig að ný hegðun geti átt sér stað eða nýtt 

ferli samskipta hafist. Þessa hugmyndafræði má yfirfæra yfir á aðstoð við 

fjölskyldur í vanda. Hún er hjálpleg hjúkrunarfræðingum og fjölskyldum til að sjá 

heildarmynd samskipta og til að forðast þá tilhneigingu að álykta að vandi 

fjölskyldunnar liggi hjá einum fjölskyldumeðlimi (Wright og Leahey, 2009). 

Tjáskiptakenningin 

Tjáskiptakenningin byggir á því hvernig einstaklingar hafa áhrif hver á annan. 

Kenningin leggur áherslu á að tjáskipti séu ekki bara töluð orð heldur eru tjáskipti 

án orða ekki síður mikilvægur tjáskiptamáti. Í samvinnu með fjölskyldum ber að 

taka mið af hvoru tveggja, því tjáskipti án orða geta gefið meiri upplýsingar en 

töluð orð. Tjáskiptamáti fjölskyldunnar getur líka gefið góða mynd af því 

sambandi sem ríkir meðal fjölskyldumeðlima með tilliti til valds, ákvarðanatöku, 

kærleika, ábyrgðar og samheldni (Wright og Leahey, 2009). 

Ferli breytinga 

Ferli breytinga er heillandi fyrirbæri og fræðimenn hafa margar hugmyndir um 

hvernig og hvað verði til þess að breytingar verði hjá fjölskyldum. Tímabil 

breytinga og stöðugleika skiptast stöðugt á innan fjölskyldna án þess að þær verði 
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varar við það og án þess að þær þurfi aðstoð fagmanna. Meiriháttar breytingar á 

fjölskyldukerfinu er hægt að sjá fyrir þegar stórir lífsviðburðir eiga sér stað eins 

og til dæmis skilnaður, veikindi, andlát eða atvinnumissir. Breytingarnar hjá 

fjölskyldunni geta átt sér stað á vitsmunasviði, tilfinningasviði og/eða á hegðun, 

en breytingar á einu sviði hafa áhrif á önnur svið. Þess vegna getur 

hjúkrunarmeðferðum verið beitt á fleira en eitt svið. Með markvissum 

meðferðarviðtölum geta hjúkrunarfræðingar aukið líkurnar á því að breytingar eigi 

sér stað innan fjölskyldna. Breyting í fjölskyldu verður vegna breytinga á viðhorfi 

og hegðun og byggir á túlkun einstaklinganna á vandamálinu. Það er fjölskyldan 

sjálf sem breytir, ekki hjúkrunarfræðingurinn. Það er þó á ábyrgð 

hjúkrunarfræðingsins að koma á breytingum og það næst aðeins ef ákveðin 

samsvörun eða tenging (e .fit) á sér stað á milli hans og fjölskyldunnar. Með 

markvissum meðferðarsamræðum hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur má auka 

líkur á að breytingar geti átt sér stað (Wright og Leahey, 2009).  

 

Líffræði vitsmuna 

Líffræði vitsmuna byggir á hugmynd taugalíffræðinganna Maturana og Varela 

(1992) um að hver og ein mannvera skynji og upplifi líf sitt og umhverfi á sinn 

einstaka hátt. Sú lífssýn eða heimsmynd sem viðkomandi hefur er ekki hin eina 

sanna heldur sú heimsmynd sem viðkomandi hefur skapað sér með þeim sem eru 

þátttakendur í daglegu lífi viðkomandi. Kærleikur eða ást á annarri manneskju er 

kjarninn í kenningum Maturana og Varela (1992). Þeir segja ennfremur að 

mikilvægt sé að skapa svigrúm fyrir tilveru annarrar mannveru í okkar daglega 

lífi. Skynjun hvers einstaklings á raunveruleikanum er rétt og þar af leiðandi er 

ekki til ein leið til að meðhöndla veikindi eða sjúkdóma, heldur margar leiðir. Í 

meðferðarsambandi hjúkrunarfræðings og fjölskyldu ber hjúkrunarfræðingi að 

gera sér grein fyrir sinni eigin heimsmynd ekki síður en heimsmynd viðkomandi 

fjölskyldu. Með þessar hugmyndir að leiðarljósi geta hjúkrunarfræðingar kannað 



41 

heimsmynd fjölskyldumeðlima og metið hvernig hún hefur áhrif á getu þeirra til 

að takast á við veikindi (Wright og Leahey, 2009).  

Calgary fjölskyldumatslíkanið 
Calgary fjölskyldumatslíkanið er undanfari Calgary fjölskyldumeðferðar-

líkansins. Calgary fjölskyldumatslíkanið er tæki hjúkrunarfræðingsins til að 

kynnast fjölskyldunni, aðstoða hana við að greina heilbrigðisvandann og til að 

draga fram styrkleika fjölskyldunnar. Það byggir á þremur meginmatsþáttum um 

fjölskylduna; samsetning/uppbygging (e. structural), þroska (e. developmental) og 

virkni/starfsemi (e. functional) fjölskyldunnar. Hver þáttur byggir á ákveðnum 

undirþáttum (sjá mynd 1). 

  

Mynd 1 Calgary fjölskyldumatslíkanið 

Mikilvægt er fyrir hvern hjúkrunarfræðing að ákveða hvaða undirflokkur er 

mikilvægastur og mest viðeigandi að skoða með fjölskyldunni á hverjum tíma. 
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Einnig er mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að hafa í huga að mat á fjölskyldum 

er háð þeirra viðhorfi til lífsins (Wright og Leahey, 2009). 

 

Uppbygging fjölskyldunnar, fjölskyldutré (e. genogram) gefur bestu 

upplýsingarnar um samsetningu fjölskyldunnar, innri samsetningu og tengslin 

milli fjölskyldumeðlima. (sjá mynd 2). Fjölskyldutré gefa ekki einungis 

upplýsingar á sjónrænan hátt heldur eru þau einnig góð áminning fyrir 

hjúkrunarfræðinga að veita fjölskylduhjúkrun og aðra heilbrigðisstarfsmenn að 

hafa í huga að hver einstaklingur tilheyrir fjölskyldu (Wright og Leahey, 2009).  

 

Mynd 2 Fjölskyldutré 

Við mat á þroska og þróun fjölskyldunnar er litið til fortíðar og skoðaðir atburðir 

eins og veikindi, áföll og þjóðfélagslegar breytingar. Talað eru um þrjú stig við 

mat á þroska. Í fyrsta lagi hvernig einstaklingur og fjölskyldan fer frá einu stigi 

yfir á annað í gegnum lífið. Í öðru lagi hvernig fjölskyldur takast á við 

mismunandi verkefni, tilfinningaþroska og breytingar. Í þriðja lagi þegar 

breytingar verða innan fjölskyldu, eins og við fráfall eða fæðingu nýrra 

fjölskyldumeðlima (Wright og Leahey, 2009).  
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Við mat á virkni fjölskyldunnar er kannað hvernig daglegt líf hennar gengur fyrir 

sig og hvaða venjur og siði hún hefur. Hjá fjölskyldum þar sem 

heilbrigðisvandamál koma upp eru þessir þættir mjög mikilvægir. Einnig er 

tjáning og samskiptamáti fjölskyldumeðlima skoðaður. Tilfinningaleg, yrt og óyrt 

samskipti eru metin. Hlutverk, áhrif, völd, skoðanir og bandalög innan 

fjölskyldunnar eru metin og það hvernig vandamál eru leyst (Wright og Leahey, 

2009).  

 

Tengslakort (e. ecomap) er nauðsynlegt þegar aðstoða á fjölskyldur langveikra 

barna. Á sama hátt og með fjölskyldutré eru það hin sjónrænu áhrif sem gefa strax 

til kynna hvernig tengslin/aðstæður eru. Tengslakortið tekur áhersluna frá 

fjölskyldutrénu og á því sést hver virkni fjölskyldunnar og hvert umhverfi hennar 

er (Wright og Leahey, 2009). Fjölskyldur langveikra barna eiga oft samskipti við 

mjög marga aðila innan heilbrigðis- og félagsmálakerfisins fyrir utan þau kerfi 

sem eðlilegt þykir að hafa samskipti við, eins og vini og samstarfsfólk. 

 

Með því að leggja áherslu á hvaða þættir hafa áhrif á virkni fjölskyldunnar eins og 

fram kemur á tengslakortinu, er hægt að átta sig betur á hvar vandinn liggur. Að 

loknu mati þarf fjölskyldan og hjúkrunarfræðingur að ákveða hvort þörf sé á 

hjúkrunarmeðferð. Sé þess þörf bíður hjúkrunarfræðingur fjölskyldunni upp á 

frekari samvinnu (Wright og Leahey, 2009). 

Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið 
Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið er fyrsta sinna tegundar sem þróað er innan 

hjúkrunar. Líkanið tekur mið af styrkleikum og þrautseigju fjölskyldunnar í 

viðfangsefnum daglegs lífs (Wright og Leahey, 2009). Hjúkrunarmeðferðin byggir 

á samstarfi fjölskyldu og hjúkrunarfræðings og þar skiptir miklu sérþekking 

fjölskyldunnar á heilbrigðisvanda sínum og endurgjöf hjúkrunarfræðings, 

gagnkvæm virðing og viðurkenning á framlagi beggja (Leahey og Harper-Jaques, 
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1996). Með því að draga fram styrkleika fjölskyldunnar getur slíkt samband haft 

jákvæð og uppbyggileg áhrif og stuðlað að breytingu eða aðlögun að 

heilbrigðisvanda fjölskyldunnar. Í Calgary fjölskyldumeðferðarlíkaninu er 

hjúkrunarmeðferðum beitt til að efla, bæta og viðhalda virkni/starfsemi 

fjölskyldunnar á vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissviði (Wright og Leahey, 2009). 

Hjúkrunarmeðferðir geta haft áhrif á einu eða fleiri sviðum. Þannig getur fræðsla 

haft áhrif á vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvið fjölskyldunnar (mynd 3). 

Mynd 3 Calgary fjölskyldumeðferðarlíkanið 

Hjúkrunarmeðferð sem beitt er á vitsmunasviði fjölskyldunnar er ætlað að bjóða 

upp á nýjar hugmyndir, sýn, upplýsingar eða fræðslu um ákveðið 

heilbrigðisvandamál eða áhættu. Tilgangurinn er að fjölskyldan fái nýja sýn á 

heilbrigðisvandann með það að markmiði að hún sjái nýjar leiðir til að takast á við 

veikindi sín eða vanlíðan (Wright og Leahey, 2009). Í hjúkrunarmeðferð sem beitt 

er á vitmunasviði er lögð áhersla á að benda fjölskyldunni á styrkleikaþætti sína, 

en sýnt hefur verið fram á jákvæð langtímaáhrif þess í meðferðalegum tilgangi 
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(Moules, 2000; Wright og Leahey 2009). Í þessari rannsókn er um stuttar 

meðferðarsamræður að ræða og verður áhersla lögð á að benda fjölskyldunni á 

styrkleika hennar.  

 

Þegar fjölskyldur standa frammi fyrir erfiðri lífsreynslu, eins og langvinn veikindi 

barns eru, er algengt að sterk tilfinningaviðbrögð vakni sem dregið geta úr virkni 

eða starfshæfni fjölskyldunnar. Samkvæmt Calgary fjölskyldumeðferðarlíkaninu 

er í þessum tilfellum beitt hjúkrunarmeðferðum sem hafa áhrif á tilfinningasvið 

fjölskyldunnar í þeim tilgangi að draga úr og vinna með þessi sterku 

tilfinningaviðbrögð. Að draga fram og viðurkenna miklar erfiðar tilfinningar getur 

létt á tilfinningu um einangrun og einsemd fjölskyldumeðlims vegna hugsana 

sinna og stuðlað að því að viðkomandi viðurkenni að um sé að ræða eðlileg 

viðbrögð tengd veikindum ástvinar. Fjölskyldumeðlimir eru hvattir til að tjá sig 

um sína upplifun af veikindunum. Á þann hátt kemur ekki einungis fram 

skilningur á sjúkdómnum sjálfum heldur einnig upplifun tilfinninga á borð við 

ótta og reiði en einnig jákvæðar tilfinningar sem draga fram styrkleika 

fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 2009).  

 

Í þessari rannsókn verður lögð áhersla á að benda foreldrum á að þeir séu ekki 

einir sem sitji uppi með erfiðar tilfinningar. Að benda fjölskyldunni á mikilvægi 

stuðnings tilheyrir einnig hjúkrunarmeðferðum sem beitt er á tilfinningasviði 

fjölskyldunnar. Hjúkrunarfræðingur getur einmitt hvatt fjölskyldumeðlimi til að 

hlusta hvert á annað, styðja við bakið hvert á öðru og dregið þannig úr áhrifum 

erfiðra tilfinninga og miklu langvarandi álagi vegna veikindanna (Wright og 

Leahey, 2009). 

 

Hjúkrunarmeðferðum sem beitt er á atferlissvið fjölskyldunnar miða að því að 

hafa áhrif á samskipti fjölskyldumeðlima sem dregið hafa úr starfshæfni hennar. 

Með skipulögðu fjölskylduviðtali hvetur hjúkrunarfræðingur fjölskyldumeðlimi til 
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að tjá sig um það sem veldur samskiptavandamálum og leggur til úrræði í samráði 

við fjölskylduna. Algengt er að umönnunaraðilar veikra fjölskyldumeðlima ætli 

sér ekki næga hvíld. Það er háð ýmsum þáttum svo sem alvarleika sjúkdómsins, 

hæfileika fjölskyldunnar til að annast veika einstaklinginn og fjárhagsstöðu. Að 

hvetja umönnunaraðila til að taka sér hvíld er mikilvægur þáttur og getur haft áhrif 

á atferlissvið fjölskyldunnar. Með því að hugað sé að hefðum innan fjölskyldna 

veikra einstaklinga eru þær hvattar til að sinna þeim, því það getur aukið 

tilfinningu um samheldni, nálægð og stolt fjölskyldunnar (Wright og Leahey, 

2009).  

 

Í þessari rannsókn verður foreldrum bent á að huga að eigin líðan og taka sér hvíld 

frá umönnun langveika barnsins. Hjúkrunarmeðferðir geta verið einfaldar og 

skýrar, en þær geta jafnframt verið áhrifamiklar og leitt til mikilla breytinga. 

