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Utdrattur

Rannsoknir hafa synt ad pegar barn greinist med langvinn veikindi snertir pad
fjolskylduna alla 4 marga vegu, sérstaklega foreldrana. Foreldrar purfa ad
aolagast nyjum adstedum, takast 4 vido medferd sjukddéms barnsins, stydja pad i

nyju hlutverki og jafnframt ad huga ad velferd sinni og fjélskyldunnar allrar.

Tilgangur pessarar forrannsoknar var ad meta arangur af {fjolskyldu-
hjokrunarmedferd,  stuttum  fjolskyldumedferdarsamredum,  veittar  af
hjukrunarfredingi. Meoferdarsamraedurnar voru byggdar 4  Calgary-
fjolskylduhjukrunarlikonum sem préud hafa verid i prja aratugi. Foreldrum
langveikra barna, med flogaveiki, medfeedda Onamisgalla og gigt var bodin
patttaka.  Skodad var hvort madur og fedur upplifi  stuttar
fijolskyldumeodferdarsamradur, sem veittar eru af hjukrunarfredingi, sem
stydjandi medferd fyrir fjolskylduna. Einnig var skodad hvort fjolskylduvirkni

breytist eda vidhaldist eftir patttoku i medferdarsamraedunum.

[ pessari megindlegu hjukrunarmedferdarrannsokn var notad adlagad tilraunasnid
til ad meta ahrif stuttra medferdasamraedna a upplifadan studning og
fjolskylduvirkni. batttakendur voru alls 30, 15 foreldrar i tilraunahopi (n=15) og
15 foreldrar i samanburdarhdpi (n=15). beir svorudu lista um einkenni barnsins,
bakgrunnspeetti fjélskyldunnar og spurningalistum um upplifadan studning og
fijolskylduvirkni.  Tilraunahopurinn  fékk  inngrip sem voru stuttar
medferdarsamraedur vid hjukrunarfreding og premur til fimm dégum seinna
svorudu badir hoparnir studnings-og virknilistanum aftur. Vid gagnaurvinnslu
voru gerd ki-kvadrat prof, t-prof oOhadra urtaka og var midad vid 95%

marktektarmork.
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Helstu nidurstddur eru ad markteekur munur er a4 upplifudum tilfinningalegum-
og heildarstudningi foreldra barna med flogaveiki og medfedda onzmisgalla i
tilraunar- og samanburdarhopi. Nidurstddurnar stydja pvi rannsoknartilgatuna.
Stuttar medferdarsamradur auka tilfinningalegan- og heildarstudning vid foreldra
barna med flogaveiki og medfaedda 6naemisgalla. Einnig komu fram visbendingar

um a0 foreldrar barna med gigtarsjukdoma purfi meiri studning eda énnur Grraoi.

Rannsokarnidurstodurnar eru visbending til hjukrunarfreedinga sem vinna med
fjolskyldum langveikra barna med flogaveiki og medfeedda Onzmisgalla, ad

stuttar medferdarsamradur auka studning til foreldra pessara barna.

Lykiloro: langvinn veikindi, flogaveiki i bornum, gigtarsjukdémar i bornum,
medfeddir onemisgallar, fjolskylduhjukrun, fjolskylduvirkni og
fjolskyldustudningur.
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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.




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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bakkir

Eg vil byrja 4 ad pakka peim fjolskyldum sem toku pétt i rannsokninni, 4n peirra
framlags hefdi pessi rannsokn ekki verid gerd. Eg pakka peim fyrir ad gefa sér
tima til a0 taka patt og fyrir ad leyfa rannsakanda a0 fa ad kynnast peirra

veruleika, hvernig pad er ad vera foreldri langveiks barns.

Eg pakka minni samstarfskonu og vinkonu Elisabetu Konradsdottur, sérfreedingi i
fjolskylduhjukrun. bad er henni ad pakka ad ég for i petta nam, hun hvatti mig
afram og veitti mér studning. Dr. Erlu Kolbrunu Svavarsdottur pakka ég fyrir
frabeera leidsdgn og kennslu. Dr. Helgu Bragadottur og Dr. Helgu Jonsdottur
pakka ég fyrir setu i rannsdknarnefnd og mjog gddar leidbeiningar. Andreu
Dofradottur pakka ég fyrir adstod vid tolfreedi rannsoknarinnar. Eg vil pakka
peim hjukrunarfredingum a dag- og gongudeild sem veittu mér adstod vid ad fa
foreldra til ad taka patt i rannsokninni. Onnu Olafiu Sigurdardéttur svidstjora
hjokrunar pakka ég fyrir veittan skilning og hvatningu. Einnig peim
barnaleeknum sem sinna peim fjolskyldum sem i rannsokninni voru. Huldu Bjork
Halldorsdottur pakka ég fyrir yfirlestur og Tonie Sorensen hjukrunarfredingi
fyrir adstod vid uppsetningu. Sidast en ekki sist pakka ég syni minum Pétri

Johanni Péturssyni fyrir hvatningu, adstod og 6malda polinmeedi.

Félagi islenskra hjukrunarfredinga pakka ég fyrir veittan styrk Gr B-huta
Visindasj60s hjukrunarfredinga.
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Inngangur

Rannsokn pessi er hluti af proun og innleidingu fjolskylduhjukrunarmedferdar a
Barnaspitala Hringsins (BH), Landspitala (LSH). Fjolskyldum barna og unglinga
med langvinna sjikdomana, flogaveiki, medfeedda Onzmisgalla og
gigtarsjukdéma sem sakja pjonustu & dag- og gongudeild BH var bodin patttaka
og metinn var avinningur af stuttum fjolskyldumedferdarsamradum. I inngangi
verdur fjallad um rannsoknarvidfangsefnid og gert grein fyrir mikilvaegi
rannsOknarinnar. Tilgangi pessarar forrannsoknar er lyst, settar fram tilgatur,

rannséknarspurningar og ad sidustu verda meginhugtok skilgreind.

Rannsoknarviofangsefni

Rannsakandi hefur starfad vid hjukrun i 34 4r og i yfir 30 ar 4 barnadeildum. A
pessum tima hefur heimsoknartimi barna breyst umtalsvert, allt fra pvi ad
heimsoknir voru adeins leyfoar i tvo tima & dag til pess ad barnadeildir leyfou 24

klukkustunda vidveru foreldra og nanustu adstandenda.

Fjolskyldan er einn af mattarstolpum pjoofélagsins og ber heilbrigdisstarfsfolki ad
virda Barnasattmala Sameinudu pjodanna fra arinu 1989, par sem fram kemur ad
barn sé ekki skilid fra foreldrum sinum gegn vilja pess. Pad a0 eiga langveikt barn
hefur ahrif & alla fjolskylduna, 61l fjolskyldan verdur veik fai hun ekki allan pann
studning og adstod sem hun parf (Hopia, Paavilainen og Asted-Kurki, 2005).

Erla Kolbran Svavarsdéttir (2006) gerdi fredilega samantekt um rannsoknir i
fjolskyldu-hjokrun 4 Nordurlondunum, gerdar a arunum 2000 til 2006 a
fjolskyldum langveikra barna. bar kemur fram ad hér 4 landi hafa verio gerdar atta
rannsoknir a fjolskyldum langveikra barna. I peim rannsoknum er aherslan 4

foreldra og systkini barna med krabbamein og astma. I rannsékn sem gerd var hér




4 landi par sem rannsakad var hvort fredslu- og studningsmedferd fyrir foreldra
barna med nygreint krabbamein auki vellidan, prautseigju, bjargrad og adlogun
foreldra. Nidurstoour syndu ad vellidan jokst baedi hja madrum og fedrum einum
manudi eftir medferdina. Auk pess potti patttakendum hjukrunarmedferdin
gagnleg, hjalpleg og auka studning vid fjolskylduna. Nidurstodur rannséknarinnar
syna ad pad kann a0 vera arangursrikt ad veita pessum hopi foreldra fraedslu- og

studningsmedferd (Svavarsdottir og Sigurdardottir, 2006).

Brynt er a0 skapa nyja pekkingu & hjikrunarmedferdum sem geta komid
fjolskyldum langveikra barna til goda. Kveikjan ad pessari rannsdékn er ahugi
rannsakanda & fjolskylduhjukrun, st mikla reynsla sem rannsakandi hefur og
vitneskja rannsakanda um pa erfidleika sem margar fjélskyldur langveikra barna
eru ao kljast vio fra degi til dags. Einnig finnst rannsakanda ahugavert ad skoda pa
hépa foreldra langveikra barna sem minna hafa verid rannsakadir og minna hefur
verid reett um hér a landi. Eins og adur sagdi er rannsakandi med yfir 30 ara
reynslu i1 barnahjukrun. Eftir svo mikla reynslu spyr rannsakandi sig hvernig
hjukrunarfreedingar geta betur stutt vid fjolskyldur langveikra barna. Foreldrar
langveikra barna med flogaveiki, medfeedda on@misgalla og gigt voru valdir i
pessa rannsokn vegna pess ad fjolskyldur peirra hafa mjog litid verid rannsakadir
hér a landi og einnig vegna pess ad pessar fjolskyldur fa pjonustu a4 peim deildum

sem rannsakandi styrir.

Hér fyrir nedan vill rannsakandi deila med lesanda klinisku tilfelli ur starfi &
barnadeild. Fyrir nokkrum arum lagdist inn & gjorgesludeild litill drengur, fimm
ara gamall. Hann hafdi fengid slema pest sem ekki batnadi & nokkrum dégum
pratt fyrir syklalyf. Vid kvoldmatarbordid & innlagningadeginum for hann ad
kvarta um verki i kringum augu, vard fjarreenn i fangi modur sinnar og froda lak
Gr munni hans. | sjikrabilnum fékk hann krampaflog, missti medvitund og var

settur 4 gjorgaeslu 1 6ndunarvél vid komu 4 spitalann. Drengurinn reyndist vera




med heilavirus og flogaveiki. Drengnum var haldid sofandi i 6ndunarvél i tvo
daga en a4 pridja degi var hann fluttur & barnadeild. Fyrstu dagana var hann
medvitundarlitill en smam saman vaknadi hann. En hann var gjoérbreyttur, hann

hafdi fengio heilaskada og slema flogaveiki.

Foreldrar litla drengsins 1idu miklar andlegar pjaningar. Parna i raminu 14 litli
solargeislinn peirra breytt barn, sjuklingur fyrir lifstid. Heilbrigdur i ger,
langveikur i dag. Fyrir attu pessir foreldrar tvo drengi, einn pritugan og einn
tvitugan og eina stilku 17 ara. Pad kom ad pvi ad drengurinn ttskrifadist heim til
sin eftir priggja manada legu & barnadeildinni, en hvad tok vio? Modirin hatti ad
vinna utan heimilis og tok ad sér umdnnun litla drengsins sins. Vid toku erfidir

timar par sem veikindin settu nyjar skyldur & herdar fjélskyldunnar.

Hvernig tekst fjolskyldan 4 vid pessar adstaedur? Hvad geta hjukrunarfreedingar
gert til ad lina pjaningar, hvernig geta peir adstodad og stutt pessa fjolskyldu?
Nokkrum 4rum seinna komu pessir foreldrar i stutt medferdarviotal til
rannsakanda 4 gongudeildina. Litli drengurinn peirra kominn & unglingsaldur,
vaxinn peim yfir h6foud, stor og fyrirferdarmikill. Foreldrarnir preyttir og kvionir
en kvortudu ekki og baru sig vel. Vid gerd fjolskyldutrés og tengslakorts kom
fram ad faum er 4 ad skipa til ad stydja vid pessa foreldra. Foreldrarnir komnir yfir
midjan aldur og moédirin heimavinnandi. Systkinin eru fyrir 16ngu farin ad heiman
og buin ad stofna sinar eigin fjolskyldur. Litli drengurinn peirra er f
Oskjuhlidarskéla og sidan i vidveru til klukkan fimm 4 daginn. Eina viku i manudi
fa pau hvildarinnldg fyrir hann og er pad eini timinn fyrir pau til ad hlada
batteriin. Pegar hann er heima purfa pau ad fylgjast med honum mjog néid pvi
hann getur fengid flogakast hvenzr sem er. Eftir stuttar fjolskyldumedferdar-
samredur vid pessa foreldra par sem pau segja rannsakanda fra ahrifum
veikindanna a fjolskylduna er audvelt ad benda foreldrunum a styrk peirra,

dugnad, hversu samhent pau eru og hvad pau bera sig vel. En madur skynjar lika




sorgina og ahyggjurnar sem hvila & peim. Pessi fjolskylda parf meiri studning.
Hun parf & pvi ad halda ad hlustad sé a veikindasdguna og ahrifin sem veikindin

hafa 4 fj6lskylduna alla.

Rannsakandi sat fund med foreldrum gigtveikra barna asamt stjornendum BH, par
sem fram kom ad foreldrum fannst peir ekki f4 neegan studning né skilning, hvorki
fra félagsmalakerfinu né fra heilbrigdiskerfinu. Fram kom hja foreldrum ad mjog
margir geri sér ekki grein fyrir pvi a0 born fai gigt og halda ad petta sé eingéngu
sjukdomur sem leggst 4 eldra folk. Einnig fannst peim ad bornum veri mismunad
eftir pvi hvad sjukdémsgreiningu pau hefdu. Ef bornin hefou annan langvinnan
sjukdom, til deemis krabbamein, pa veri hvorki skortur & skilningi né studningi.

Asamt foreldrum barna med flogaveiki og gigtarsjikdoma voru foreldrar barna
med medfedda onaemisgalla valdir i pessa rannsdékn vegna pess ad um frekar

sjaldgeefan sjukdom er ad reeda sem litid er skrifad um.

Fjolskyldur langveikra barna

Rannsoknir hafa synt ad pegar barn eda unglingur greinist med langvinn veikindi
snertir pad alla fjolskylduna & marga vegu, sérstaklega foreldrana. Greining
sjukdomsins er afall og veldur foreldrum sorg og missi og porf er 4 endurmati a
stodu fjdlskyldunnar 4dur en uppbygging hefst 4 ny (Hopia, Paavilainen og Asted-
Kurki, 2004; Melnyk, Moldenhoure, Feinstein og Small, 2001). Foreldrar purfa ad
adlagast nyjum adstedum sem felast i pvi a0 takast 4 vid medferd sjukdoms
barnsins, stydja pad i nyju hlutverki og jafnframt ad huga ad velferd sinni og
fjolskyldunnar allrar.

Toluvert hefur verid rannsakad hverjar parfir fjolskyldu langveikra barna og
unglinga eru pegar pau leggjast inn 4 sjukrahus. Studningur fra
hjokrunarfredingum sem fjolskyldan fer eda fer ekki er hins vegar minna

rannsakadur. Hjukrunarrannsakendur hafa 4 sidustu arum bent 4 ad einn af




mikilveegustu  pattum 1 hjukrun sé fjolskyldueiningin. Fjolskyldan er
skjolsteedingur hjukrunarfraedinga pvi heilsa einstakra fjolskyldumedlima hefur
ahrif & alla fjolskylduna (Paavilainenn, Lehti, Astedt-Kurki, og Tarkka, 2006;
Sarajarvi, Haapamaki, og Paavilainen, E. 2006; Wright og Leahey, 1987, 2009).

Hjukrunarfraedingar 4 dag- og gongudeild BH eru i lykiladstodu til ad stydja
fjolskyldur langveikra barna med flogaveiki, gigt og medfaedda onemisgalla sem
koma i reglulegt eftirlit og stuttar innlagnir. Samskipti hjukrunarfreedinga vid
fjolskyldur & pessum deildum eru mikil, en ekki hefur verid veitt markviss
hjukrunarmedferd sem beinist ad pvi ad stydja pessar fjolskyldur. I pessari
rannsokn verdur leitast vid ad varpa ljosi a hvort foreldrar barna og unglinga med
langvinna sjukdéma, flogaveiki, medfeedda 6naemisgalla og gigt, upplifi stuttar
fjolskyldumedferdarsamraedur sem veittan studning vid fjolskylduna. Einnig
verdur skodad hvort fjolskylduvirkni breytist til batnadar eda vidhaldist eftir ad

foreldrar hafa tekid patt i stuttum medferdarsamradum vid hjukrunarfraeding.