Aðalatriðið er þó að þær nái meðferðarmarkmiði sem sett er sameiginlega af 

fjölskyldunni og hjúkrunarfræðingi, að fjölskyldunni sé hjálpað við að sjá nýjar 

lausnir sem tengjast veikindum ástvinar og að dregið sé úr líkamlegum, 

tilfinningarlegum og andlegum þjáningum (Wright og Leahey, 2009). 

 

Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 
Wright og Leahey (1999, 2005) komust að því að ákveðnir þættir hindra 

hjúkrunarfræðinga í að veita fjölskylduhjúkrun. Samkvæmt þeim telja 

hjúkrunarfræðingar sig ekki hafa tíma til þess að tala við fjölskyldur og telja það 

ekki sitt hlutverk, heldur sé það hlutverk presta, sálfræðinga og félagsráðgjafa. 

Þeir eru hræddir við að umræðan fari út í viðkvæm málefni sem þeir geti hvort 

sem er ekki leyst úr og að þeir hafi ekki svör við þeim spurningum sem 

fjölskyldan spyr um. Eins eru þeir hræddir við hugsanlega reiði fjölskyldunnar.  
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Ef hjúkrunarfræðingar gera sér grein fyrir því að veikindin eru mál allrar 

fjölskyldunnar, getur það breytt miklu fyrir hjúkrun. Byggt á fræðilegu starf sínu, 

reynslu og með því að hlusta á sögur hjúkrunarfræðinga, töldu þær Wright og 

Leahey (1999, 2005, 2009) að auka mætti gæði fjölskylduhjúkrunar með því að 

nota stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður. Í 4. útgáfu bókar þeirra Nurses and 

Families, fjalla þær um það hvernig á að framkvæma stuttar fjölskyldu-

meðferðarsamræður og er talað um fimm lykilþætti. 

 

1. Meðferðarsamskipti. Mannleg samskipti eiga sér yfirleitt stað með 

samræðum. Meðferðarsamskipti eru frábrugðin venjulegum samskiptum að því 

leyti að þau gera kröfu um virka hlustun hjúkrunarfræðingsins og jafnframt hafa 

þau ákveðinn tilgang og tímamörk. Fjölskyldumeðlimir fá tækifæri til að hlusta á 

áhyggjuefni hvers annars, varpa ljósi á styrkleika sína og fá viðurkenningu. Með 

því að sýna fjölskyldunni áhuga hvetur hjúkrunarfræðingurinn fjölskylduna til að 

spyrja spurninga og virkjar þátttöku hennar. Slík meðferðarsamskipti geta verið 

annað hvort skipulögð eða stundarákvörðun. Að komast að því hver fyrri reynsla 

fjölskyldunnar er getur haft mikil áhrif á breytingaferli fjölskyldunnar og heilsu. 

Virk hlustun er hjúkrunarfræðingum mikilvæg til að skilja aðstæður 

fjölskyldunnar og ekki síður til að sýna henni virðingu og hlýju. Meðferðarleg 

samskipti geta verið mjög stutt, ein setning eða lengra samtal. Lengd samtalsins 

skiptir þó ekki máli heldur innihaldið og tilgangurinn (Wright og Leahey, 1999, 

2005).  

 

2. Framkoma. Góð framkoma og góðir mannasiðir hafa ávallt verið álitnir 

miklir kostir hverrar manneskju. Kannski þykir ekki þörf á að nefna svo 

sjálfsagðan hlut, en þær Wright og Leahey (1999, 2009) telja að á síðustu tveimur 

áratugum hafi slaknað aðeins á kurteisinni og þess vegna sé þörf á að undirstrika 

mikilvægi kurteisi. Með því að kynna sig með nafni fyrir sjúklingi og fjölskyldu 

hans sýnir hjúkrunarfræðingur fjölskyldunni virðingu og vinsemd. Með því að 
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útskýra hlutverk sitt og meðferð byggir hann upp traust meðferðarsamband. Það 

getur jafnvel verið tímasparandi fyrir hjúkrunarfræðinga. Slík kynning getur aukið 

áhuga fjölskyldumeðlima fyrir samstarfi við hjúkrunarfræðinga. Til að traust 

samskipti geti orðið er mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að halda gefin loforð og 

að vera hreinskilna í svörum (Wright og Leahey, 1999, 2009). 

 

3. Fjölskyldu- og tengslatré. Hjúkrunarfræðingar þurfa að koma því inn í 

verklagsþætti deilda að útbúa fjölskyldu- og tengslatré fyrir skjólstæðinga sína. 

Þetta er sérstaklega mikilvægt þar sem um langvinn veikindi í fjölskyldu er að 

ræða. Fjölskyldu- og tengslatré gefur skipulagt yfirlit yfir aðstæður fjölskyldunnar 

og er ákveðin upplýsingasöfnun sem tekur stuttan tíma. Í fjölskyldutré kemur fram 

hverjir tilheyra fjölskyldunni og hver tengslin eru á milli fjölskyldumeðlima. 

Fjöldi þeirra, aldursdreifing, starf og fyrri heilsufarssaga eru nokkrir af þeim 

lykilþáttum sem fram þurfa að koma. Í tengslatré kemur fram hverjir eru 

stuðningsaðilar, hver eru bjargráðin, áhersluþættir og tengsl við aðrar 

heilbrigðisstofnanir og sérfæðinga. Fjölskyldu- og tengslatré gefur yfirlitsmynd af 

því tengslaneti sem er í kringum fjölskylduna og er það sérstaklega mikilvægt ef 

um er að ræða ákveðnar sérþarfir eða ef þörf er á aukinni aðstoð. Með því að fylla 

fjölskyldutréð vel út er einnig séð til þess að auðveldara er að koma til móts við 

þarfir fjölskyldunnar. Það veitir færi á að safna saman upplýsingum um 

samsetningu fjölskyldunnar og tengsl hennar sem eru upplýsandi fyrir bæði 

hjúkrunarfræðinga og fjölskyldumeðlimi. Einnig varpar það ljósi á möguleg 

vandamál, styrkleika eða þörf fyrir stuðning (Wright og Leahey, 1999, 2005). 

 

4. Meðferðarspurningar eru kjarninn í meðferðarsamræðum. Þær gefa 

fjölskyldumeðlimum tækifæri á að deila áhyggjum sínum, upplýsingum, 

vandamálum og áskorunum. Wright og Leahey (1999, 2009) hvetja alla 

hjúkrunarfræðinga til að leggja að minnsta kosti þrjár lykilspurningar fyrir allar 

fjölskyldur. Þessar spurningar geta verið mismunandi eftir því hvar 
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hjúkrunarfræðingarnir starfa. Ákveðnar spurningar er hægt að nota almennt í 

hjúkrun eins og til dæmis: 

• Á hvaða hátt getum við best stutt við þig og fjölskyldu þína? 

• Hvað hefur verið hjálplegast fyrir þig og þína fjölskyldu? Hvað getum 

 við gert betur? 

• Hvað hefur áður reynst best við að takast á við heilsufarsvanda eða 

veikindi? 

Aðalspurninguna segja þær Wright og Leahey (2009) vera:  

• Hvað er það sem þú vilt helst af öllu fá svar við? (e. one question  

question).  

Tilgangurinn með þessari spurningu er að fjölskyldan tjái sig um það sem veldur 

henni mestum áhyggjum og hún vill helst fá svar við. 

5. Hrós, benda á og efla styrkleika einstaklingsins og  fjölskyldunnar. Með 

því að benda á styrkleika fjölskyldunnar er auðveldara að draga fram úrræði til að 

vinna úr viðfangsefnum einstaklinga innan  hennar, því slíkt styrkir meðferð. Bent 

er á að flestar fjölskyldur sem kljást við langvinn veikindi, fötlun og miklar 

þjáningar koma ekki auga á styrkleika sína. Hjúkrunarfræðingar geta aldrei bent á 

of marga styrkleika fjölskyldna og einstaklinga. Með því að hrósa fjölskyldu og 

benda henni á getu sína, úrræði og styrkleika eru hjúkrunarfræðingar að gefa 

fjölskyldunni nýja sýn á sig. Þegar hjúkrunarfræðingar breyta sýn fjölskyldunnar á 

það hvers hún er megnug tekst fjölskyldumeðlimum oft að nýta sér það til 

uppbyggingar og verða jafnvel lausnarmiðaðri en áður (Wright og Leahey 1999, 

2005). 

 

Það er jafn mikilvægt að enda fjölskylduviðtöl og meðferðarsamband við 

fjölskyldu vel eins og að byrja þau vel. Tími og lengd viðtals þarf að vera 

ákveðinn. Fjölskyldan þarf að vita hvenær viðtali er lokið formlega. Ræða þarf 

fjölda viðtala og hvenær meðferð lýkur. Þegar hjúkrunarfræðingar enda 

meðferðarsamband við fjölskyldur þurfa þeir að gera það á þann hátt að 
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fjölskyldan sé skilin eftir með von og trú á að þeir styrkleikar sem fjölskyldan 

hefur öðlast geti haldið áfram og byggt á þeim breytingum sem orðið hafa (Wright 

og Leahey, 2005, 2009). 

 

Samantekt 
Í ljósi rannsóknarniðurstaðna á mikilvægi fjölskyldunnar og áhrifum hennar á 

heilsu og veikindi fjölskyldumeðlima, skiptir þáttur hjúkrunarfræðinga miklu 

máli. Í upphafi samskipta við fjölskyldu sem stendur frammi fyrir langvinnum 

veikindum fjölskyldumeðlims eru góðar upplýsingar um samsetningu og tengsl 

fjölskyldunnar mikilvægar. Ákveðnir þættir eru dregnir fram sem varpa ljósi á 

þroska- og þróunarferil fjölskyldunnar og starfshæfni fjölskyldunnar er skoðuð. 

Hjúkrunarfræðingar þurfa að gera sér grein fyrir sínum eigin lífsgildum og 

viðhorfum við mat á fjölskyldu.  
 

Með mati á fjölskyldunni samkvæmt Calgary fjölskyldumatslíkaninu koma fram 

yfirgripsmiklar upplýsingar um fjölskylduna. Mikilvægt er að draga fram 

styrkleika fjölskyldunnar. Hjúkrunarmeðferð samkvæmt Calgary 

fjölskyldumeðferðarlíkaninu byggir á samstarfi fjölskyldunnar og hjúkrunar-

fræðings. Hjúkrunarmeðferðum er beitt til að efla, bæta og viðhalda starfsemi 

fjölskyldunnar á vitsmuna,- tilfinninga- og atferlissviði hennar. Með tilkomu 

stuttra meðferðarsamræðna er hugsanlega hægt að sýna fram á að 

hjúkrunarfræðingar geta gert gagn á stuttum tíma. Nýti hjúkrunarfræðingar tímann 

sem þeir hafa með fjölskyldunni á réttan hátt og beini samræðum sínum við 

fjölskylduna inn á meðferðarleg samskipti geta þeir aukið stuðning við 

fjölskylduna og stuðlað að bættir líðan hennar. Aðalatriðið er að ná 

meðferðarmarkmiði sem sett er sameiginlega af fjölskyldunni og 

hjúkrunarfræðingi. Einnig að fjölskyldan sé aðstoðuð við að sjá nýjar lausnir sem 

tengjast veikindum ástvinar og að dregið sé úr líkamlegum, tilfinningalegum og 

andlegum þjáningum 



51 

Aðferðafræði 

Í þessum kafla verður fjallað um aðferð þessarar forrannsóknarinnar. Greint 

verður frá rannsóknarsniði, mælitækjum og þátttakendum. Framkvæmd 

rannsóknarinnar verður lýst og þeim siðfræðilegu álitamálum sem tengjast 

gagnasöfnuninni og meðferð upplýsinga. Að lokum verður fjallað um 

tölfræðilegar aðferðir sem notaðar voru við rannsóknina. 

 

Rannsóknarsnið 
Í þessari megindlegu hjúkrunarmeðferðarrannsókn er notað aðlagað tilraunasnið 

(e. quasi-experimental design). Aðlagað tilraunasnið var valið vegna viðfangsefnis 

og aðstæðna þessarar rannsóknar en það hentar vel við rannsóknir á 

raunverulegum aðstæðum fólks (Polit og Beck, 2008). Tilgangur aðlagaðra 

tilraunasniða er að skýra tengsl og/eða hvers vegna eitt eða annað gerist. Tilraunir 

eru greindar frá öðrum rannsóknum sem ekki eru tilraunir (e. non-experiments). 

Helsti munurinn er sá að rannsakandinn er virkur aðili í tilraunarannsóknum en 

ekki óvirkur áhorfandi (Polit og Beck, 2008). Sannar tilraunir  (e.true 

experimental design) einkennast af meðhöndlun, stjórnun og tilviljunarskiptingu 

en í aðlöguðu tilraunasniði vantar oft annað hvort tilviljunarskiptingu eða 

samanburðarhóp (Brink og Wood, 1998; Polit og Beck, 2008).  

 

Meðhöndlun tilrauna felur í sér að eitthvað sé gert við að minnsta kosti einn hóp 

þátttakenda, meðferð eða íhlutun sem kölluð er frumbreyta. Rannsakandinn 

meðhöndlar frumbreytuna með því að veita sumum þátttakendum meðferð og 

öðrum ekki, eða veitir þeim aðra meðferð, í sumum tilfellum lyfleysu (Polit og 

Beck, 2008). Í þessari rannsókn meðhöndlar rannsakandinn frumbreytuna sem er 

stuttar meðferðarsamræður, hjúkrunarmeðferð fyrir foreldra langveikra barna með 
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flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt. Hér fær tilraunahópurinn meðferð en 

ekki samanburðarhópurinn (sjá mynd 4). Skoðuð voru áhrifin sem þessi 

hjúkrunarmeðferð, stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður, hefur á fylgibreytuna, 

sem er aukinn stuðningur við foreldra og aukin fjölskylduvirkni.  

 

Stjórnun, einn af aðalþáttum sannra tilrauna, fæst með meðhöndlun 

(meðferð/íhlutun), tilviljunarskiptingu og stjórn á umhverfisþáttum. Ennfremur er 

notaður samanburðarhópur. Til að hægt sé að álykta að meðhöndlunin hafi haft 

áhrif þarf að gera samanburð sem felur í sér tengsl milli breyta (Polit og Beck, 

2008). Í þessari rannsókn er samanburðarhópurinn foreldrar barna með sömu 

sjúkdóma sem fá ekki stuttar meðferðarsamræður heldur hefðbundna þjónustu, 

það er að segja þeir hitta hjúkrunarfræðinginn og lækninn saman. Aftur á móti var 

ákveðið að bjóða þeim upp á stuttar meðferðarsamræður eftir að rannsókninni 

lauk. 