Tilgangur rannsoknar, tilgdtur og rannsoknarspurningar

Tilgangur pessarar rannsoknar er ad meta arangur af fjolskylduhjikrunarmedfero.
Medferdin er stuttar fjolskyldumeoferdarsamraedur veittar af hjokrunarfreedingi a
dag- og gongudeild BH. Medferdarsamraedurnar eru byggdar a Calgary-
fjolskylduhjukrunarlikbnum sem préoud hafa verid i prja aratugi (Wright og
Leahey, 1987, 1999, 2009). Foreldrum langveikra barna med flogaveiki,
medfeedda oOnemisgalla og gigt var bodin patttaka. Skodad var hvort
fjolskyldumedlimir, madur og fedur, upplifi stuttar fjolskyldumedferdar-
samredur sem veittan studning til fjolskyldunnar fra hjukrunarfreedingi. Einnig
var skodad hvort fjolskylduvirkni breytist til batnadar eda viohéldist eftir patttoku
i medferdarsamraedunum. Foreldrum 30 barna og unglinga var bodin patttaka og

peim sidan radad af handahofi i annad hvort tilraunah6p (medferdarhépinn) eda i




samanburdarhop 15 fjolskyldur i hvorum hop. Samanburdarhopurinn fékk
hefobundna hjokrunarpjonustu, pa er att vid ad foreldrar hitti lekni og

hjukrunarfreding saman i vidtali, a dag- og eda géngudeild.

Rannsdoknartilgdtur:

Settar voru fram prjar rannsoknartilgatur, i tveimur lidum hver. ber gera rad fyrir
a0 akvedin nidurstada faist pegar meldur er avinningur af hjikrunarmedfero, i
pessu tilviki stuttar fjolskyldumedferdarsamraedur. Byggt 4 freedilegri samantekt
og hugmyndafredilegum bakgrunni pessarar rannsoknar voru eftirfarandi

rannsOknartilgatur settar fram:

la. Foreldrar  langveikra barna med flogaveiki, medfceedda
oncemisgalla og gigt upplifa marktekt meiri studning eftir stuttar
medferdarsamrceedur vio hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med

somu sjukdoma sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

1b. Foreldrar langveikra barna med flogaveiki, —medfedda
oncemisgalla og gigt upplifa marktekt betri fjolskylduvirkni hvao
undirpattinn tjaningu tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdarsamredur
vid hjukrunarfreeding en peir foreldrar barna med somu sjukdoma sem fa

hefobundna hjukrunarpjonustu.

2a. Foreldrar langveikra barna med flogaveiki og medfcedda
oncemisgalla  upplifa  marktekt meiri  studning  eftir  stuttar
medferdarsamraedur vio hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med

somu sjukdoma, sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

2b. Foreldrar langveikra barna med flogaveiki og medfeedda
oncemisgalla upplifa marktekt betri fjélskylduvirkni hvad undirpdttinn

tjianingu tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdarsamredur vio




hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med sému sjukdoma sem fi

hefobundna hjukrunarpjonustu.

3a. Foreldrar langveikra barna med gigt upplifa marktekt meiri
studning eftir stuttar medferdarsamredur vio hjukrunarfreding en peir
foreldrar  barna med sama  sjukdom sem fa  hefobundna

hjukrunarpjonustu.

3b. Foreldrar langveikra barna med gigt upplifa marktekt betri
fiolskylduvirkni hvad undirpattinn tjaningu tilfinninga vardar eftir stuttar
medferdarsamreedur vio hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med

sama sjukdom sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Rannsdéknarspurningar

Settar voru fram tver rannsoknarspurningar:

1. Er marktekur munur 4 upplifudum studningi hja foreldrum i tilraunahopi
eftir aldri (40 ara og yngri og 41 ars og eldri), eftir stuttar medferdar-

samraour?

2. Er marktekur munur & fjélskylduvirkni hja foreldrum 1 tilraunahoépi eftir

aldri (40 ara og yngri og 41 ars og eldri), eftir stuttar medferdarsamradur?




Gildi rannséknarinnar

Dag- og gongudeildarkomum & Barnaspitala Hringsins (BH) fer fjolgandi og
patttaka hjukrunarfredinga i peim mottokum fer ort vaxandi. Einnig hefur ordid
aukninga 4 hjukrunarstyroum goéngudeildum & LSH (arsskyrsla Landspitala,
2008). Rannsékninni er etlad ad leida i 1jés hver arangurinn er af stuttum
fjolskyldumeodferdarsamredum vid foreldra langveikra barna med flogaveiki,

medfaedda 6nemisgalla og gigt.

Gildi rannsoknarinnar felst 1 pvi ad skapa nyja pekkingu sem hjukrunarfredingar &
dag- og gongudeildum geta notad i storfum sinum til hagsbéta fyrir skjolsteedinga
sina, sem er fjolskyldan 6ll. Synt hefur verid fram 4 ad langvinn veikindi hja
bérnum hefur ahrif 4 alla fjolskylduna (Fisher, 2001; Knafl, Breitmayer, Gallo og
Zoeller, 1996). Fjolskyldur langveikra barna og unglinga mata 4 dag- og
gongudeild BH 1 reglulegt eftirlit eda stuttar innlagnir. Rannsoknir stadfesta ad
porf er & auknum studningi vid pessar fjolskyldur og pvi mikilvaegt ad rannsaka

hver arangurinn af stuttum medferdarsamraedum er.

Skilgreiningar a hugtokum

Audskilin ord er mikilveegt ad skilgreina i samhengi vid hugmyndafradi
rannsoknarinnar, oft i samhengi vid pa pekkingu sem byggt er 4, hvort heldur sem
er fredilegri eda kliniskri pekkingu rannsakanda (Polit og Beck, 2008). Hér verda
eftirfarandi hugtok skilgreind: Barn, fjolskylda, langvinn veikindi, hjikrunar-
medferd, stuttar  hjukrunarmedferdarsamraedur, fjolskyldustudningur og
fjolskylduvirkni.




Barn

[ pessari rannsokn mun rannsakandi nota barn yfir einstakling sem hefur ekki nad
atjan ara aldri. Samkvamt samningi Sameinudu pjodanna um réttindi barna fra
1992, merkir barn sa einstaklingur sem ekki hefur ndd atjan ara aldri. Er pad

einnig svo samkvamt islenskum l6gum.

Fjolskylda

Hugtakid fjolskylda hefur verid skilgreint & marga mismunandi vegu sem ma rekja
til margbreytileika 1 fjolskyldugerd, en einnig ut fra pvi hvada hugmyndafraodi
rannsakandi leggur til grundvallar. Fjolskylda er almennt skilgreind sem kjarni
félagslegra athafna og stadur sem flestar okkar athafnir fara fram. Hun er
félagseining sem hefur med bloobond ad gera, attleidingu eda hjuskap og er lyst
sem kjarnafjolskyldu (foreldrar og borm) eda steerri heild (sem telur adra attingja)
(Nam, 2004). | skilgreiningu Wright og Leahey (2005, 2009) segir ad fjolskyldan
sé su sem hun segist vera. bessi skilgreining krefst pess ad vid hugsum ut fyrir

hefdina og skilgreinum fjdlskylduna 4 breidum grundvelli.

St skilgreining sem studst er vid i pessari rannsokn er eftirfarandi: Fjolskylda er
hopur einstaklinga (tveir eda fleiri) sem tengjast sterkum tilfinningabdndum,
finnast peir tilheyra hver 68rum og er umhugad um ad vera patttakandi i lifi hvers
annars (Wright og Bell, 2009; Wright, Watson og Bell, 1996). Lita ber a
fjolskylduna sem skjolsteeding heilbrigdispjonustunnar vegna pess ad hin myndar
nanasta umhverfi einstaklingsins, veitir honum oftast mestan studning og innan
hennar métast ad storum hluta pekking, vidhorf og reynsla hans af heilbrigdi og

sjukdomum.




Langvinn veikindi

Ymist er talad um langvinn veikindi eda langvinna sjukdéma og er naudsynlegt ad
gera greinarmun 4 pessum hugtokum. Sjukdomshugtakio visar til pess hvernig
sjukdémurinn hagar sér og breytist. Sjukdomar eru eins mismunandi og peir eru
margir. Langvinn veikindi visa til mannlegrar reynslu, hvernig einstaklingar og
fjolskyldur peirra skynja veikindin, lifa med og bregdast vid peim (Lubkin og
Larsen, 2002). Til pess ad veikindin teljist langvinn purfa pau ad hafa varad i prja
manudi eda lengur og vera o6leknanleg. Einnig purfa pau ad hafa i for med sér
einhvers konar skerdingu 4 lifsgedum. Rannsoknir hafa synt ad su reynsla er
einstaklingum og fjolskyldum sameiginleg pratt fyrir 6lika sjukdoéma (Lubkin og
Larsen, 2002; Perrin et al. 1993). Segja ma ad veikindi fremur en sjukdémar séu
vidfangsefni hjukrunar og mun hugtakid langvinn veikindi verda notad i pessari

rannsokn.