 

  O1 X O2 

  O1  O2 

Mynd 4 Aðlagað tilraunasnið, aðeins tilraunahópi veitt meðferð. 

         O1=mæling fyrir meðferð, X=meðferð, O2=mæling eftir meðferð 

 

Styrkur aðlagaðra tilraunasniða felst í því hversu hagnýt þau eru og hversu vel þau 

henta til að þróa þekkingu í hjúkrun. Margar rannsóknir sem tengjast hjúkrun eru 

gerðar við viðkvæmar aðstæður þar sem hreinar tilraunir eru ekki 

framkvæmanlegar. Ógrynni rannsóknarspurninga brenna á hjúkrunar-

rannsakendum og eru þess eðlis að ekki er hægt að koma við tilviljunarvali 

þátttakenda í rannsókn. Þannig má segja að aðlagað tilraunasnið sé þarft og 

gagnlegt til að svara rannsóknarspurningum sem ekki er hægt að svara með 

hreinum tilraunum. Styrkur rannsóknar segir til um líkurnar á því að finna mun á 
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milli hópa ef hann er til staðar (Burns og Grove, 2001; Polit og Beck, 2008). Í 

þessari rannsókn er um að ræða 30 einstaklinga, 15 í tilraunahópi og 15 í 

samanburðarhópi.  

 

Ógn við innra réttmæti rannsóknar sem þessarar felst í þriðju breytunni. 

Rannsakandi þarf alltaf að hafa í huga hvort einhver utanaðkomandi áhrif, þriðja 

breyta, geti skekkt niðurstöður rannsóknarinnar. Einnig hvort hægt sé að staðhæfa 

um orsakasamband milli frumbreytu, sem í þessari rannsókn eru stuttar 

meðferðarsamræður og fylgibreytu (Polit og Beck, 2008). Þeir þættir sem geta 

ógnað innra réttmæti rannsókna eru saga sjúklings, þroski, prófun, val á 

þátttakendum og þátttakendur sem hætta (Polit og Beck, 2008).  

 

Ytra réttmæti rannsókna vísar til þess hvort rannsakandi geti alhæft niðurstöður 

rannsóknarinnar yfir á aðra hópa eða kringumstæður. Þættir sem geta ógnað ytra 

réttmæti rannsóknar eru helst tengsl milli vals á þátttakendum og meðferðar, 

tengsl milli framkvæmdar rannsóknarinnar og meðferðar, tengsl milli meðferðar 

og fyrri meðferðar, viðbrögð eða tengsl við forprófun og áhrif tilraunaferlis (Polit 

og Beck, 2008). Í þessari meðferðarrannsókn fólst ytra réttmæti meðal annars í því 

að valið var í tilraunahóp og samanburðarhóp eftir tímaröð. Fyrstu 15 

fjölskyldurnar sem áttu tíma á göngudeild eða innlögn á dagdeild voru teknar í 

tilraunahópinn og síðan voru næstu 15 fjölskyldurnar sem mættu á dag- eða 

göngudeild teknar í samanburðarhópinn. Ferli þátttakenda má sjá á mynd 5.  

Með áreiðanleika er átt við að endurteknar mælingar á sama viðfangsefni leiði til 

svipaðrar niðurstöðu og að mælitækið mæli það sem því er ætlað að mæla (Polit 

og Beck, 2008).  
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Mynd 5 Ferli þátttakanda í rannsókn 

 

Mælitæki 

Hér verður gerð grein fyrir mælitækjum rannsóknarinnar, spurningalistunum. 

Fyrst verður þó fjallað um framsetningu og áreiðanleika á mælitækjum. 

Spurningalistarnir um virkni fjölskyldunnar og upplifaðan stuðning, sem notaðir 

voru í þessari rannsókn, voru meðal annars forprófaðir á deildum Barnaspítalans 

og á nokkrum deildum Landspítalans. Áreiðanleiki (e.reliability) er mikilvægur 

þáttur mælitækis  Hann er forsenda réttmætis (e.valitidy) og segir til um hvort 

mælitækið mælir það sem því er ætlað að mæla (Polit og Beck, 2008). Réttmæti 

skiptist í innra og ytra réttmæti. Innra réttmæti vísar til þess hvort rannsakandinn 

geti staðhæft um orsakasamband milli frumbreytu og fylgibreytu en ytra réttmæti 

vísar til þess að hve miklu leyti hægt er að alhæfa niðurstöður rannsóknarinnar 

yfir á aðra hópa eða kringumstæður (Polit og Beck, 2008). Til eru tölfræðilegar 

prófanir til að meta réttmæti mælitækja og var Cronbach´s alfa sú prófun sem 

notuð var til að meta spurningalistana í þessari rannsókn. Cronbach´s alfa próf 
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mælir gildi á bilinu +1 og -1. Mælitæki með Cronbach´alfa 0,7 þykir fullnægjandi 

en ákjósanlegt er að það sé hærra en 0,8 (Polit og Beck, 2008).  

Gæði megindlegra rannsókna byggjast að miklu leyti á innra réttmæti, eða að hve 

miklu leyti hægt er að halda því fram að svörin sem fengust hafi svarað þeim 

spurningum sem spurt var um (Davis, 2004; Sigurlína Davíðsdóttir, 2003). 

Rannsakendur þurfa að vera meðvitaðir um veikleika þessarar aðferðar og taka 

hann með í umræðuna þegar niðurstöður eru túlkaðar. Því er grundvallaratriði að 

rannsakandi sé meðvitaður um aðra þætti sem geta haft áhrif á niðurstöður og 

þannig útilokað önnur orsakasambönd áður en hann kemst að niðurstöðu um að 

meðferðarbreytan hafi valdið þeim breytingum sem  niðurstöður sýndu (Brink og 

Wood 1998; Davis, 2004).  

 

Lagðir voru fjórir spurningalistar fyrir þátttakendur. Leyfi fyrir spurninga-

listunum sem voru notaðir í rannsóknina fékk Dr. Erla Kolbrún Svavarsdóttir. 

 

1. Almennar upplýsingar um barnið og unglinginn (Svavarsdóttir og  

McCubbin, 1999. Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía 

Sigurðardóttir, 2008). 

 

2. Einkenni fjölskyldunnar (Erla Kolbrún Svavarsdóttir og Anna Ólafía  

Sigurðardóttir, 2008). 

 

3. Fjölskylduvirkni. Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICE-FF)  

(Svavarsdóttir og Sveinbjarnardóttir, 2009a). 

 

4. Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur. Spurningalisti  

fyrir sjúklinga og aðstandendur (ICP-FPS) (Svavarsdóttir og 

Sveinbjarnardóttir, 2009b).  
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Almennar upplýsingar um barnið og unglinginn 

Í þessum lista (fylgiskjal 1) er spurt um barnið. Listinn er gerður eftir listum sem 

áður hafa verið notaðir af Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur. Listinn inniheldur 

spurningar um kyn, fæðingarár og hvort barnið sé með langvinnan sjúkdóm. Þá er 

spurt um hversu gamalt barnið var við sjúkdómsgreiningu og hvort barnið taki inn 

lyf. Spurt er um innlagnir á spítala, fræðslu um sjúkdóm barns og hvort einhverjir 

í fjölskyldunni hafi greinst með alvarleg veikindi. Að síðustu er spurt hvort 

foreldrar séu í stuðningshópi og hvort þátttakandi hafi þörf fyrir stuðning frá 

fagfólki. 

Einkenni fjölskyldunnar 

Bakgrunnsupplýsingar um þátttakendur fengust með spurningalista (fylgiskjal 2). 

Um er að ræða spurningalista sem byggir á hefðum í aðferðafræði (McCubbin, 

1991). Listinn er gerður eftir listum sem áður hafa verið notaðir af Dr. Erlu 

Kolbrúnu Svavarsdóttur í rannsóknum. Listinn inniheldur bakgrunnsspurningar 

um þátttakendur, meðal annars kyn, aldur, tengsl við barnið, menntun, 

starfshlutfall, uppruna, trúfélag, fjölskylduhagi, sambúð, fjölda á heimili og tekjur 

fjölskyldunnar. 

Fjölskylduvirkni 

Spurningalistinn um fjölskylduvirkni (fylgiskjal 3) er gerður fyrir sjúklinga og 

aðstandendur (e. ICE-Family Functioning) og er byggður á hugmyndafræði 

kenninganna um Calgary-fjölskyldumatslíkanið og Calgary-fjölskyldu-

meðferðarlíkanið (Wright og Leahey, 2009). Listinn er þróaður og staðfærður af  

Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur og Eydísi K. Sveinbjarnardóttur doktorsnema 

við hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands. Spurningalistinn var borinn undir Dr. 

Lorraine Wright og tekur hann mið af íslenskum aðstæðum. Leyfi fékkst hjá 

Vísindasiðanefnd (FS 07-047) og Siðanefnd LSH til að hefja forprófanir á 

listanum 2007. Listinn sem notaður var í þessari rannsókn var tilbúinn í byrjun árs 

2009. Hann var þáttagreindur og heildar Cronbach´s alpha var 0,9 sem skýrði 60% 
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af breytileikanum (Svavarsdóttir og Sveinbjarnardóttir, 2009a). Listinn inniheldur 

17 spurningar sem lúta að fjölskylduvirkni. Honum var skipt niður í fjóra þætti: 

tjáning tilfinninga, samvinna og lausn vandamála, samskipti og hegðun innan 

fjölskyldunnar. Spurningarnar voru í formi fullyrðinga og svörin á jafnbilakvarða 

á skalanum 1-5; eiginlega alltaf, oftast, stundum, sjaldan og eiginlega aldrei. 

Eiginlega alltaf gaf 5 stig, oftast 4 stig, stundum 3 stig, sjaldan 2 stig og eiginlega 

aldrei 1 stig.  

 

Leiðbeiningar voru fremst á listanum hvernig mátti svara og þar kom líka fram að 

miðað sé við hvernig fjölskylduvirknin hafi verið undanfarnar fjórar vikur. Einnig 

var hugtakið fjölskylda skilgreind á eftirfarandi hátt: Fjölskylda er hópur 

einstaklinga sem tengjast sterkum tilfinningaböndum, finnst þeir tilheyra hver 

öðrum og er umhugað um að vera þátttakendur í lífi hvers annars (Wright, Watson 

og Bell, 1996; Wright og Bell, 2009). 

 

Stuðningur og fræðsla hjúkrunarfræðinga við  fjölskyldur 

Spurningalisti fyrir sjúklinga og aðstandendur (e. ICE-Family Perceived 

Educational, Emotional and Behavioral Support) (fylgiskjal 4) var einnig þróaður 

af Dr. Erlu Kolbrúnu Svavarsdóttur og Eydísi K. Sveinbjarnardóttur og byggir á 

sömu þekkingarforsendum og listinn um fjölskylduvirkni. Hér var upplifun 

fjölskyldnanna mæld á fræðslu, hugrænan og tilfinningalegan stuðning sem veitt 

var af hjúkrunarfræðingum. Spurningalistinn var tilbúinn í ársbyrjun 2009 og var 

Cronbachs alpha listans 0,9 sem skýrði 68% af breytileikanum. Listinn var 

forprófaður á nokkrum sviðum LSH, barnasviði, geðsviði og lyflæknissviði II. 

Listinn inniheldur 14 spurningar þar sem spurt var um hugrænan stuðning í fimm 

spurningum og tilfinningalegan stuðning í níu spurningum. Spurningarnar og 

svörin eru í formi fullyrðinga og eru svörin á á skalanum 1-5. Eiginlega alltaf gaf 

5 stig, oftast 4 stig, stundum 3 stig, sjaldan 2 stig og eiginlega aldrei 1 stig. Gefnar 

voru leiðbeiningar fremst á listanum þar sem kemur fram að þátttakandi merki við 
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svarið sem lýsi reynslu sinni eða upplifun á samskiptum sínum við 

hjúkrunarfræðinga. Einnig kemur fram skilgreining á fjölskyldu.  

Áreiðanleikamæling á spurningalistum 
Gerð var áreiðanleikamæling á notkun spurningalistanna í rannsókninni. 

Stuðningslistinn var notaður til að mæla árangur af hjúkrunarmeðferð sem var 

aðalbreyta rannsóknarinnar. Cronbach´s alpha fyrir þann lista var eftirfarandi, 

heildarstuðningskvarði 0,9, hugrænn stuðningur Cronbach´s alpha 0,86 og fyrir 

tilfinningalegan stuðning var Cronbach´s alpha 0,89. Niðurstöður yfir 0,7 teljast 

viðunandi og yfir 0,8 teljast góðar. Niðurstöður áreiðanleikamælinga fyrir 

stuðningslistann teljast því góðar. Áreiðanleikamæling fyrir fjölskylduvirkni-

listann var Cronbach´s alpha eftirfarandi; fyrir heildarvirknina 0.87. Í undirþáttum 

listans var Cronbach´s alpha eftirfarandi, samvinna og lausn vandamála var 0,76, 

tjáningu tilfinninga 0,67, samskipti 0,84 og hegðun 0,70. Eins og sést er það 

tjáning tilfinninga sem fer undir 0,7 Cronbach´s alpha á áreiðanleikastuðli. 

Mælitæki rannsóknartilgátna og rannsóknarspurningar 
Hér verða rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar settar fram í töflu, skýrt frá 

hvaða mælitæki voru notuð og hvaða tölfræðipróf gerð. Tvö mælitæki voru notuð 

í þessari rannsókn ásamt tveimur listum um bakgrunnsupplýsingar. Mælitæki A 

mælir upplifaðan stuðning og fræðslu hjúkrunarfræðings við fjölskyldur. 

Mælitæki B mælir fjölskylduvirknina og mælitæki C mælir einkenni 

fjölskyldunnar. 
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Tafla 1 Rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar 

Nr. Rannsóknartilgátur Mælitæki Tölfræðipróf 

1a Foreldrar langveikra barna með flogaveiki, 
meðfædda ónæmisgalla og gigt upplifa marktækt 
meiri stuðning eftir stuttar meðferðarsamærður við 
hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

A t-próf 

1b Foreldrar langveikra barna með flogaveiki, 
meðfædda ónæmisgalla og gigt upplifa marktækt 
betri fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn tjáningu 
tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður 
við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

B t-próf 

2a Foreldrar langveikra barna með flogaveiki og 
meðædda ónæmisgalla upplifa marktækt meiri 
stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við 
hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

A t-próf 

2b Foreldrar langveikra barna með flogaveiki og 
meðfædda ónæmisgalla upplifa marktækt betri 
fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn tjáningu 
tilfinninga varðar eftir stuttar meðferðarsamræður 
við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar sem fá 
hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

B t-próf 

3a Foreldrar langveikra barna með gigt upplifa 
marktækt meiri stuðning eftir stuttar meðferðar-
samræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar 
sem fá hefðbundna hjúkrunar-þjónustu. 

A t-próf 

3b Foreldrar langveikra barna með gigt upplifa 
marktækt betri fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn 
tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðar-
samræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar 
sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

B t-próf 

Nr. Rannsóknarspurningar Mælitæki Tölfræðipróf 

1 Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi 
foreldra eftir aldri (40 ára og yngri, 41 árs og eldri) 
eftir þátttöku í stuttum meðferðarsamræðum? 

A og C t-próf 

2 Er marktækur munur á fjölskylduvirkni foreldra 
eftir aldri (40 ára og yngri, 41 árs og eldri) eftir 
þátttöku í stuttum meðferðar-samræðum? 

B og C t-próf 
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Þýði og úrtak (þátttakendur) 
Yfirleitt er um þægindaúrtak að ræða í aðlagaðri tilraun (Polit og Beck, 2008). 

Engin einföld formúla er til sem getur sagt rannsakanda hversu stórt úrtakið á að 

vera en rannsakendum ber að nota eins stórt úrtak og hægt er. Þeim mun stærra 

úrtak, þeim mun meira yfirfærslugildi hefur rannsóknin. En í mörgum hjúkrunar-

rannsóknum þar sem verið er að rannsaka raunverulegar aðstæður fólks er aðeins 

um lítil úrtök að ræða. Þrátt fyrir það geta þau samt sem áður haft yfirfærslugildi 

sé rannsóknin vel unnin. Hafa þarf í huga tölfræðilegan styrk til að svara 

rannsóknarspurningunni (King og Teo, 2000; Polit og Beck, 2008).  

 

Þýðið í þessari rannsókn eru allar fjölskyldur barna og unglinga með eftirfarandi 

langvinna sjúkdóma: flogaveiki, meðfædda ónæmissjúkdóma og gigt sem koma 

reglulega í meðferð og eftirlit á dag- og göngudeild á Barnaspítala Hringsins. 

Úrtakið voru þær fjölskyldur sem komu til meðferðar í febrúar og mars 2009. 

Fjöldi barna með flogaveiki sem sóttu þjónustu á göngudeildina á þessu tímabili, 

voru um það bil 30 og lentu 12 fjölskyldur í úrtaki þessarar rannsóknar. Sjö börn 

voru í meðferð vegna meðfædds ónæmisgalla og lentu þau öll í úrtaki þessarar 

rannsóknar. Fjöldi gigtveikra barna sem sótti þjónustu á dag- og göngudeild á 

þessu tímabili var um það bil 14 börn, 11 lentu í úrtakinu (Söguskráningakerfið, 

LSH, febrúar og mars 2009).  

 

Haft var samband við 30 fjölskyldur langveikra barna með flogaveiki, meðfædda 

ónæmisgalla og gigt. Þessir sjúkdómaflokkar voru valdir því þeir hafa lítið verið 

rannsakaðir hér á landi. Hjúkrunarfræðingar á dag- og göngudeild, höfðu samband 

símleiðis við foreldrana stuttu áður en þeir áttu að mæta með barnið sitt á BH til 

að bjóða þeim þátttöku í rannsókninni. Ákveðið var að fyrstu 15 fjölskyldurnar 

sem kæmu á dag- og göngudeild myndu lenda í tilraunahópi (meðferðarhópi) sem 

fékk stuttar meðferðarsamræður en næstu 15 fjölskyldurnar lentu í saman-

burðarhópi (hefðbundin hjúkrunarþjónusta). Þegar talað er um hefðbundna 
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hjúkrunarþjónustu er átt við að bæði hjúkrunarfræðingur og sérfræðilæknir eru í 

viðtölum við fjölskylduna. Í þessum viðtölum er þjónustan handahófskennd, fyrst 

og fremst er hugað að líkamlegum áhrifum veikindanna frekar en andlegum og 

tilfinningalegum áhrifum á fjölskylduna. 

Inntökuskilyrði  fyrir þátttöku í rannsókninni 

1. Mæður og feður barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigtar-

 sjúkdóma. 

2. Fjölskyldan mætir í reglulegt eftirlit/meðferð á dag- eða göngudeild BH. 

3. Foreldrar þurfa að vera íslenskumælandi. 

 

Bakgrunnsþættir foreldranna 

Upplýsingar um einkenni fjölskyldunnar fengust með spurningalista sem svarað 

var rafrænt í Outcome surveys. Gert er grein fyrir þeim niðurstöðum bæði hjá 

tilraunahópi og samanburðarhópi (sjá töflu 2 og töflu 3). 

Tafla 2 Bakgrunnsþættir foreldra 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur 
 Fjöldi Hlutfall (%) Fjöldi Hlutfall (%) 
Kyn foreldra         
Karl 2 13.3% 4 26,7% 
Kona 13 86,7% 11 73,3% 
samtals 15  15  
     
Aldur foreldra         
19-30 ára 3 20,0% 3 20,0% 
31-40 ára 6 40,1% 3 20,0% 
41-50 ára 5 33,3% 6 40,0% 
51-60 ára 1 6,7% 3 20,0% 
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 Tilraunahópur Samanburðarhópur 
 Fjöldi Hlutfall (%) Fjöldi Hlutfall (%) 
Menntun          
Grunnskólanám 2 13,3% 5 33,3% 
Framhaldsskóli 8 53,3% 4 26,7% 
Háskóli 5 33,3% 4 26,7% 
Framhaldsnám eftir háskóla 0 0,0% 2 13,3% 
     
Ár í námi eftir grunnskóla         
Minna en eitt ár 0 0,0% 3 20,0% 
1-3 ár 6 40,0% 3 20,0% 
4-6 ár 3 20,0% 4 26,7% 
7 ár 0 0,0% 1 6,7% 
8 ár 4 26,7% 2 13,3% 
9 ár 1 6,7% 1 6,7% 
Meira en 10 ár 1 6,7% 1 6,7% 
     

 

Starfshlutfall         
Vinnur ekki utan heimilis 3 20,0% 3 20,0% 
Vinnur hlutastarf 3 20,0% 4 26,7% 
Í fullu starfi 6 40,0% 7 46,0% 
Í fullu starfi og aukastarfi 1 6.7% 1 6,7% 
Atvinnulaus 2 13.7% 0 0% 
     
Fjölskylduhagir          
Giftur 11 84,6% 9 60,0% 
Sambúð 2 15,4% 6 40,0% 
Vanta 2    
     
Lengd 
sambúðar/hjónabands         
2-5 ár 0 0,0% 3 20,0% 
6-10 ár 6 40,0% 1 6,7% 
11-20 ár 5 33,3% 5 33,3% 
21-30 ár 3 20,0% 6 40,0% 
31 ár eða meira 1 6,7% 0 0% 
     
Samanlagður fjöldi fullorðinna heimilismanna     
1 1 6,7% 0 0% 
2 11 73,3% 12 80,0% 
3 3 20,0% 3 20,0% 
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 Tilraunahópur Samanburðarhópur 
 Fjöldi Hlutfall (%) Fjöldi Hlutfall (%) 
Samanlagður fjöldi barna 0-18 ára       
1 1 6,7% 4 26,7% 
2 10 66,7% 6 40,0% 
3 3 20,0% 2 13,3% 
4 1 6,7% 2 13,3% 
5 0 0% 1 6,7% 
     
Tekjur fjölskyldunnar á mánuði (heildarlaun beggja foreldra)   
Lægri en 200 þúsund 1 6,7% 0 0% 
201-300 þúsund 1 6,7% 1 6,7% 
301-400 þúsund 3 20,0% 3 20,0% 
401-600 þúsund 4 26,7% 9 60,0% 
601-800 þúsund 4 26,7% 1 6,7% 
Ein milljón eða meira 2 13,3% 1 6,7% 

 

 

Tafla 3 Kyn, sjúkdómaflokkar og meðalaldur langveiku barnanna  

  Tilraunahópur Samanburðarhópur 
 Fjöldi Hlutfall (%) Fjöldi Hlutfall (%) 
Kyn barns         
Stúlka 9 60% 9 60% 
Drengur 6 40% 6 40 
     
     
Sjúkdómur barns         
Flogaveiki 5 35,7% 5 35,7 
Gigtarsjúkdómur 5 35,7% 5 35,7 
Meðfæddir ónæmisgallar 4 28,6% 4 28,6 
     
          
  Fjöldi Meðaltal Fjöldi Meðaltal 
Aldur 15 9,75 ár 15 9,24 ár 
Aldur við greiningu sjúkdóms 15 3,91 ár 15 2,95 ár 
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Framkvæmd rannsóknarinnar 
Kveikjan að þessari rannsókn er þriggja áratuga reynsla rannsakanda í 

barnahjúkrun og áhugi hans á fjölskylduhjúkrun. Rannsakandi hefur sótt tvær 

alþjóðlegar ráðstefnur í fjölskylduhjúkrun og einnig nokkur námskeið. Áður en 

meðferðarviðtölin hófust fékk rannsakandi þjálfun í að taka stutt meðferðarviðtöl 

Rannsakandi er í stjórnunarstöðu og hefur því ekki haft aðkomu að meðferð 

þátttakenda.  

 

Sótt var um leyfi til Siðanefndar LSH (nr.68/2008) til að gera forrannsókn á þróun 

og innleiðingu fjölskylduhjúkrunarmeðferðar á Barnaspítala Hringsins, í október 

2008 (fylgiskjal 5). Rannsókn þessi er hluti af henni. Tilkynning var send til 

Persónuverndar. Rannsóknin var kynnt fyrir þeim barnalæknum sem veita 

þátttakendum rannsóknarinnar þjónustu. Fyrrverandi sviðstjóri hjúkrunar á 

barnasviði er í innleiðingarhópi fjölskylduhjúkrunar á BH og þurfti því ekki 

formlegt leyfi frá sviðstjórn. Rannsóknin var kynnt fyrir hjúkrunarfræðingum á 

dag- og göngudeild BH. Eftir að leyfi voru fengin var hafist handa við 

framkvæmd. Um þægindaúrtak var að ræða þar sem fjölskyldum barna og 

unglinga með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt var boðin þátttaka. Gert 

var ráð fyrir að gagnaöflun tæki tvo til þrjá mánuði og stóð hún yfir frá byrjun 

febrúar til loka mars 2009. 

 

Hjúkrunarfræðingar dag- og göngudeildar kynntu rannsóknina fyrir foreldrum og 

báðu um leyfi fyrir hönd rannsakanda. Foreldar þurftu að samþykkja að þeim væri 

sama í hvorum hópnum þeir lentu, það er að segja meðferðarhópi eða 

samanburðarhópi. Þeir foreldar sem lentu í samanburðarhópi var tjáð að eftir að 

rannsókn lyki stæði þeim til boða viðtal við hjúkrunarfræðing. Þegar samþykki lá 

fyrir hitti rannsakandi foreldra á göngudeildinni því viðtölin voru tengd komum á 

dag- og göngudeild. Þátttakendur sem komu á göngudeildina voru beðnir um að 

ætla sér meiri tíma en ef um venjulega heimsókn væri að ræða. Rannsakandi hitti 
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foreldrana og skýrði tilhögun rannsóknarinnar nánar og foreldrarnir skrifuðu undir 

upplýst samþykki í tvíriti og héldu foreldrarnir öðru eintakinu (fylgiskjöl 6 og 7). 

Foreldrarnir svöruðu spurningalistunum samtímis í sitthvoru herberginu. Það tók 

foreldrana að meðaltali 15 mínútur að svara listunum. Spurningalistarnir voru allir 

á rafrænu formi (fylgiskjöl 1, 2, 3 og 4). Á tíma eitt svöruðu foreldrarnir fyrst 

spurningum um barnið, síðan fjölskylduvirknilistanum, og stuðningslistanum og í 

lokin upplýsingum um fjölskylduna. Þeir foreldrar sem lentu í meðferðarhópi 

fengu stutt meðferðarviðtal strax efir að þeir luku við að svara spurningalistunum. 

Viðtölin fóru fram í viðtalsherbergi göngudeildar þar sem áhersla var lögð á 

hlýlegt umhverfi. Rannsakandi kom því þannig fyrir að aðeins í einu viðtali var 

barnið með foreldrunum, annars voru börnin í umsjá leikskólakennara BH á 

meðan viðtalið fór fram.  

 

Þátttakendur í tilraunahópi voru 15 foreldrar. Lengd meðferðarviðtalanna var frá 

20 mínútum og upp í 45 mínútur, meðallengd viðtalanna var 30 mínútur. Í 

meðferðarviðtölunum var hugmyndafræði Calgary líkananna um stuttar 

meðferðarsamræður hafðar að leiðarljósi. Rannsakandi dró upp fjölskyldutré og 

tengslakort fjölskyldunnar og áhersla var lögð á að draga fram styrkleika 

fjölskyldunnar. Eftir viðtalið fengu foreldrarnir upplýsingar um vefslóð 

rannsóknarinnar og aðgangsorð með sér heim. Þeir voru beðnir um að svara 

spurningalistunum um stuðning og fjölskylduvirkni rafrænt eftir þrjá til fimm 

daga..  