Hjukrunarmedfero

Hjtkrunarmedferd er skilgreind sem medferd sem byggd er a visindalegu mati
hjokrunarfreedings sem hann framkvemir 1 pagu skjolstedings sins.
Hjukrunarmedferd felur i sér badi beina og dbeina umdénnun i pagu einstaklings,
fjolskyldu eda samfélags og fer fram ad frumkvadi hjukrunarfreedinga, lekna eda
annarra uménnunaradila (Bulechek og McCloskey, 2000). [ pessari rannsokn er
notast vid skilgreiningu Wright og Bell (2005, 2009) a hjukrunarmedferd. bar er
athyglinni beint a0 medferdarsambandi hjukrunarfreedings og sjuklings eda
fjolskyldu. Samkvaemt henni er hjikrunarmedferd adgerd eda vidbrogo
hjukrunarfredings sem fela i sér augljéosa medhondlun eda ihlutun sem gerist
innan medferdarsambands hjukrunarfreedings og sjuklings eda fjolskyldu, peim til
hagsbéta. Hjukrunarmeodferdin er medvitud, hefur tilgang, er byggd a klinisku

mati og tilgangurinn er ad koma 4 breytingu.
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Stuttar fjolskyldumedferdarsamraedur er hjuokrunarmedferd sem byggir a
hugmyndafredi Calgary-fjolskyldumats og meodferdarlikansins. Calgary-
fjolskyldumatslikanid er teeki hjikrunarfredings til ad kynnast fjolskyldunni,
aldstoda hana vid ad greina heilbrigdisvandann og til ad draga fram styrkleika
fjolskyldunnar sem audveldar henni ad takast & vid heilbrigdisvandann. Pad
byggir 4 premur meginmatspattum um fjolskylduna. Peir eru; a) samsetning-
uppbygging fjolskyldunnar, b) proskastig fjolskyldunnar og c¢) virkni
fjolskyldunnar. Likanid tekur mid af styrkleikum og prautseigju fjolskyldna
(Wright og Leahey, 1987, 2009). Stuttar medferdarsamraedur vid fjolskyldur geta
verid arangursrikar og jafnvel er talid ad par geti studlad ad bata i fjolskyldum
(Bryndis Halldérsdottir, 2009; Holtslander, 2005; Martinez, D" Artois og Rennick,
2007; Wright og Leahey, 1999, 2009).

Fimm lykilpeettir eru taldir skipta oOllu mali 1 stuttum fjolskyldu-
medferdarsamradum,. peir eru eftirfarandi: Leggja aherslu 4 ad um medferdarleg
samskipti sé a0 reda og bjoda fjolskyldu til samraedna med eda an sjuklings.
Avallt ad syna kurteisi og virdingu, reda tilgang vidtalsins, setja timamork og
utskyra hlutverk hvers og eins. Gera fjolskyldutré og tengslakort par sem pad a
vid. Nota medferdarspurningar og draga fram styrkleika fjolskyldumedlima.

Hvernig til tekst i fjolskyldumedferdarsamredum fer eftir pvi vid hvernig
alstedur peer fara fram, hver reynsla hjukrunarfreedingsins er og hverjar adstadur

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

Fjolskyldustuoningur

Studningur er skilgreindur i ordabok Menningarsjods (1998) sem hjalp, adstod,
lidveisla, lidsemd og fulltingi. Dami um studning er andlegur-/tilfinningalegur
studningur, félagslegur studningur og faglegur studningur. Synt hefur verid fram a
mikilveegi andlegs studnings og getur hann haft ahrif & pad hvernig folk adlagast

erfidum adstedum. Andlegur studningur er veittur med pvi ad syna umhyggju,
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vera virkur hlustandi og ad syna skilning (Ritchie, 2001; Wright, 2005).
Skilgreiningin 4 {fjolskyldustudningi 1 pessari rannsékn er andlegur/-
tilfinningalegur, félagslegur og/eda faglegur studningur sem fjdlskyldumedlimir

upplifa til handa sér og/eda fjolskyldunni.

Fjolskylduvirkni

Fjolskylduvirkni er yfirgripsmikid hugtak og er oft notad sem regnhlifarhugtak til
ad umlykja dkvedna peetti innan fjolskyldunnar. Pessir pettir eru medal annars
anegja foreldra med foreldrahlutverk sitt, samskipti foreldra og barns, tjaskipti
innan fjolskyldunnar, adlégun fjolskyldunnar og samverustundir fj6lskyldunnar.
Rannsoknir hafa synt ad fjolskylduvirkni skiptir mjog miklu mali pegar kemur ad
pvi hvernig fjolskyldan adlagast langvinnum veikindum barns (Gray, Knafl og

McCorkle, 2006; McClellan og Cohen, 2007).

Hlutverk hvers fjolskyldumedlims skiptir miklu mali pegar talad er um
fjolskylduvirkni. Fjolskyldumedlimir eru i dkvednum hlutverkum eins og barn,
foreldri, afi, amma, barnabarn og svo framvegis. Med pessum hlutverkum koma
akveonar samskipta- og félagslegar vaentingar um pad hvernig uppfylla skuli pessi
hlutverk. Akvedin stjornun/styring innan fjolskyldu parf ad eiga sér stad.
Fredimenn eru sammala um ad skyr hlutverkaskipti innan fjolskyldu gefi
visbendingu um pad hvernig fjolskyldan tekst 4 vio verkefni hversdagsins. bau
verkefni geta verid ad takast a4 vid edlilegar breytingar sem eiga sér stad innan
fjolskyldunnar og einnig hvernig fjolskyldan tekst 4 vid oOvaenta atburdi og
erfidleika, eins og pegar barn greinist med langvinn veikindi (Mandleco, Olsen,

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

Greining langvinnra veikinda barns er afall fyrir fjolskyldu pess og veldur
foreldrum sorg og stundum missi. Foreldrar purfa ad adlagast nyjum adstedum
sem felast 1 pvi ad takast 4 vid medferd 4 sjukdomi barnsins, stydja barnid og
jafnframt ad huga ad eigin velferd og fjolskyldunnar allrar. Lita ber a fjolskyldur
langveikra barna sem skjolsteedinga hjukrunar ekki sidur en veika barnid. Med
aukinni patttoku hjukrunarfreedinga i dag- og gongudeildarmottokum eru peir 1

lykiladstodu til ad stydja og adstoda pessar fjolskyldur.

Mikilvaegt er ad varpa ljosi 4 pad hver upplifun foreldra hér 4 landi, sem eiga
langveikt barn med flogaveiki, medfeeddan onzmisgalla eda gigt, er af peirri
hjukrunarmedferd sem stuttar fjolskyldumedferdarsamradur eru. Vonast er til ad
med nidurstodum pessarar rannsoknar megi bata pekkingu hjikrunarfredinga a
pvi hvernig auka megi studning vid fjolskyldur barna med langvinn veikindi enn

frekar og auka fjolskylduvirknina.
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Fraeoileg umfjollun

Heimildaleit for fram & veraldarvefnum og leitad var i leitarforritum Cinahl,
Medline, Ovid, Scopus og PsychInfo undir leitarordunum chronic illness, epilepsy
in children, IgA deficiency, juvenile ideopathic arthritis, family nursing, family
functioning og family support. Leitin midadist vid ad hafa lesefni ekki eldra en
10-15 ara. ba var einnig leitad i timaritunum Journal of Family Nursing, Pediatric
nursing, Scandinavian Journal of Caring Sciences, Journal of Advanced Nursing

og Journal of Pediatrics.

[ pessum kafla verdur fjallad um flogaveiki hja bornum, medfeedda 6naemisgalla,
og gigt hja bornum, sjukdomsmynd, medferd, einkenni og horfur. P4 verdur
flallad um fjolskylduhjukrun, fjolskylduhjukrun i alpjédlegu samfélagi, vidhorf
hjukrunarfredinga til fjolskylduhjukrunar, fjolskyldustudning, fjolskylduvirkni,
ahrif langvinnra veikinda barna & fjolskylduna og stuttar fjolskyldumedferdar-

samraour.