 

Í samanburðarhópi voru 15 foreldrar Þeir hittu rannsakanda sem útskýrði 

rannsóknina og skrifuðu þeir undir upplýst samþykki í tvíriti. Þeir fengu aðgang 

að herbergi með tölvu og svöruðu sömu listum og tilraunahópurinn. Síðan fengu 

þeir upplýsingar um vefslóð rannsóknarinnar og aðgangsorð til að svara sömu 

spurningum og tilraunahópurinn. þremur til fimm dögum seinna. 
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Stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður 
Frumbreyta rannsóknarinnar er hjúkrunarmeðferð sem byggir á hugmyndafræði 

Calgary-fjölskyldumats- og meðferðarlíkana, um stuttar fjölskyldumeðferðar-

samræður. Það byggir á þremur meginmatsþáttum um fjölskylduna. Þeir eru 

samsetning, þroskastig og virkni/starfsemi fjölskyldunnar. Calgary 

fjölskyldumatslíkanið er tæki hjúkrunarfræðings til að kynnast fjölskyldunni, og 

til að aðstoða hana við að greina heilbrigðisvandann. Með fjölskyldumatinu má 

einnig benda á styrkleika fjölskyldunnar sem auðveldar henni að takast á við 

heilbrigðisvandann. Fjölskyldumeðferðarlíkanið tekur mið af styrkleikum og 

þrautseigju fjölskyldna (Wright og Leahey 2009). Talið er að stutt meðferðarviðtal 

við fjölskyldu geti verið árangursríkt og jafnvel að það geti bætt líðan 

fjölskyldumeðlima. Wright og Leahey (1999, 2009) telja fimm lykilþætti skipta 

öllu máli í stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum, en þeir eru eftirfarandi:  

1. Að hefja meðferðarleg samskipti, bjóða fjölskyldu til samræðna með eða án 

sjúklings. 

2. Sýna fjölskyldumeðlimum virðingu, ræða tilgang, tímamörk og hlutverk allra 

eru skýrð. 

3. Að gerð séu fjölskyldutré og tengslakort. 

4. Að spyrja ákveðinna meðferðarspurninga. Dæmi um meðferðarspurningar 

eru:  

• Hvað brennur helst á ykkur núna? 

• Á hvaða fjölskyldumeðlim hafa veikindin mest áhrif? Hver þjáist mest? 

• Hvað hefur reynst ykkur best/síst hjálplegt í svipuðum aðstæðum? 

• Ef það væri ein spurning sem þú/þið gætuð fengið svar við núna, hver   

væri hún? 

• Hvernig getum við stutt best við þig og fjölskyldu þína? 

• Hverjar eru óskir/þarfir þínar fyrir aðstoð núna? 

5. Að draga fram styrkleika.  
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Dæmi: Ég heyri að þetta hefur haft töluverðar breytingar í för með sér fyrir 

ykkur og finnst mér þið hafa staðið ykkur mjög vel. Þá er aðdáunarvert að sjá 

hvað þið hjónin eru samstíga. 

 

Siðfræði rannsóknarinnar 
Persónulegum upplýsingum um fjölskyldur langveiku barnanna var safnað. 

Samkvæmt siðareglum Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga (1997) er kjarni 

hjúkrunar að bera umhyggju fyrir skjólstæðingum og virða líf hans og mannhelgi. 

Sótt var um leyfi fyrir rannsókninni til Siðanefndar LSH (fylgiskjal 5) og tilkynnt 

var um rannsóknina til Persónuverndar. Sérfræðingar í barnalækningum voru 

upplýstir um rannsóknina. Farið var að öllum reglum leyfisveitenda. Farið var yfir 

öll atriði upplýsts samþykkis ( fylgiskjöl 6 og 7) með þátttakendum og þeir látnir 

vita að þeir mættu neita þátttöku og hætta í rannsókninni hvenær sem er, án þess 

að það hefði áhrif á þá þjónustu sem þeir væru að fá á BH. Einnig voru 

þátttakendur látnir vita að öll tilskilin leyfi hefðu verið fengin fyrir rannsókninni.  

 

Spurningalistar voru á rafrænu formi. Upplýst samþykki þátttakenda er geymt í 

skjalaskáp í húsnæði hjúkrunarfræðideildar Háskóla Íslands. Rannsakandi og 

leiðbeinandi hafa einir aðgang að þeim gögnum og verður þeim eytt að rannsókn 

lokinni. Ef upp komu mál í viðtalinu sem rannsakandi taldi nauðsynlegt að leysa 

úr hið fyrsta fékk hann leyfi foreldra til að setja málið í farveg og vísaði 

fjölskyldunni til annarra meðferðaraðila. Þátttakendum var bent á að ef eitthvað í 

meðferðarsamræðunum ylli þeim hugarangri eftir á, gætu þeir haft samband við 

ábyrgðarmann rannsóknarinnar. 

Gagnagreining og úrvinnsla 
Gagnagreining fer eftir því hvernig gagna er aflað til að svara rannsóknartilgátum 

og rannsóknarspurningum. Þeir þættir rannsóknarinnar er lúta að lýsandi 

niðurstöðum eru kynntar með hlutfallsútreikningum, meðalgildum og 



68 

staðalfrávikum. Ef verið er að lýsa mun á milli hópa sem fengu meðferð og fengu 

ekki meðferð er meðal annars notað t-próf. Það er marktekni próf til að meta mun 

á milli tveggja meðaltala. Ef bera á saman fleiri en tvo hópa er notuð 

dreifigreining (e. analysis of variance ANOVA) (Brink og Wood, 1997; King og 

Teo, 2000).  
 

Þátttakendur svöruðu spurningalistum rafrænt og var Outcome Surveys notað. 

Niðurstöðunum var varpað yfir í forritið SPSS 18 (PASW statstics 18) og var það 

notað við úrvinnslu gagnanna. Ekki var tölfræðilegur styrkur til að framkvæma 

ANOVU-próf. Til að auka styrk gagnanna var valin sú leið að velja einn 

þátttakanda frá hverri fjölskyldu, 15 einstaklinga úr tilraunahópi og 15 

einstaklinga úr samanburðarhópi. Gerðar voru eftirfarandi prófanir til að fá svör 

við rannsóknarspurningum og til að hafna eða styðja rannsóknartilgáturnar:  

• Krosstöflur og ki-kvaðrat próf á bakgrunnsþáttum foreldra. Hvergi kom 

fram marktækur munur á hópunum sem gerir þá sambærilega.  

• T-próf óháðra úrtaka (e. independent sample-t-test). Þá voru meðaltöl 

tveggja hópa í úrtaki, tilraunahóp og samanburðarhóp, borin saman.  
 

Unnið var með 95% marktæknimörk. Þá er hægt að segja með 95% vissu að 

niðurstöðurnar um mun á milli hópa verða ekki fyrir tilviljun. Þar sem gögnin 

voru normaldreifð var hægt að framkvæma t-próf. 

Samantekt 
Hér hefur verið gerð grein fyrir rannsókninni og rannsóknarsniði sem er 

hálfstaðlað tilraunsnið. Einnig var fjallað um mælitæki rannsóknarinnar, þýði og 

úrtak var skilgreint og gerð grein fyrir þátttakendum. Farið var yfir framkvæmd 

rannsóknarinnar, frumbreytan, hjúkrunarmeðferðin, var skilgreind og siðfræðileg 

atriði rædd. Þá var farið yfir hvernig úrtakið var hreinsað til að fá meiri styrk í 

gögnin. Ekki var tölfræðilegur styrkur til að framkvæma ANOVU-próf, því voru 

gerðar krosstöflur, kí-kvaðrat próf og t-próf óháðra úrtaka þar sem gögnin voru 

normaldreifð.
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Niðurstöður 
Niðurstöður eru birtar í texta og tölum. Settar voru fram þrjár rannsóknartilgátur í 

tveimur liðum og tvær rannsóknarspurningar um upplifaðan stuðning og 

fjölskylduvirkni. Sett var fram tilgáta (e. directional hypothesis) sem gerir ráð 

fyrir að ákveðin niðurstaða, samkvæmt fræðilegri samantekt og 

hugmyndafræðilegum bakgrunni rannsóknarinnar, fáist þegar mældur er 

ávinningur af hjúkrunarmeðferð, stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum.  

Rannsóknartilgáta 1a 
„Foreldrar langveikra barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt  

upplifa marktækt meiri stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en foreldrar barna með sömu sjúkóma, sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu.“ 

 

Niðurstöður sýna að samkvæmt stefnutilgátu, t-prófi óháðra úrtaka (e. 

independent sample t-test) var tölfræðilega marktækur munur milli þessara hópa á 

heildarmeðalskori á stuðningskvarða t(23)=1,733, p=0,049 eftir meðferð (sjá töflu 

4). Einnig var tölfræðilega marktækur munur á tilfinningalegum stuðningi hjá 

tilraunahópi og samanburðarhópi, t(23)=1,903,  p=0,035 eftir meðferð. Segja má 

að þessar niðurstöður styðji tilgátuna að hluta, þar sem tilraunahópurinn upplifir 

meiri heildarstuðning og tilfinningalegan stuðning eftir meðferðina en þeir 

foreldrar sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

Tafla 4. Heildarmeðalskor á stuðningslista eftir stuttar meðferðarsamræður.    

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 14 2,06 1,13 11 1,58 0,59 1,265 0,094 

Tilfinningalegur stuðningur 14 2,30 1,02 11 1,67 0,47 1,903 0,035* 

Heildarskor 14 2,21 1,02 11 1,63 0,47 1,733 0,049* 

*P<0,05,  n=fjöldi. M=meðaltal. sf=staðalfrávík, t=t-próf, p=marktækni. 
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Stuðningur var einnig mældur hjá tilraunahópi og samanburðarhópi fyrir stuttar 

meðferðarsamræður. Þar kemur fram samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka að ekki er 

marktækur munur á hópunum (sjá töflu 5). 

 

Tafla 5. Heildarmeðalskor á stuðningslista fyrir stuttar meðferðarsamræður    

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 15 2,45 1,14 15 2,45 1,23 -0,154 0,879 

Tilfinningalegur stuðningur 15 2,42 1,01 15 2,29 1,05 0,353 0,726 

Heildarskor 15 2,43 1,02 15 2,37 1,05 0,164 0,871 

*P<0,05.  

 

Rannsóknartilgáta 1b 
„Foreldrar langveikra barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt  

upplifa betri fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn tjáningu tilfinninga varðar, eftir 

stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing, en þeir foreldra barna með 

sömu sjúkdóma sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu.“ 

 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var tölfræðilega marktækur 

munur á þremur þáttum virknilistans á milli tilraunahóps og samanburðarhóps þar 

sem tilraunahópurinn skorar tölfræðilega marktækt lægra í eftirfarandi þáttum: 

tjáningu tilfinninga t(23)=-4,407, p=0,000, hegðun t(23)=-3,450, p=0,002 og 

heildarmeðalskori virknilistans t(23)=-2,810,  p=0,010. (sjá töflu 6). Þessar 

niðurstöður sýna að tilgátan var ekki studd. 
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Tafla 6. Heildarmeðalskor á virknilista eftir stuttar meðferðarsamræður 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Tjáning tilf 14 3,77 0,41 11 4,54 0,47 -4,407 0,000* 

Samvinna 14 3,88 0,64 11 4,29 0,57 -1,633 0,116 

Samskipti 14 3,62 0,79 11 4,00 0,64 -1,277 0,214 

Hegðun 14 3,73 0,70 11 4,57 0,43 -3,450 0,002* 

Heildarskor 14 3,76 0,57 11 4,35 0,40 -2,810 0,010* 

*P<0,05  

 

Fjölskylduvirkni var einnig mæld hjá tilraunahópi og samanburðarhópi fyrir 

stuttar meðferðarsamræður. Þar kemur fram samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka að 

ekki var marktækur munur á hópunum, nema í tjáningu tilfinninga (sjá töflu 7). 

 

Tafla 7. Heildarmeðalskor á virknilista fyrir stuttar meðferðarsamræður 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Tjáning tilf 15 3,93 0,52 15 4,33 0,54 -2,063 0,048* 

Samvinna 15 3,90 0,70 15 4,25 0,65 -1,403 0,172 

Samskipti 15 3,63 0,75 15 3,90 0,79 -0,942 0,354 

Hegðun 15 3,95 0,52 15 4,30 0,49 -1,877 0,071 

Heildarskor 15 3,85 0,51 15 4,20 0,43 -1,982 0,057 

*P<0,05 
 

Rannsóknartilgáta 2a 
„Foreldrar langveikra barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla upplifa 

marktækt meiri stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en 

foreldrar barna með sömu sjúkdóma, sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu.“ 
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Niðurstöður sýna að samkvæmt stefnutilgátu, t-prófi óháðra úrtaka var 

tölfræðilega marktækur munur milli tilraunahóps og samanburðarhóps á 

heildarmeðalskori á stuðningskvarða t(13)=1,925, p=0,038, eftir stuttar 

meðferðarsamræður (sjá töflu 8). Einnig var tölfræðilega marktækur munur á 

tilfinningalegum stuðningi t(13)=2,016  p=0,033. Rannsóknartilgátan er því studd 

að hluta, þar sem tilraunahópur upplifir meiri heildarstuðning og tilfinningalegan 

stuðning eftir meðferðina en þeir foreldrar sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Tafla 8. Foreldrar barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla, eftir stuttar 
meðferðarsamræður. 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 9 2,33 1,20 6 1,50 0,59 1,566 0,071 

Tilfinningalegur stuðningur 9 2,46 1,07 6 1,51 0,48 2,016 0,033* 

Heildarskor 9 2,42 1,08 6 1,51 0,44 1,925 0,038* 

*P<0,05.  
 
 

Stuðningur var einnig mældur hjá tilraunahópi og samanburðarhópi fyrir stuttar 

meðferðarsamræður. Þar kom fram samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka að ekki var 

marktækur munur á hópunum (sjá töflu 9). 

 

Tafla 9. Foreldrar barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla, fyrir stuttar 
meðferðarsamræður.             

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 9 2,69 1,25 9 2,62 1,18 0,116 0,909 

Tilfinningalegur stuðningur 9 2,62 1,01 9 2,19 1,03    0,872 0,396 

Heildarskor 9 2,64 1,06 9 2,35 1,00 0,604 0,554 

*P<0,05.  
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Rannsóknartilgáta 2b 
„Foreldrar langveikra barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla upplifa 

betri fjölskylduvirkni, hvað undirþáttinn tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldra barna með sömu 

sjúkdóma sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu.“ 

 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var tölfræðilega marktækur 

munur á tilraunahópi og samanburðarhópi á tveimur undirþáttum virknilistans þar 

sem tilraunahópurinn skorar marktækt lægra en samanburðarhópurinn í tjáningu 

tilfinninga t(13)=-2,606,  p=0,022 og hegðun t(13)=-2,199,  p=0,047 (sjá töflu 10). 