Flogaveiki

Eitt af pvi erfidasta sem foreldrar fa ad heyra fra l&eknum er ad barnid peirra sé
med flogaveiki. Foreldrar barna sem f4 pessa sjukdomsgreiningu oOttast peer
neikveedu afleidingar sem sjukdémurinn getur haft 4 barnid peirra og framtio pess.
Foreldrar verda ahyggjufullir og ekki ma gleyma ad sjukdomurinn hefur ahrif 4
alla fjolskylduna. Flogaveiki er langvinnur sjukdomur og purfa foreldrar ad takast

a vid hann alla daga vikunnar, allan s6larhringinn (Holmes, 2009).

Talid er ad 5% barna fai eitt flog 4 @vinni. Hins vegar hefur einungis um 1% folks
yngra en tvitugt greininguna flogaveiki. Ekki hefur verid synt fram & marktakan
mun 4 tidni flogaveiki eftir kynjum. Rannsoéknir & tioni flogaveiki hja bérnum sem

gerdar hafa verid i Evropu syna ad @tla megi ad nygengi s€ um 7 & hverja 1.000
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fedda ibua (Forsgren, Beghi, Oun og Sillanpii, 2005; Olafsson og Hauser, 1999;
Sidenvall, 1990).

Orsok og greining. Enga skyringu er ad finna hja um 70% barna med flogaveiki.
bau hafa edlilegan proska, engir undirliggjandi sjukdémar eda fatlanir eru til
stadar og er talad um ad flogaveikin sé sjalfvakin (e. idiopatic). Hja pridjungi
barna finnst orsok fyrir flogaveiki og pa eru pad yfirleitt heilasjukdomar. Getur
pad verid 6r 4 heila eftir heiladverka eda sykingar i midtaugakerfi eins og til
demis eftir heilahimnubdlgu eda heilavirus. Nakvem sjukrasaga med lysingum
barnanna sjalfra, eda peirra sem verda vitni af floginu, er mikilveegasti patturinn i
greiningu 4 flogaveiki. Einnig eru bldéoprufur, maenuvokvi og heilalinurit notud

vid greininguna (Sillanpéd4, Johannessen, Blennow og Dam, 1990).

Einkenni. Flog er timabundin truflun a heilastarfsemi vegna o6edlilegra rafvirkni
taugafruma & yfirbordi heilans eda i heilaberkinum. Samstillt, taktfost og
timabundin afskautun verdur i heilaberkinum sem veldur flogabreytingum sem
sjast 4 heilariti. Einkenni flogsins eru fjolbreytt og fara eftir stadsetningu pessarar
oedlilegu rafvirkni 4 yfirbordi heilans. Talad er um flogaveiki pegar tvo eda fleiri
sjalfvakin flog hafa att sé stad an tengsla vid 6nnur veikindi eins og til deemis hita

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

Nakvem flokkun floga er mikilvaeg til ad meta horfur og akveda lyfjaval.
Flogunum er skipt i tvo meginflokka. Annars vegar alflog, par missir barnid
medvitund, og hins vegar stadflog en par getur barnid haldid medvitund eda hun

skerdist.

Alflog skiptast i krampaflog, storuflog, kippaflog og fallflog. Alflog koma fra
Ollum heilaberkinum samtimis og er algengasta tegundin krampaflog (e. tonic-

clonic). 1 byrjun 4 krampaflogi verdur likaminn stifur, barnid missir medvitund,
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rekur upp op, blanar & vérum og fellur nidur. Sidan taka vid taktfastir kippir sem
geta varad i 1-3 minatur. Ondun virdist erfid vegna samdrattar i éndunarvédvum
og barnid missir pvag vegna samdrattar i kvidvoovum og pvagblodru. Mikil
preyta kemur i kjolfar krampafloga. Stéruflog varir i nokkrar sekiindur og geta
komid morgum sinnum a dag, bornin stoppa sndgglega og stara og veldur petta
einbeitingarerfidleikum. Kippaflog er skyndilegur samdrattur i védvum og barn
getur misst hluti ur hondunum eda dottid. Fallflog valda skyndilegu mattleysi og
barnid dettur (Johnston, 2008; Sillanpad, Johannessen, Blennow og Dam, 1990).

Stadflog koma fra afmdérkudum svedum i heilaberki og skiptast i einfold flog,
samsett radvilluflog og einfold flog sem proast i alfog. Vagasta tegundin er
einfold stadflog. P4 eru bornin alltaf med medvitund en pau geta fengio
vOdvakippi, skyntruflanir eda upplifanir eins og hraedslu og vellidan. Flogin vara
yfirleitt 1 nokkrar sekiindur og bérnin muna eftir peim (Johnston, 2008; Sillanpaa,

Johannessen, Blennow og Dam, 1990).

Medferd. Flogalyf eru oftast fyrsta laeknismedferd vio flogaveiki. Barnio er sett a
flogalyf eftir tvo eda fleiri sjalfvakin flog. Flest born svara vel einu lyfi i
haefilegum skammti med vagum eda engum aukaverkunum (Sillanpda,

Johannessen, Blennow og Dam, 1990).

Horfur einstaklinga med flogaveiki eru godar, flestir lifa edlilegu lifi og eru 4 einu
flogalyfi sem heldur flogunum i skefjum an verulegra aukaverkana. Hins vegar
hefur flogaveikin veruleg ahrif a4 pau born sem ekki svara lyfjamedferd og getur
valdio toluverdri proskaskerdingu. Hja peim bérnum koma adrar medferdir til
greina svo sem heilaskurdadgerdir og vagustaugaraforvun. bar sem um
proskaskerdingu er ad raeda er greindarvisitalan leegri en hja heilbrigdum bérnum

(Holmes, 2009; Sillanpé4, Johannessen, Blennow og Dam, 1990).
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Medfeeddir onemisgallar

Onamiskerfid er kerfi fruma og molikila sem sérhafir sig i vornum gegn
sykingum. { dag eru yfir 100 mismunandi o6nemisgallar pekktir innan
onemiskerfisins. Alvarleiki peirra og sjukdémsmynd hvers og eins fer eftir pvi
innan hvada starfseiningar 6namiskerfisins gallinn er. Onemisgéllum er stundum
skipt 1 galla i 0sérhaefoa eda frumsteda onemiskerfinu og svo galla i sérhaefoa
onzmiskerfinu. Seinni hoépnum er svo skipt i frumubundna onemiskerfid og
versabundna Onamiskerfid en i pvi eru motefnagallar algengastir. IgA
motefnaskortur er einn algengasti medfaeddi 6naemisgallinn og er skilgreindur sem
styrkur 1 sermi undir 0,05 g/L (Bjorn Runar Ladviksson, 2001; Delves og Roitt,
2000). Pessi onzmisgalli eykur heettuna 4 60rum sjikdomum og getur lagst a
mismunandi liffeeri eins og hud, dndunarfzeri, hjarta, meltingarveg eda taugakerfi.
Sumir pessara galla eru svo alvarlegir ad peir leida til brads dauda strax a fyrstu

manudum eftir feedingu 4 medan adrir uppgotvast ekki fyrr en a fullordinsarum.

Orsok. Medfeddir onemisgallar eru i sumum tilfellum bundnir vid fjdlskyldur.
Hafa peir pvi or0id til vegna stokkbreytingar erfdavisis sameindarinnar sem er
g0llud. bannig geta foreldrar og systkini verid arfberar sjikdomsins an pess ad
hafa sjukdomseinkenni. Starfsemi onamiskerfisins getur einnig raskast i kjolfar
utanadkomandi areitis og geta badi virusar og sum lyf haft timabundin eda
varanleg lamandi ahrif & starfsemi pess (Bjorn Runar Ludviksson, 2001; Delves

og Roitt, 2000).

Einkennin eru endurteknar sykingar sem oft svara ekki hefdbundinni
syklalyfjamedferd. Einnig geta skadlitlir syklar hja einstaklingi med edlilegt
onemiskerfi valdid lifshattulegum sykingum hja einstaklingi med medfaeddan
onzmisgalla. Margir pessara einstaklinga eru i aukinni hattu 4 pvi ad fa astma og

ofnaemi, sjalfsofnemissjukdéma eins og gigtarsjikdoma eda krabbamein.

18



Medferd. Skorti einstaklinga motefni er peim haldid einkennalitltum med
reglubundnu eftirliti og gjof motefna 1 @0 eda undir hid. Adra dnaemisgalla ma
stundum medhondla med syklalyfjum, med pvi ad gefa frumubodefni,
beinmergskiptum eda jafnvel med genamedferd (Delves og Roitt, 2000). Born
med greindan skort & métefnum koma einu sinni i manudi til innlagnar 4 dagdeild
Barnaspitalans par sem settur er upp a0aleggur og fa pau lyfjagjof i &d sem tekur

allt ad sex klukkutima i senn.

Horfur. Vegna mikilla framfara i greiningu og medferd pessa sjukdoms hafa
lifslikur einstaklinga med medfaedda 6naemisgalla batnad. Med réttri medferd eru
horfur einstaklings med medfeedda Onamisgalla margfalt betri (Bjorn Runar

Ludviksson, 2001).

Gigtarsjukdomar i bornum og unglingum

Barnalidagigt getur valdio likamlegri fotlun hja bornum. Hun einkennist af
verkjum, bolgu og/eda vokva i lidum. Skiptar skodanir hafa verid um pad hvernig
flokka skuli barnalidagigt. A sidasta artug hafa freedimenn reynt ad sameinast um
akveona flokkun. Hun felst i ad liobolgur hja bérmmum sem ekki er vitad um
orsokina & i upphafi eru feerdar undir einn hatt og sem kallast Juvenile Idiopatic

Arthritis (JIA).

Fyrsti flokkurinn er falidagigt par er um ad raeda bolgu i einum lid i allt ad fjora
lioi & fyrstu sex manudum sjukdomsins, svokollud vidvarandi falidabolga.
Utbreidd falidabolga getur haft ahrif 4 fimm 1idi eda fleiri eftir fyrstu sex
manudina. Falidagigt er algengasti undirflokkurinn eda um pad bil 50% af 6llum
gigtarsjukdomum. I pessum gigtarhopi eru stilkur i meirihluta, hlutfallid er allt ad

fimm stalkur & moti einum dreng (Grée, 1994: Miller og Cassidy, 2008).
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Annar flokkurinn kallast fj6llidagigt. ba er bolga i fimm eda fleiri lidum a fyrstu
sex manudum sjukdéomsins. Undir pennan flokk fellur 20-30% af barnalidagigt.
Algengast er ad born med fjollidagigt greinist tveggja til fimm ara ad aldri og svo
aftur vio tiu til fjortan ara aldur. Stalkur eru i meirihluta, hlutfallid prjar stalkur &

moti einum dreng (Grée, 1994: Miller og Cassidy, 2008).

Pridji flokkur barnalidagigtar er fjolkerfagigt. I byrjun er petta oft illvigur
gigtarsjukdomur par sem lidbolgur eru samfara eda i kjolfar hita sem er toppottur
en hefur varad i ad minnsta kosti tvaer vikur. Um pad bil 7-10% af barnalidagigt
fellur undir pennan flokk. Sjikdémurinn kemur fram i bornum & éllum aldri og

stulkur og drengir eru i jofnum hlutféllum (Grée, 1994: Miller og Cassidy, 2008).

Orsakir eru ad mestu 0kunnar, en talid er ad um samspil erfda, dnemisfraedilegra-
eda umhverfispatta geti verid ad reda (Gére, 1994; Miller og Cassidy, 2008).
Samnorraen rannsokn fra arinu 1997 sem gerd var & nygegni barna med lidagigt
syndi ad legsta tidnin var 4 Islandi. bar greindust 7 4 hverja 100 pusund ibta &
aldrinum 14rs-13 ara. Heest var tidnin i brandheimi i Noregi en par greindust 23 4

hverja 100 pusund ibta (Berntson et. al. 2003).

Einkenni. Fyrstu einkenni geta verid litt synileg eda augljos, bolga i lidum, helti,
eymsli 1 Glnlid eda hné, stifleiki i halsi, mjoomum eda 6drum lidum. Einnig geta
komid utbrot sem koma og fara & mismunandi stddum og hitatoppar sem eru oft

haerri 4 kvoldin (Hull og Johnston, 2001).

Medferd vid lidagigt 1 bérnum midar ad pvi ad auka hreyfigetu, minnka sarsauka,
draga ur bolgu, koma i veg fyrir augnsjukdoma, studla ad edlilegum vexti og ad
barninu 1idi sem best. Stor pattur i medferdinni er lyfjamedferd. Bolgueydandi og
verkjastillandi lyfjameodferd er pad fyrsta sem notad er. Stundum parf ad nota

steramedferd og einstaka sinnum 6namisbalandi lyfjamedferd. Lyf pessi geta haft
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margar aukaverkanir sem parf ad fylgjast vel med hja bornunum. Talid er ad 50%
barna sem greinast med barnalidagigt séu med virkan sjukdom & fullordinsarum

(Hull og Johnston, 2001).

Horfur. bratt fyrir mun betri lyf i dag en adur eru um 50% barna sem greinast med
gigtarsjukdom haldin honum fram & fullordinsar. Born med fjolkerfagigt og
fjollidagigt hafa yfirleitt sjukdominn afram fram & fullordinsar. bessi born purfa
gott eftirlit og lyfjameodferd til ad fordast ad pau fai vidvarandi lidskemmdir
og/eda varanlega likamlega fotlun (Gére, 1994: Miller og Cassidy, 2008).

Fjolskylduhjukrun

[ kringum 4rid 1930 féru hjukrunarfreedingar ad veita kerfakenningunni athygli.
Kerfakenningin byggist 4 hugmyndum um ad lita verdi a kerfi sem heild og ekki
sé haegt ad skoda einstaka hluta pess an samhengis vid hina pvi heildin s¢ annad
og meira en summa peirra hluta sem hin er gerd ur (Wright og Leahey, 2009).
bannig ber okkur ad lita & fjolskylduna. Hiin er samsett Gr minni hlutum sem eru
einstaklingarnir i fjolskyldunni. Peir eru jafnframt hluti af steerra kerfi, sem er ytri
umgjord fjolskyldunnar eda pad samfélag sem hun byr i. Sem eining er
fjolskyldan sterkari en sérhver einstaklingur innan hennar og breyting hja einum
fjolskyldumedlimi hefur ahrif &4 alla innan fjolskyldunnar (Wright og Leahey,
1987, 2009).

Hugtakid fjolskylduhjukrun er almennt skilid sem st hjukrunarpjonusta sem veitt
er allri fjolskyldunni. Hjikrunarfreedingar sem stunda fjolskylduhjukrun purfa ad
atta sig 4 a0 skjolstedingur peirra tilheyrir sterra kerfi sem er fjolskyldan 61l og
ad pad beri ad huga ad henni allri. Pad pydir ad peir sem atla ad stunda
fjolskylduhjukrun verda ad gera sér grein fyrir pvi ad skjolstedingur
hjukrunarfreedingsins er hluti af fjolskyldukerfinu, ekki einstaklingur i fjolskyldu.

21



Fraedimenn i hjukrun gerdu sér grein fyrir mikilvaegi fjolskyldunnar i bataferli
sjuklings og hefur fjolskylduhjukrun verid kennd i hjikrunarskolum allt fra pvi ad
kennsla 1 hjukrun hofst. Talid er ad heilsugaesluhjikrunarfraedingar hafi fyrstir gert
sér grein fyrir mikilveegi fjolskyldunnar i peetti proska og bataferli skjolsteedinga

sinna (Friedemann,1989).

Alpjoda heilbrigdisstofnunin hefur lagt aherslu 4 fjolskylduhjikrun og skilgreinir
hugtakio & eftirfarandi hatt. Fjolskylduhjukrun grundvallast a4 pvi vidhorfi ad
fjolskyldan sem heild sé skjolsteedingur hjukrunarfreedingsins og midar ad pvi ad
meeta porfum fjolskyldunnar med pvi ad hvetja og adstoda hana vid ad nota eigin
bjargrad (mannleg og efnisleg) og heilbrigdispjonustu & sem arangursrikastan
mata (Gudrin Marteinsdottir, 1999). A sama hatt kemur fram i skilgreiningu Erlu
Kolbrunar Svavarsdottur (2006) ad fjolskylduhjukrun sé hjukrunarpjonustu sem
veitt er af almennum hjukrunarfraedingum. bessi tegund af hjukrunarpjonustu a sér
stad pegar litid er a skjolstaedinginn i samhengi vid fjolskyldu hans. barf hun ad
eiga sér stad a Ollum sérsvidum hjokrunar og vera veitt af Ollum
hjokrunarfredingum. Virk fjolskylduhjukrun 4 sér stad pegar hun leidir til
jakvedra breytinga og pegar fjolskyldan bregst vido samskiptum sinum vid
hjtikrunarfraedinginn 4 jakvaedan hatt. I fjolskylduhjikrun er byggt 4 styrkleikum
einstaklinga og fjolskyldna (Wright og Leahley, 2009).