Þessar niðurstöður sýna að tilgátan var ekki studd. 

 

Tafla 10. Foreldrar barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla, eftir stuttar 
meðferðarsamræður. 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Tjáning tilf 9 3,86 0,47 6 4,54 0,53 -2,606 0,022* 

Samvinna 9 3,95 0,73 6 4,33 0,56 -1,074 0,303 

Samskipti 9 3,69 0,79 6 4,20 0,53 -1,376 0,192 

Hegðun 9 3,77 0,67 6 4,45 0,43 -2,199 0,047* 

Heildarskor 9 3,83 0,62 6 4,38 0,36 -1,958 0,072 

*P<0,05  

 

 

Fjölskylduvirkni var einnig mæld hjá tilraunahópi og samanburðarhópi fyrir 

stuttar meðferðarsamræður. Þar kemur fram samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka að 

ekki var marktækur munur á hópunum (sjá töflu 11). 
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Tafla 11. Foreldrar barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla, fyrir stuttar 
meðferðarsamræður. 

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Tjáning tilf 9 3,94 0,51 9 4,30 0,57 -1,414 0,176 

Samvinna 9 4,00 0,77 9 4,31 0,54 -0,989 0,338 

Samskipti 9 3,72 0,65 9 4,02 0,89 -0,826 0,421 

Hegðun 9 3,97 0,50 9 4,19 0,48 -0,954 0,354 

Heildarskor 9 3,91 0,48 9 4,21 0,38 -1,470 0,161 

*P<0,05  

 

Rannsóknartilgáta 3a 
„Foreldrar langveikra barna með gigt upplifa marktækt meiri stuðning eftir 

stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en foreldrar barna með sama 

sjúkdóm, sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu.“ 

 

Niðurstöður sýna að samkvæmt stefnutilgátu t-prófi óháðra úrtaka var ekki 

tölfræðilega marktækur munur á hópunum (sjá töflu 12). Tilgátunni er því hafnað. 

 

Tafla 12. Foreldrar barna með gigt, eftir stuttar meðferðarsamræður.    

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðning 5 1,56 0,88 4 1,60 0,71 -0,074 0,471 

Tilfinningalegur stuðningur 5 2,00 0,94 4 1,83 0,52 0,315 0,380 

Heildarskor 5 1,84 0,87 4 1,75 0,58 0,182 0,430 

*P<0,05.  

 
Stuðningur var einnig mældur hjá tilraunahópi og samanburðarhópi fyrir stuttar 

meðferðarsamræður. Þar kemur fram samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka að ekki var 

marktækur munur á hópunum (sjá töflu 13). 
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Tafla 13. Foreldrar barna með gigt, fyrir stuttar meðferðarsamræður.             

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 5 1,88 0,87 5 2,60 1,43 -0,957 0,367 

Tilfinningalegur stuðningur 5 1,82 0,78 5 2,67 1,13  -1,373 0,207 

Heildarskor 5 1,84 0,77 5 2,64 1,18 -1,264 0,242 

*P<0,05.  

    

Rannsóknartilgáta 3b 
„Foreldrar langveikra barna með gigt upplifa betri fjölskylduvirkni hvað 

undirþáttinn tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með sama sjúkdóm sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu.“ 
 

Niðurstöður sýna að samkvæmt stefnutilgátu t-prófi óháðra úrtaka var ekki 

tölfræðilega marktækur munur á niðurstöðum milli tilraunahóps og 

samanburðarhóps, nema í tjáningu tilfinninga. Þar skorar tilraunahópurinn lægra 

en samanburðarhópur (sjá töflu 14) og er tilgátunni því hafnað. 

 

 

Tafla 14. Foreldrar barna með gigt, eftir stuttar meðferðarsamærður.  

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf T p 

Tjáning tilf 5 3,60 0,22 4 4,56 0,51 -3,482 0,026* 

Samvinna 5 3,76 0,52 4 4,10 0,66 -0,867 0,415 

Samskipti 5 3,50 0,85 4 3,50 0,54 0,000 1,000 

Hegðun 5 3,65 0,84 4 4,62 0,48 -2,052 0,097 

Heildarskor 5 3,63 0,58 4 4,19 0,48 -1,527 0,171 

*P<0,05  
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Fjölskylduvirkni var einnig mæld hjá tilraunahópi og samanburðarhópi fyrir 

stuttar meðferðarsamræður. Þar kemur fram samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka að 

ekki var tölfræðilega marktækur munur á hópunum, nema í hegðun, undirþætti 

fjölskylduvirkni sem lýtur að hegðun fjölskyldumeðlima (sjá töflu 15). 

 

Tafla 15. Foreldrar barna með gigt, fyrir stuttar meðferðarsamræður.  

 Tilraunahópur Samanburðarhópur   

 n M sf n M sf T p 

Tjáning tilf 5 3,80 0,57 5 4,30 0,57 -3,387 0,230 

Samvinna 5 3,60 0,52 5 4,00 0,81 -0,923 0,383 

Samskipti 5 3,30 0,89 5 3,55 0,57 0,529 0,611 

Hegðun 5 3,70 0,32 5 4,35 0,48 -2,479 0,038* 

Heildarskor 5 3,60 0,44 5 4,04 0,48 -1,524 0,166 

*P<0,05  

 

Rannsóknarspurning 1 
Er marktækur munur á upplifuðum stuðningi foreldra eftir aldri, 40 ára og yngri 

og 41 árs og eldri, eftir þátttöku í stuttum meðferðarsamræðum? 
 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var ekki tölfræðilega 

marktækur munur á upplifuðum stuðningi foreldra í tilraunahópi eftir aldri (sjá 

töflu 16). Upplifun foreldra af stuttum meðferðarsamæðum hvað varðar 

upplifaðan stuðning er ekki ólík eftir aldri.  

Tafla 16. Munur á kvarðaskorun hjá tilraunahópi eftir aldri, eftir stuttar meðferðarsamræður. 

 Foreldrar 40 ára og yngri Foreldrar 41 árs og eldri   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 8 2,32 1,31 6 1,70 0,77 1,029 0,324 

Tilfinningal. stuðningur 8 2,59 1,10 6 1,90 0,82 1,283 0,224 

Heildarskor 8 2,50 1,12 6 1,83 0,79 1,234 0,241 

*P<0,05.  
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Stuðningur var einnig mældur hjá tilraunahópi fyrir stuttar meðferðarsamæður. 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var ekki tölfræðilega 

marktækur munur á upplifuðum stuðningi foreldra í tilraunahópi eftir aldri sjá 

töflu 17). 

Tafla 17. Munur á kvarðaskorun hjá tilraunahópi eftir aldri, fyrir stuttar meðferðarsamræður.     

 Foreldrar 40 ára og yngri Foreldrar 41 árs og eldri   

 n M sf n M sf t p 

Hugrænn stuðningur 9 2,51 1,13 6 2,36 1,26 0,232 0,820 

Tilfinningal. stuðningur. 9 2,43 0,90 6 2,40 1,25 0,045 0,965 

Heildarskor 9 2,46 0,94 6 2,39 1,21 0,121 0,906 

*P<0,05  

 

Rannsóknarspurning 2 
Er marktækur munur á fjölskylduvirkni hjá foreldrum eftir aldri, 40 ára og yngri 

og síðan 41 árs og eldri, eftir þátttöku í stuttum meðferðarsamræðum? 
 

Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka var tölfræðilega marktækur 

munur á milli hópanna. Foreldrar 40 ára og yngri skora tölfræðilega marktækt 

hærra í tjáningu tilfinninga t(12)=-3,202,  p=0,008 og samvinnu og lausn 

vandamála t(12)=-2,205,  p=0,048, eftir þátttöku í stuttum meðferðarsamræðum 

við hjúkrunarfræðing en foreldrar 41 árs og eldri (sjá töflu 18).  

Tafla 18. Munur á kvarðaskorun hjá tilraunahópi eftir aldri, eftir stuttar meðferðarsamræður. 

 Foreldrar 40 ára og yngri Foreldrar 41 árs og eldri   

 n M sf n M sf t p 

Tjáning tilf 8 4,00 0,29 6 3,45 0,33 3,202 0,008* 

Samvinna 8 4,17 0,58 6 3,50 0,54 2,205 0,048* 

Samskipti 8 3,84 0,73 6 3,33 0,83 1,220 0,246 

Hegðun 8 3,90 0,71 6 3,50 0,67 1,076 0,303 

Heildarskor 8 3,99 0,53 6 3,45 0,56 1,844 0,090 

*P<0,05  



78 

 

Fjölskylduvirkni var einnig mæld hjá tilraunahópi fyrir stuttar meðferðar-

samræður. Niðurstöður sýna að samkvæmt t-prófi óháðra úrtaka, var tölfræðilega 

marktækur munur á aldurshópunum í byrjun á öllum þáttum virkninnar, nema 

samvinnu og lausn vandamála (sjá töflu 19). 

 

Tafla 19. Munur á kvarðaskorun hjá tilraunahópi eftir aldri fyrir  stuttar meðferðarsamræður 

 Foreldrar 40 ára og yngri Foreldrar 41 árs og eldri   

 n M sf n M sf t p 

Tjáning tilf 9 4,22 0,42 6 3,50 0,32 3,556 0,004* 

Samvinna 9 4,02 0,78 6 3,73 0,57 0,771  0,454 

Samskipti 9 4,00 0,61 6 3,08 0,62 2,816 0,015* 

Hegðun 9 4,22 0,44 6 3,54 0,36 3,116 0,008* 

Heildarskor 9 4,11 0,44 6 3,48 0,35 2,928 0,012* 

*P<0,05  
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Umræða 

Í þessum kafla verður fjallað um niðurstöður rannsóknarinnar. Þær verða skoðaðar 

og skýrðar í ljósi þeirrar þekkingar sem til er um efnið og fjallað hefur verið um í 

fræðilegri umfjöllun. Fjallað verður um hverja rannsóknartilgátu og 

rannsóknarspurningu fyrir sig í þeirri röð sem þær voru settar fram. Athugað 

verður hvort tilgátur standist og niðurstöður skoðaðar eftir rannsóknarspurningum. 

Þá verður fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar, hagnýtingu fyrir hjúkrun og að 

lokum verður komið með tillögur að framtíðarrannsóknum. 

Umræða um rannsóknartilgátur og rannsóknarspurningar 

Rannsóknartilgáta 1a 
Sett var fram ákveðin rannsóknartilgáta sem gerir ráð fyrir því að ákveðin 

niðurstaða fáist þegar mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð. Foreldrar 

langveikra barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt upplifa marktækt 

meiri stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en  

foreldrar barna með sömu sjúkdóma, sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Niðurstöður sýndu að tölfræðilega marktækur munur var á upplifuðum 

tilfinningalegum- og heildarstuðningi hjá tilraunahópi eftir þátttöku í stuttum 

meðferðarsamræðum við hjúkrunarfræðing. Ekki var munur á hugrænum 

stuðningi. Tilgátan stóðst því að hluta. Niðurstöður rannsóknarinnar samræmast 

rannsóknarniðurstöðum Bryndísar Halldórsdóttur (2009). Rannsókn hennar var 

gerð með sömu hugmyndafræði og svipuðu inngripi, stuttum 

hjúkrunarmeðferðarsamræðum. Í þeirri rannsókn voru áhrif af stuttum 

hjúkrunarmeðferðarsamræðum við aðstandendur langveikra lungnasjúklinga hér á 

landi metin. Niðurstöðurnar sýndu að munur var á upplifuðum tilfinningalegum- 

og heildarstuðningi fjölskyldumeðlima langveikra lungnasjúklinga eftir stuttar 
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meðferðarsamræður, sem veittar voru af hjúkurnarfræðingi, samanborið við þá 

sem fengu hefðbundna hjúkrunarþjónustu (Bryndís Halldórsdóttir, 2009).  

 

Samkvæmt fræðilegum bakgrunni þessara rannsókna um Calgary hugmyndafræði 

þeirra Wright og Leahey (2009) þá ber þessum niðurstöðum saman um ávinning 

af stuttum fjölskyldumeðferðarsamræðum. Sú hjúkrunarmeðferð byggir á 

samstarfi fjölskyldu og hjúkrunarfræðings. Þar skiptir miklu sérþekking 

fjölskyldunnar á heilbrigðisvanda sínum og endurgjöf hjúkrunarfræðings, 

gagnkvæm virðing og viðurkenning á framlagi beggja (Leahey og Harper-Jaques, 

1996). Með því að draga fram styrkleika fjölskyldunnar getur slíkt samband haft 

jákvæð og uppbyggileg áhrif og stuðlað að breytingu eða aðlögun að 

heilbrigðisvanda fjölskyldunnar.  

 

Allt of oft eru fjölskyldumeðlimir einungis hvattir til að segja sjúkrasögu sína og 

þá eingöngu það sem tengist sjúkdómum þeirra heldur en að segja frá reynslu 

sinni af veikindum og sögunni í kringum veikindin. Þegar hjúkrunarfræðingar 

hvetja fjölskyldumeðlimi til að segja alla söguna segja þeir ekki bara frá 

veikindum og þjáningum heldur líka sögur af styrkleikum og þrautseigju. Í 

viðtölum hjúkrunarfræðinga við fjölskyldumeðlimi, sem hafa ákveðinn tilgang og 

markmið, koma oft í ljós styrkleikar fjölskyldunnar og geta þeir leitt til þess að 

fjölskyldan sjálf kemur með lausnir (Wright og Leahey, 2009).  

 

Í stuttum meðferðarsamræðum rannsakanda þessarar rannsóknar við foreldra var 

leitast við að gefa þeim tækifæri til að tjá sig um reynslu sína af því að eiga barn 

með langvinnan sjúkdóm. Ennfremur var lögð áhersla á að foreldrar fengju 

viðurkenningu á því álagi sem veikindum barnsins fylgdi og dregnir voru fram 

styrkleikar þeirra. Sýnt hefur verið fram á að foreldrum finnist þeir metnir á 

jákvæðan hátt ef hjúkrunarfræðingurinn sýnir þeim umhyggju og bendir á 

styrkleika/þrautseigju þeirra. Þannig finna þeir fyrir andlegum stuðningi og 
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virðingu við tilfinningar sínar (Hallstrom, Runesson, og Elander, 2002; Hill, 1996; 

Shields, Kristersson-Hallström og O´Callaghan, 2003). Þessar niðurstöður gefa 

vísbendingu um að foreldrar barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og 

gigt upplifi meiri heildar- og tilfinningalegan stuðning eftir stuttar meðferðar-

samræður en foreldrar barna með sömu sjúkdóma sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu. 