Ljost er ad mikill samhljomur er i dllum pessum skilgreiningum og adeins med
patttoku fjolskyldunnar i bataferlinu er haegt ad tryggja arangursrika pjonustu.
Megininntakid er ad fjolskyldan gegnir lykilhlutverki i bataferli hins veika
fjolskyldumedlims.

22



Fjolskylduhjiukrun i alpjéoa samfélagi

Allt fra pvi 4 attunda aratug sidustu aldar hefur fjélskyldum barna & barnadeildum
verdid bodid ad dvelja hja barninu og hefur samstarf hjukrunarfredinga vid
fjolskyldur aukist. Fyrir pann tima fengu foreldrar hins vegar ekki ad dvelja hja
veikum bornum sinum. Fjolskyldan er lykilpattur i bataferli sjuklinga og adkoma
hennar er 6missandi vegna pess ad veikindi eins fjolskyldumedlims hafa ahrif a
heilsu og hid daglega lif annarra fjolskyldumedlima. Hver fjolskylda er einstok og
upplifa fjolskyldur sjikdéomsastand barna hver a sinn hatt (Sarajarvi, Haapamaki
og Paavilainen, 2006). Hjukrunarfredingar purfa ad veita hverri fjolskyldu
studning, adstoda hana og hjalpa ad greina og nyta eigin bjargrad. Til ad svo megi

vera purfa hjukrunarfreedingar a0 afla upplysinga um adstedur hverrar fjélskyldu.

[ fredilegri samantekt Erlu Kolbrinar Svavarsdottur (2008) um innleidingu
fjolskylduhjukrunar, par sem skodad er hvad hefur verid rannsakad i
fjolskylduhjikrun, kemur fram ad reynsla fjolskyldna med veik born hafi mest
verid rannsokud. bad meetti alykta ad i heiminum veru straumar i pa att ad auka

pekkingu og feerni i fjélskylduhjikrun inn i heilbrigdispjonustuna.

Tilgangur rannsoknar sem gerd var 4 barnadeild i Finnlandi var ad lysa peim
andlega studningi sem hjukrunarfredingar veita fjolskyldum wveikra barna.
Rannsoknin var gerd fra sjonarholi hjukrunarfredinga og fra sjonarholi
fjolskyldunnar og voru nidurstodurnar bornar saman. Nidurstodurnar syndu ad
stor hluti fjolskyldna var ekki dnaegdur med pann studning sem paer h6fou fengio
fra hjukrunarfredingum eda ekki fengid. Adstandendur o6skudu eftir meiri
studningi vid fjolskylduna, ad pad veri hlustad a4 hana, a0 hjukrunarfraeedingar
geefu fjolskyldunni meiri tima og veittu henni meiri upplysingar um astand
barnsins og umonnun. beir 6skudu eftir meiri samvinnu i gegnum alla medferdina
og a0 hjukrunarfreedingarnir veeru jakveedari 1 samskiptum. Hjukrunar-

freedingunum i pessari sdmu rannsokn fannst peir ekki hafa naegan tima til ad hlia

23



ad fjolskyldunni. Um 20% hjukrunarfreedinganna toldu sig veita studning med pvi
ad hlusta a fjolskyldur, 19% med pvi ad tala vid fjolskyldurnar og 13% beirra
sOgoust reda erfid malefni vid fjolskyldurnar (Sarajarvi, Haapamaki og

Paavilainen, 20006).

Hopia, Paavilainen og Asted-Kurki (2004) rannsékudu hvernig hjukrunar-
freedingar geta studlad ad bettri heilsu fjolskyldna langveikra barna medan a
sjukrahusdvol stendur med pvi ad veita fjolskylduhjukrun. Nidurstodur syndu ad
hjtikrunarfraeedingarnir hofou prjar mismunandi adferdir vid fjolskylduhjukrun. {
fyrsta lagi kerfisbundin fjolskylduhjukrun. b4 fengust mjog goédar upplysingar um
fjolskylduadstaedur strax i byrjun og litu hjukrunarfredingarnir 4 pad vidtal sem
byrjun & aframhaldandi adstod og studningi vid fjolskylduna. Markmidid var ad
beata lidan og heilsu allrar fjolskyldunnar med aherslu 4 ad hver fjolskyldu-
medlimur veri einstakur. Onnur adferd var svokdllud valin fjélskylduhjikrun. bar
voru fengnar upplysingar um fjolskylduna i byrjun og dkvednar medferdir voru
veittar til ad adstoda fjolskylduna. Pridja adferdin var adstaedubundin fjolskyldu-
hjakrun.ba brugdust hjukrunarfreedingarnir ekki vio fyrr en vandamalin voru ordin
a0 veruleika. Nidurstoour pessarar rannsoknar benda til pess ad st
fjolskylduhjukrun sem hjukrunarfreedingarnir veittu, til ad studla ad beettri heilsu
fjolskyldunnar sé handahofskennd og radist af akvordunum sérhvers hjukrunar-
freedings. Einnig kom fram ad 6ljost var medal hjukrunarfreedinga hvort adstand-

endur vaeru skjolsteedingar hjikrunar (Hopia, Paavilainen og Asted-Kurki 2004).

ber rannsoknir sem gerdar hafa verid hér a landi og erlendis a4 porfum foreldra
barna & sjukrahtisum syna ad grunnparfir foreldra tengjast pvi medal annars ad fa
upplysingar um astand barns, medferdariurredi og upplysingar um batahorfur.
Alrar mikilveegar parfir foreldra voru ad geta verid hja barninu og annast pad,
vera treyst, geta treyst leknum og hjikrunarfraedingum, fa studning og leidsdgn

vardandi lidan foreldra og hagnyta patti. Einnig hefur komid fram ad algengt er
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ad foreldrum finnist heilbrigdisstarfsfolk ekki treysta domgreind peirra og ekki
taka neegjanlegt tillit til pess sem foreldrar segja. Foreldrar telja heilbrigdis-
starfsfolk atta sig illa & pvi ad pad eru foreldrarnir sem pekkja barnid sitt best og
vita ef eitthvad breytist hja barninu (Gudrin Kristjansdottir og Helga Bragadottir,
2001).

Eins og fram hefur komid i ofangreindum rannsoknarnidurstooum hafa foreldrar
porf fyrir ad tja sig og ad 4 pa sé hlustad. beir hafa porf fyrir upplysingar og
studning eigi peim ad takast ad leysa pau verkefni sem fylgja pvi a0 eiga langveikt
barn. Mikilvaegt er ad hjukrunarfreedingar geri sér grein fyrir pvi ad fjolskyldan er

einnig skjolstedingur peirra, ekki siour en veika barnid.

Viohorf hjukrunarfreedinga til fjolskylduhjukrunar

Viodhorf hjukrunarfreedinga til fjolskylduhjukrunar & barnadeildum hefur verid
kannad i rannséknum og einnig hvort peir telji sig vera ad veita fjolskylduhjukrun.
Hjtkrunarfreedingar eru almennt jakvaedir i vidhorfum sinum til fjolskyldu-
hjikrunar 4 barnadeildum og telja ad peim beri ad veita hana. En aftur 4 méti eru
peir ekki eins jakvaedir gagnvart fjolskylduhjukrun pegar spurt er hvort peir séu ad
veita hana. Hvad vardar vidhorf til einstakra patta fjolskylduhjukrunar pa telja
hjukrunarfraedingar ad lita beri 4 hverja fjolskyldu sem einstaka, ad fjolskyldan sé
kjarninn og ad deila beri upplysingum med henni. Samvinna er talin mjog
mikilvaeg i fjolskylduhjukrun, og sé i raun lykilpattur. begar rannsakad var hvort
hjukrunarfraedingarnir veittu fjolskylduhjukrun kom fram ad samvinna foreldra og
hjukrunarfreedinga skipti hjikrunarfredingana ekki o6llu mali. Hvad vardar
samvinnu vid foreldra pa hafoi heilbrigdisstarfsfolk minni trd 4 samvinnu en
foreldrarnir. Foreldrarnir t6ldu heilbrigdisstarfsmenn almennt virda peirra stoou
sem umonnunaradila. Virding fyrir pvi ad hver fjolskylda sé einstok og ad

hjukrunarfreedingar geti veitt andlegan og félagslegan studning skipti foreldrana

25



miklu mali (Bruce og Ritchie, 1997; Petersen, Choen og Parsons, 2004; Shields og
Tanner, 2004).

bessar nidurstodur gefa visbendingar um ad vidhorf hjikrunarfraedinga til
fjolskyldna sé almennt jakveett & barnadeildum en ad par sé ekki veitt markviss
fijolskylduhjukrun. Hugsanlega stafar pad af skorti & leidbeinandi
hjukrunarmedferoum fyrir fjolskylduhjukrun og adsteedum i skipulagi deilda. borf

er a fleiri ranns6knum, aukinni kennslu, pjalfun og umradu um fjélskylduhjukrun.