 

Ekki kom fram munur milli tilraunahóps og samanburðarhóps á hugrænum 

stuðningi eftir veittar stuttar meðferðarsamræður, en þá er verið að veita stuðning 

á vitsmunasviði. Þar er lögð áhersla á fræðslu og upplýsingagjöf til fjölskyldna 

sem standa frammi fyrir erfiðum veikindum. Það er því umhugsunarefni fyrir 

hjúkrunarfræðinga á klínískum vettvangi að huga betur að fræðslu og 

upplýsingagjöf til fjölskyldna þessara barna. Hugsanlega mætti auka fræðslu með 

gerð fræðslubæklinga og fræðslu á netinu því fræðsluþörfum þessara foreldra 

virðist ekki vera mætt. 

 

Rannsóknartilgáta 1b   
Sett var fram tilgáta sem gerir ráð fyrir því að ákveðin niðurstaða fáist þegar 

mældur er ávinningur af hjúkrunarmeðferð. Foreldrar langveikra barna með 

flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt  upplifa betri fjölskylduvirkni, hvað 

undirþáttinn tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með sömu sjúkdóma, sem fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Samkvæmt niðurstöðum var ekki munur á hópunum, rannsóknartilgátan var því 

ekki studd. Aftur á móti var tölfræðilega marktækur munur á heildarmeðalskori 

virknilistans og tveimur undirþáttum hans þar sem tilraunahópurinn skoraði verr í 

virkni en samanburðarhópurinn, eftir stuttar meðferðarsamræður, sem var einungis 
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eitt viðtal. Tilraunahópurinn skoraði lægra í tjáningu tilfinninga, hegðun og 

heildarskori á virknikvarða. Það sem er athyglisvert við niðurstöðurnar er að þrátt 

fyrir að ekki sé marktækur munur á bakgrunnsþáttum foreldra þá er marktækur 

munur á tjáningu tilfinninga hjá þessum hópum fyrir stuttar meðferðar-

samræður.Þar kemur tilraunahópurinn ver út og því ekki hægt að gera ráð fyrir því 

að eitt viðtal bæti virknina. Ekki fundust sambærilegar rannsóknir og þessi við 

heimildaleit. 

 

Fjölskylduvirkni er lýsing á því hvernig fjölskyldan starfar á vitsmunalega-, 

tilfinningalega- og hegðunarlega sviðinu. Hjúkrunarmeðferðum sem beitt er inn á 

tilfinningasvæði varðandi virkni fjölskyldunnar er ætlað að draga úr eða auka þær 

tilfinningar sem standa í vegi fyrir því að fjölskyldan sjálf geti leyst sín vandamál 

(Wright og Leahley, 2009). Í Calgary fjölskyldumeðferðarlíkaninu er hjúkrunar-

meðferðum beitt til að efla, bæta og viðhalda virkni/starfsemi fjölskyldunnar á 

vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissviði. Þegar fjölskyldur standa frammi fyrir 

erfiðri lífsreynslu eins og langvinnum veikindum barns, er algengt að sterk 

tilfinningaviðbrögð vakni sem dregið geta úr virkni eða starfshæfni 

fjölskyldunnar. Að draga fram og viðurkenna erfiðar tilfinningar getur létt á 

tilfinningu um einangrun og einsemd fjölskyldumeðlims vegna hugsana sinna og 

stuðlað að því að viðkomandi viðurkenni að þetta séu eðlileg viðbrögð tengd 

veikindum ástvinar (Wright og Leahey, 2009).  

 

Í þessari rannsókn var um stuttar meðferðarsamræður að ræða og var áhersla lögð 

á að gefa foreldrum tækifæri til að tjá sig um upplifun sína af því að eiga langveikt 

barn, ásamt því að benda þeim á styrkleika sína. Það má leiða að því líkum að eftir 

ákveðið inngrip, sem stuttar meðferðarsamræður eru, fari foreldrar að hugsa nánar 

út í þætti sem ekki hafa verið ræddir áður, eins og hversu vel þeir gera sér grein 

fyrir tilfinningum og hegðun fjölskyldumeðlima sinna. Hugsanlegt er að viðtalið 

og tíminn milli svara frá fyrsta og öðrum tíma, hreyfi við foreldrum í tilraunahópi 
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á þann hátt að þau upplifi dvínandi virkni. Þessar niðurstöður gefa vísbendingu 

um að eitt stutt meðferðarsamtal sé ekki nóg til að hafa áhrif á undirþátt virki, 

tjáningu tilfinninga, hjá fjölskyldum langveikra barna með flogaveiki, meðfædda 

ónæmisgalla og gigt.  

 

Rannsóknartilgáta 2a 
Rannsóknartilgáta 2a gerir ráð fyrir að foreldrar langveikra barna með flogaveiki 

og meðfædda ónæmisgalla upplifi marktækt meiri stuðning eftir stuttar 

meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en foreldrar barna með sömu 

sjúkdóma, sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Tölfræðilega marktækur munur var á tilfinningalegum- og heildarstuðningi hjá 

þeim sem fengu hjúkrunarmeðferðina. Rannsóknartilgátan stóðst því að hluta. 

Með markvissum meðferðarviðtölum geta hjúkrunarfræðingar aukið líkurnar á því 

að breytingar eigi sér stað innan fjölskyldna. Breyting í fjölskyldu verður vegna 

breytinga á viðhorfi og hegðun og byggir á túlkun einstaklinganna á vandamálinu. 

Það er fjölskyldan sjálf sem breytir, ekki hjúkrunarfræðingurinn. Það er á ábyrgð 

hjúkrunarfræðingsins að undirbúa jarðveginn fyrir breytingar og það næst aðeins 

ef ákveðin samsvörun eða tenging (e. fit) á sér stað á milli hans og fjölskyldunnar. 

Með markvissum meðferðarsamræðum hjúkrunarfræðinga við fjölskyldur má 

auka líkur á að breytingar geti átt sér stað (Wright og Leahey, 2009). Þegar slíkt 

samband næst á milli foreldra og hjúkrunarfræðings finnst foreldrum að það sé 

virkilega verið að hlusta á þá. Að veita fjölskyldum andlegan eða tilfinningalegan 

stuðning á sjúkrahúsum hjálpar ekki aðeins fjölskyldunni að spjara sig í 

spítalalegunni heldur getur það gefið fjölskyldunni styrk til að takast á við þau 

verkefni sem hún stendur frammi fyrir hverju sinni (Hallstrom, Runesson, og 

Elander, 2002; Hill, 1996; Shields, Kristersson-Hallström og O´Callaghan, 2003).  
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Í viðtali rannsakanda við foreldra var verið að vinna með tilfinningar. Wright og 

Leahey (2009) tala um að hafi skjólstæðingur einhvern sem hlustar á hann sem er 

góður áheyrandi, faglegur og gefur honum næði til að vinna með lífsreynslu hans 

hafi það áhrif á upplifaðan stuðning. Í viðtölunum var lögð áhersla á að draga 

fram styrkleika fjölskyldunnar og hrósa henni. Með því að koma auga á styrkleika 

fjölskyldunnar er auðveldara að draga fram úrræði til að vinna úr viðfangsefnum 

einstaklinga innan hennar því slíkt styrkir meðferð. Margar fjölskyldur sem kljást 

við langvinn veikindi og þjáningar koma ekki auga á styrkleika sína. 

Hjúkrunarfræðingar geta aldrei bent á of marga styrkleika fjölskyldna og 

einstaklinga. Með því að hrósa fjölskyldu og benda henni á getu sína, úrræði og 

styrkleika eru hjúkrunarfræðingar að gefa fjölskyldunni nýtt viðhorf. Þegar 

hjúkrunarfræðingar breyta sýn fjölskyldunnar á það hvers hún er megnug, tekst 

fjölskyldumeðlimum oft að nýta sér það til uppbyggingar og verða jafnvel 

lausnarmiðaðri en áður (Wright og Leahey, 2009). 

 

Þessar niðurstöður gefa vísbendingu um að foreldrar barna með flogaveiki og 

meðfædda ónæmisgalla sem fá stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing 

upplifi meiri tilfinningalegan– og heildarstuðning en foreldrar barna með sömu 

sjúkdóma sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. Stuttar meðferðar-samræður eru 

viðbót við hefðbundna hjúkrunarþjónustu í heilbrigðisþjónustunni og virðast þær 

vera gagnlegar fyrir foreldra ákveðnu gagni, í það minnsta hvað varðar upplifaðan 

stuðning. 
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Rannsóknartilgáta 2b 
Rannsóknartilgáta 2b gerir ráð fyrir að foreldrar langveikra barna með flogaveiki 

og meðfædda ónæmisgalla upplifi marktækt betri fjölskylduvirkni hvað undir-

þáttinn tjáningu tilfinninga varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar barna með sömu sjúkdóma, sem fá 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Samkvæmt niðurstöðum var tilgátan ekki studd. Þó var munur á tveimur 

undirþáttum virknilistans hjá hópunum, tjáningu tilfinninga og hegðun. Þar sýndi 

tilraunahópurinn lægri virkni eftir meðferðarsamræðurnar. Þessar niðurstöður eru í 

samræmi við niðurstöður rannsóknartilgátu 1b þar sem tilraunahópurinn skoraði 

lægra í þessum sömu undirflokkum en samanburðarhópurinn. Ekki eru til 

sambærilegar rannsóknir og þessi á fjölskylduvirkni langveikra barna með 

flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla. 

 

Við mat á virkni er skoðað hvernig daglegt líf fjölskyldunnar gengur fyrir sig og 

hvaða venjur og siði fjölskyldan hefur. Hjá fjölskyldum þar sem 

heilbrigðisvandamál koma upp eru þessir þættir mjög mikilvægir. Tjáning og 

samskiptamáti fjölskyldumeðlima er einnig skoðaður. Tilfinningaleg, yrt og óyrt 

samskipti eru metin. Hlutverk, áhrif, völd, skoðanir og bandalög innan 

fjölskyldunnar eru metin og hvernig fjölskyldan leysir vandamál (Wright og 

Leahey, 2009). 

 

Að eiga barn með flogaveiki getur haft mikil áhrif á fjölskylduna og 

fjölskyldulífið. Í rannsókn Thornton ofl., (2008) sem gerð var á foreldrum 

flogaveikra barna samanborið við foreldra heilbrigðra barna, kom fram að 

foreldrar flogaveiku barnanna komu verr út í þáttum eins og samkomulag í 

fjölskyldunni og aðlögun að nýjum hlutum/þáttum. Meðlimir í fjölskyldum 
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flogaveiku barnanna áttu erfiðara með að gera sér grein fyrir til hvers var ætlast af 

þeim innan fjölskyldunnar og áttu erfiðaðra með að koma hlutum í framkvæmd.  

Margir foreldrar upplifa erfið samskipti og baráttu við heilbrigðiskerfið. 

Hlutverkaskipti verða oft innan fjölskyldunnar þar sem móðirin er yfirleitt sú sem 

tekur að sér umönnun og að vera talsmaður langveika barnsins. Þörf fyrir 

upplýsingar varðandi alla þætti sjúkdómsins, þörf fyrir stuðning og að komast í 

samband við aðrar fjölskyldur með sömu vandamál skipta fjölskyldurnar miklu 

máli. Ótti og áhyggjur hvað varðar framtíðina, líkamlega og andlega heilsu 

barnsins eru mikilar. Þessar áhyggjur foreldranna eru ekki ræddar í viðtölum við 

lækna né hjúkrunarfræðinga að sögn foreldra (McNelis, Buelow, Myers og 

Johnson, 2007).  

 

Þegar barn greinist með alvarleg langvinn veikindi snertir það fjölskylduna alla, 

barnið sjálft, systkinin og ekki síst foreldrana, á marga vegu. Rannsóknir hafa sýnt 

að þó að um óskylda sjúkdóma sé að ræða, eins og í þessari rannsókn, hvað varðar 

orsök, einkenni, meðferð og horfur, eru áhrif langvinnra veikinda hjá börnum 

svipaðar fyrir fjölskyldur þeirra. Því sem fjölskyldan gat áður gengið að sem vísu 

verður ekki jafnsjálfsagt. Veröldin verður skyndilega framandi og nýjar og áður 

óþekktar tilfinningar vakna (Fisher, 2001; Knafl, Breitmayer, Gallo og Zoeller, 

1996; Meleski, 2002).  

 

Ætla má að fyrir foreldra barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla, þurfi 

meira en einar stuttar meðferðarsamræður ef bæta á fjölskylduvirknina. Hins 

vegar má leiða líkum að því að fólk sveiflist í virkni milli tíma og hugsanlega 

hefði þurft lengri tíma til að spá fyrir um virkni samræðnanna, hvort hún 

viðhéldist, versnaði eða batnaði. Einnig hefði þurft stærra úrtak. 
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Rannsóknartilgáta 3a 
Rannsóknartilgáta 3a gerir ráð fyrir því að foreldrar langveikra barna með gigt 

upplifi marktækt meiri stuðning eftir stuttar meðferðarsamræður við 

hjúkrunarfræðing en foreldrar barna með sama sjúkdóm, sem fá hefðbundna 

hjúkrunarþjónustu.  

 

Niðurstöður sýndu að ekki var tölfræðilega marktækur munur á tilraunahópi og 

samanburðarhópi. Tilgátunni var hafnað. Ekki fundust sambærilegar rannsóknir á 

foreldrum gigtveikra barna og því ekki hægt að bera rannsóknina saman við aðrar 

rannsóknir. 

 

Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á foreldrum barna með vefjagigt og gigt 

kemur meðal annars fram að mæður barna með vefjagigt sýna tvöfalt meiri merki 

um verki og þunglyndiseinkenni en eðlilegt þykir. Mæðurnar sýndu einnig 

einkenni um kvíða og þær skoruðu lágt í upplifuðum stuðningi hjúkrunarfræðinga 

við fjölskylduna. Einkenni liðagigtar hjá börnum geta verið ófyrirsjáanleg, þau 

koma yfirleitt í óreglulegum köstum og er það talið auka andlega vanlíðan 

fjölskyldunnar (Connelly, 2005; Kashikar-Zuck o.fl. 2008).  

 

Í viðtölum við þessar fjölskyldur var lögð áhersla á sömu þætti og í viðtölum við 

foreldra barna með flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla. Unnið var með 

tilfinningar og þátttakendur töluðu um reynslu sína og áhrifin sem veikindin hafa á 

alla fjölskylduna. Dregin voru upp fjölskyldutré og tengslakort fyrir barnið þar 

sem tengslanet fjölskyldunnar var skoðað. Lögð var áhersla á að draga fram 

styrkleika fjölskyldunnar og að hrósa henni. Foreldrum var ráðlagt að taka sér 

hvíld frá umönnun barnsins sé þess þörf. Niðurstöður þessarar rannsóknar gefa 

vísbendingu um að foreldrar barna með gigtarsjúkdóma séu í þörf fyrir 

meðferðarviðtöl við hjúkrunarfræðinga til að auka stuðning við þá: Vísbendingar 
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eru um að þeir þurfi meira en stuttar meðferðarsamræður eða annað form 

meðferðar. 

Rannsóknartilgáta 3b 
Rannsóknartilgáta 3b gerir ráð fyrir að foreldrar langveikra barna með gigt 

upplifi marktækt betri fjölskylduvirkni hvað undirþáttinn tjáningu tilfinninga 

varðar, eftir stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing en þeir foreldrar 

barna með sama sjúkdóm sem fá hefðbundna hjúkrunarþjónustu. 

 

Niðurstöður sýndu að ekki var tölfræðilega marktækur munur á milli tilrauna- og 

samanburðarhóps nema í tjáningu tilfinninga. Þar skorar tilraunahópurinn 

marktækt lægra en samanburðarhópur, tilgátunni var því hafnað. Ekki fundust 

sambærilegar rannsóknir og því ekki hægt að bera rannsóknina saman við aðrar 

rannsóknir. 

 

Í rannsóknum sem gerðar hafa verið á foreldrum barna með vefjagigt og gigt 

samanborið við heilbrigð börn, kemur fram munur á fjölskylduvirkni. Rannsóknir 

hafa sýnt að virknin er oft slæm hjá fjölskyldum, barna með gigtarsjúkdóma, 

meira er um ágreining í samskiptum, lítil samvinna og lítið um skipulag í 

fjölskyldulífi. Einkenni liðagigtar hjá börnum geta verið ófyrirsjáanleg, þau koma 

yfirleitt í óreglulegum köstum og er það talið auka andlega vanlíðan, auka hættu á 

þunglyndi og hafa neikvæð áhrif á fjölskylduvirknina. Neikvæð tengsl hafa komið 

fram á milli fjölskylduvirkni og vonar hjá börnunum með liðagigt, það er að segja 

aukið vonleysi var hjá þeim börnum þar sem fjölskylduvirknin var lág (Connelly, 

2005; Kashikar-Zuck ofl. 2008). Þessar niðurstöður gefa vísbendingu um að 

foreldrar barna með gigtarsjúkdóma hafi þörf fyrir meðferðarviðtöl við 

hjúkrunarfræðinga. Þó duga stuttar meðferðarsamræður ekki til að auka 

fjölskylduvirknina. Til veita fjölskyldunni árangursríka aðstoð þarf meira til en 

eitt inngrip (Wright og Leahey, 2009). 
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Rannsóknarspurning 1 
Rannsóknarspurningu 1 var ætlað að svara hvort munur sé á upplifuðum 

stuðningi foreldra í tilraunahópi eftir aldri, 40 ára og yngri og 41 árs og eldri, 

eftir þátttöku í stuttum meðferðarsamræðum.  

 

Niðurstöður sýndu að ekki var tölfræðilega marktækur munur á upplifuðum 

stuðningi foreldra í tilraunahópi eftir aldri. Ekki fundust rannsóknir sem hægt er 

að bera saman við þessar niðurstöður.  

 

Tveir þættir, tengsl og samræður hjúkrunarfræðings og fjölskyldu, liggja til 

grundvallar stuðningsmeðferð. Hjúkrunarfræðingurinn tengist fjölskyldu, veitir 

nálægð, gefur gaum og er móttækilegur fyrir sérhverju sem fjölskyldu liggur á 

hjarta og tengist heilbrigði og heilsueflingu. Tilgangur samræðnanna er að öðlast 

skilning á reynsluheimi skjólstæðinga. Með samræðunum þróast innsæi sem ætlað 

er að leiða til breytinga á skilningi og afstöðu sem nota á til úrbóta er lúta að 

heilbrigði og velferð skjólstæðingsins (Helga Jónsdóttir, 2006). Niðurstöður 

þessarar rannsóknarspurningar, þar sem kom fram að ekki er munur á upplifuðum 

stuðningi foreldra langveikra barna með flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og 

gigtarsjúkdóma eftir aldri, gefur vísbendingu um að hjúkrunarmeðferðin stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður sé óháð aldri foreldra langveikra barna. 

 

Rannsóknarspurning 2 
Rannsóknarspurningu 2 var ætlað að svara hvort munur sé á fjölskylduvirkni hjá 

foreldrum í tilraunahópi, eftir aldri, 40 ára og yngri og 41 árs og eldri, eftir 

þátttöku þeirra í stuttum meðferðarsamræðum. 

 

Niðurstöður sýndu mun á tveimur undirþáttum virknilistans. Foreldrar 40 ára og 

yngi skoruðu tölfræðilega marktækt hærra í tjáningu tilfinninga og samvinnu og 

lausn vandamála eftir þátttöku í stuttum meðferðarsamræðum en foreldrar 41 árs 
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og eldri. Ekki eru til sambærilegar rannsóknir til að bera niðurstöður þessarar 

rannsóknar saman við. Yngri foreldrar skora betur í tjáningu tilfinninga, en þar er 

skoðað hversu vel þeir þekkja sína fjölskyldumeðlimi á tilfinningasviðinu. Einnig 

skoruðu foreldrar 40 ára og yngri betur í samvinnu og lausn vandamála. Þar er 

meðal annars verið að skoða hvernig sambönd innan fjölskyldu breytast og þróast 

þegar vandamál hafa verið leyst og hvernig fjölskyldunni líður þegar allir bera 

ábyrgð. Leiða má líkum að því að hugsanlega sé munur á kynslóðum þar sem fólk 

40 ára og yngra tekur mögulega meiri sameiginlega ábyrgð á umönnum barna 

sinna en þeir sem eldri eru. Má benda á tilkomu feðraorlofs sem dæmi þessu til 

stuðnings. Heildartekjur voru hærri hjá foreldrum 40 ára og yngri og getur það 

hugsanlega einnig skipt máli. Hér var um mjög fáa einstaklinga að ræða og þarf 

stærra úrtak til að geta gefið vísbendingar um aukna virkni eða að foreldrar 

viðhaldi virkninni eftir stuttar meðferðarsamræður. 

Takmarkanir rannsóknarinnar 
Takmarkanir þessarar forrannsóknarinnar eru í fyrsta lagi þær að ekki er hægt að 

alhæfa um niðurstöðurnar vegna lítils úrtaks (N= 30). Í öðru lagi var um að ræða 

þrjá sjúkdómaflokka, flogaveiki, meðfædda ónæmisgalla og gigt. Þá voru fáir 

einstaklingar í hverjum hópi. Í þriðja lagi var hjúkrunarmeðferðin stuttar 

fjölskyldumeðferðarsamræður aðeins veitt einu sinni. Gefa niðurstöður 

vísbendingu um að það sé of lítið þegar litið er til þess að bæta fjölskylduvirkni 

hjá foreldrum langveikra barna. Einnig má velta því fyrir sér hvort of stuttur tími 

hafi liðið frá meðferðarsamræðunum þar til tilraunahópurinn svarði aftur, einungis 

liðu 3-5 dagar. Ekki var nægur styrkur til að gera dreifigreiningu þar sem 

sjúkdómaflokkarnir voru þrír og fáir í hverjum hópi. Segja má að styrkur þessarar 

rannsóknar sé rannsóknarsniðið, aðlagað tilraunasnið, þar sem bæði var 

tilraunahópur og samanburðarhópur. Einnig að báðir foreldrar voru aðilar í 

rannsókninni en í mörgum rannsóknum eru einungis farið fram á þátttöku mæðra. 
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Hagnýting rannsóknarinnar fyrir hjúkrun 
Dag- og göngudeildarkomum á Barnaspítala Hringsins fer fjölgandi og þátttaka 

hjúkrunarfræðinga í þeim móttökum eykst stöðugt. Hagnýting rannsóknarinnar 

felst í því að skapa nýja þekkingu sem hjúkrunarfræðingar á dag- og 

göngudeildum BH geta notað í störfum sínum til hagsbóta fyrir skjólstæðinga 

sína, sem er fjölskyldan öll. Stuttar meðferðarsamræður við fjölskyldur geta reynst 

árangursríkar hjúkrunarmeðferðir og leitt til aukins stuðnings við fjölskyldur 

langveikra barna. Starfandi hjúkrunarfræðingar eru í lykilaðstöðu til að þróa og 

prófa hjúkrunarmeðferðir. Sé hægt að sýna fram á árangursríkar 

hjúkrunarmeðferðir, má gera ráð fyrir því að fleiri tileinki sér þær. Bundnar eru 

vonir við að rannsóknarniðurstöðurnar geti aukið skilning hjúkrunarfræðinga á 

mikilvægi þess að beita markvissum hjúkrunarmeðferðum sem byggðar eru á 

gagnreyndri þekkingu.  

 

Á dag- og göngudeildum er mikið um reglulegar komur langveikra barna og 

fjölskyldna þeirra. Niðurstöður þessarar rannsóknar gefa vísbendingu um að 

meðferðarviðtöl hjúkrunarfræðinga sem fengið hafa kennslu og þjálfun í 

fjölskylduhjúkrun geti stuðlað að auknum stuðningi við fjölskyldur barna með 

flogaveiki og meðfædda ónæmisgalla. Vísbendingar eru um að fjölskyldur barna 

með gigtarsjúkdóma þurfi meira en eitt stutt meðferðarviðtal. 

 

Niðurstöður rannsókna, sem gerðar hafa verið erlendis á viðhorfum, benda til að 

viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskyldna sé almennt jákvætt á barnadeildum en að 

ekki sé verið að veita markvissa fjölskylduhjúkrun. Hugsanlega stafar það af 

skorti á leiðbeinandi hjúkrunarmeðferðum fyrir fjölskylduhjúkrun og aðstæðum í 

skipulagi deilda. Þörf er á fleiri rannsóknum með stórum úrtökum, aukinni 

kennslu, þjálfun og umræðu um fjölskylduhjúkrun.  
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Tillögur að framtíðarrannsóknum 
Mikilvægustu rannsóknir sem fjölskylduhjúkrunarfræðingar geta gert eru þær 

rannsóknir sem eru hjálplegar sjúklingum og fjölskyldum þeirra til að takast við, 

komast yfir eða að lifa í sátt við heilbrigðisvandamál sín (Wright og Leahey, 

2009). Því er mikilvægt að gera fleiri meðferðarrannsóknir í hjúkrun á 

fjölskyldum barna með langvinn veikindi. Gera þarf samsvarandi meðferðar-

rannsókn á foreldrum barna með gigtarsjúkdóma, með stærra úrtaki, þar sem beitt 

væri Calgary fjölskyldumats og -meðferðinni og veitt væru fleiri viðtöl. Eins væri 

áhugavert að gera hjúkrunarmeðferðarrannsókn á fjölskyldum barna með 

flogaveiki, vöðvarýrnunarsjúkdóma og fjölskyldum fjölfatlaðra barna hér á landi. 

Einnig mætti rannsaka hvernig stuttar hjúkrunarmeðferðarsamræður geta skilað 

sér í bættri líðan fjölskyldna bráðveikra barna. Framtíð fjölskylduhjúkrunar felst 

meðal annars í því að gerðar séu rannsóknir í fjölskylduhjúkrunarmeðferðum og 

kannað hvernig hún skilar sér í bættri líðan fjölskyldna langveikra barna.  
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Lokaorð 

Rannsóknir sýna að þegar barn greinist með langvinn veikindi snertir það alla 

fjölskylduna.. Foreldrar þurfa að aðlagast nýjum aðstæðum sem felast í því að 

takast á við meðferð sjúkdóms barnsins, styðja það í nýju hlutverki og jafnframt 

að huga að velferð sinni og fjölskyldunnar allrar. Hjúkrunarrannsakendur hafa á 

síðustu árum bent á að einn af mikilvægustu þáttum í hjúkrun sé 

fjölskyldueiningin. Fjölskyldan er skjólstæðingur hjúkrunarfræðinga því heilsa 

einstakra fjölskyldumeðlima hefur áhrif á alla fjölskylduna. 

 

Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru þær að foreldra barna með flogaveiki og 

meðfædda ónæmisgalla, sem fengu stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunar-

fræðing, upplifa meiri heildar- og tilfinningalegan stuðning en þeir foreldrar sem 

fengu hefðbundna hjúkrunarþjónustu. Einnig komu fram vísbendingar um að 

foreldrar barna með gigtarsjúkdóma þurfa hugsanlega meiri stuðning og þá jafnvel 

viðtöl hjá sérfræðingum í fjölskylduhjúkrun eða önnur úrræði. Sýnt hefur verið 

fram á að góður stuðningur, þó að hann sé í stuttan tíma, við fjölskyldur sem eru 

að kljást við langvinn veikindi barna sinna skiptir máli. 

 

Rannsakandi telur að niðurstöður þessarar rannsóknar styðji við þá innleiðingu 

fjölskylduhjúkrunar sem á sér stað á Landspítala um þessar mundir. Einnig að 

þegar um langvinn veikindi er að ræða þarf hugsanlega að veita foreldrum fleiri 

viðtöl. Halda þarf áfram að gera rannsóknir á áhrifum fjölskyldumeðferðarviðtala 

til að auka gagnreynda þekkingu í hjúkrun. Til þess að stuttar fjölskyldu-

meðferðarsamræður geti orðið að hefð á deildum LSH þurfa deildarstjórar að 

aðhyllast þessa hjúkrunarmeðferð, fylgjast með því að þeirra hjúkrunarfræðingar 

fái fræðslu og þjálfun til að beita henni og sjá til þess að þeir veiti hana. 
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