Fjolskyldustuoningur og fjolskyldur barna meo langvinn veikindi

[ morgum rannséknum kemur fram ad félagslegur studningur (e.social network)
vid einstaklinga og fjolskyldur skiptir 6llu mali til ad vernda fjdlskylduna fyrir
peim neikvadu ahrifum sem alvarleg veikindi hafa 4 hana. Studningurinn virdist
hafa bein verndandi ahrif, auka vellidan og vernda fjolskylduna fyrir streitu.
Félagslegur studningur er talinn vera akvedid Oryggisnet fyrir andlega og
likamlega vellidan. Pegar talad erum um félagslegan studning er att vid pa
einstaklinga sem fjolskyldan getur leitad til og geetu veitt henni studning. Petta
geta verid fjolskyldumedlimir, vinir og sjalfbodalidar (6formlegur studningur),
einnig fagfolk sem er 4 launum vid vinnu sina. Félagslegur studningur er einnig sa
studningur sem fagfolk veitir fjolskyldunni til demis upplysingar um par batur
og pa félagslegu adstod sem fjolskyldan a rétt 4. Apreifanlegur studningur i formi
upplysingagjafar getur einnig flokkast sem andlegur studningur. (Patterson,

Garwick, Bennett og Blum, 1997).

Ef hjukrunarfreedingar hvetja fjolskyldumedlimi til ad tja tilfinningar sinar og
segja fra sarsaukafullri reynslu getur pad batt lidan peirra. Peir geta einnig hjalpad
fjolskyldumedlimum ad finna styrkleika sina og taekifzri til ad stydja hvert annad
(Wright og Leahley, 2009). Andlegur studningur og studningur i formi freedslu og
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upplysingagjafar, sem veittur er 4 sjukrahtsum, hjalpar ekki adeins fjolskyldunni
ad spjara sig i spitalalegu heldur gefur hann fj6lskyldunni einnig styrk til ad takast
a vid verkefni heima fyrir. Synt hefur verid fram 4 ad foreldrum finnist peir metnir
4 jakveedan hatt ef hjukrunarfreedingurinn synir peim umhyggju og bendir 4
styrkleika/prautseigju peirra. Pannig finna peir fyrir andlegum studningi og
virdingu vid tilfinningar sinar (Hallstrom, Runesson, og Elander, 2002; Hill, 1996;
Shields, Kristersson-Hallstrom og O’Callaghan, 2003).

[ rannsokn Patterson, Garwick, Bennett og Blum, (1997) kom fram ad foreldrar
langveikra barna t6ldu andlegan studning jafn hjalplegan hvort sem hann kom fra
fjolskyldunni eda heilbrigdisstarfsfolki. Badi madur og fedur i rannsdkninni
sogdust fa studning vid grundvallarpatti daglegs lifs og andlegan studning fra
nanustu fjolskyldumedlimum en ad heilbrigdisstarfsfolk sei um pann studning
sem snéri ad hjalplegum upplysingum. b4 kom fram ad foreldrum fannst pérfum
sinum ekki fullnaegt pegar heilbrigdisstarfsmenn t6ludu vid pa eda barnid a
onzrgaetinn, ahugalausan eda donalegan hatt. Einnig ef gefnar voru o6fullnagjandi
upplysingar um astand barnsins eda umonnun pess. Foreldrunum fannst verst
pegar ekki var brugdist vid spurningum peirra né ahyggjum og pegar peim var

syndur dénaskapur eda vanvirding.

[ rannsokn Sarajirvi, Haapamiki, og Paavialinen (2006) var kannad hvort
fjolskyldur fengju studning fra hjukrunarfreedingum & barnadeildum og hvada
studning peer teldu sig purfa ad fa fra hjukrunarfreedingum. Nidurstdournar voktu
ahyggjur rannsakenda par sem fram kom ad ramlega helmingur fj6lskyldna var
ekki anaegdar med pann studning. bar kom fram ad skodanir fjolskyldunnar héfou
ekki verid teknar til greina. Fjdlskyldurnar 6skudu eftir auknum studningi, ad
hlustad veri a rodd peirra og ad hjukrunarfredingarnir veeru meira til stadar og
adgengilegri. Fjolskyldur barnanna vildu fa meiri upplysingar um veikindi

barnsins og umonnun. Einnig vildu peer fa ad koma meira ad umoénnun barnsins
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fra byrjun og ad hjukrunarfreedingamnir syndu jakvaed vidhorf i gard
fjolskyldunnar

broskaskeid manneskjunnar ut 1ifid naer yfir heilbrigdi og veikindi og kemur inn &
flestar grunntilfinningar sem vid upplifum eins og gledi, kvida og sorg. Pessi
nalegd vio likamlega og andlega peetti i lifi hverrar manneskju geta gefio
hjokrunarfreedingum meiri innsyn i hid margbreytilega lif manneskjunnar og
aukid ferni hjukrunarfreedinga i fjolskylduhjukrun (Wright og Bell, 2009). begar
barn er langveikt hefur pad ahrif 4 samband fj6lskyldunnar vid barnid, porfin fyrir
umonnun, andlegar og félagslegar parfir breytast og knyja fjolskylduna til ad
endurskoda lif sitt. Ymsir fredimenn hafa rannsakad hvernig hjukrunarfreedingar
geta veitt foreldrum andlegan studning og audveldad peim ad takast 4 vid pad ad
eiga langveikt barn. Bent hefur verio 4 ad foreldrar purfi akvedid adlogunartimabil
til pess ad geta tekist 4 vid veikindi barnsins adur en peir geti sinnt pvi hlutverki
ad fullu ad annast langveikt barn. Peir foreldrar sem adlogudust illa langvinnum
veikindum barna sinna tdldu sig hafa fengid litinn tilfinningalegan studning fra
storfjolskyldu sinni og heilbrigdisstarfsfolki (Hentienen og Kyngas, 1998; Ray og
Ritchie, 1993).

Fjolskyldur langveikra barna telja ad hjukrunarfreedingar geti studla ad beettri
lidan fj6lskyldunnar med pvi ad adstoda foreldra vid ad efla foreldrahlutverkid og
ad huga ad velferd barnsins. Einnig ad hjukrunarfreedingar gripi inn i adur en
foreldrarnir yfirbugast af preytu, veiti foreldrunum pann studning sem peir purfa
svo peir geti hugsad um barnid heima og ad peir komi 4 trinadarsambandi vid

fjolskylduna (Hopia, Tomlinson, Paavilainen og Asted-Kurki, 2005).

Tvo lykilfyrirbeeri, tengsl og samraedur hjukrunarfraedings og fjolskyldu, liggja til
grundvallar studningsmedferd. Hjukrunarfreedingurinn tengist fjolskyldu, veitir

nalegd, gefur gaum, er mottekilegur fyrir sérhverju sem fjélskyldumedlimum
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liggur a hjarta og tengist heilbrigdi. Tilgangur samreednanna er ad 6dlast skilning
a reynsluheimi skjolsteding. Med samraedunum proast innsaei sem @tlad er ad
leida til breytinga & skilningi og afstd0u sem nota 4 til utbota er luta ad heilbrigdi

og velferd skjolstedingsins (Helga Jonsdottir, 2006).

Fjolskylduvirkni og fjolskyldur barna meo langvinn veikindi
Fjolskylduvirkni er lysing & pvi hvernig fjolskyldan starfar & vitsmuna-,
tilfinninga- og hegdunarlega svidinu. beim hjukrunarmedferdoum, sem beitt er a
tilfinningasveedi vardandi virkni fjolskyldunnar, er atlad ad draga ur eda auka paer
sterku tilfinningar sem standa i vegi fyrir pvi ad fjolskyldan sjalf geti leyst sin
vandamal (Wright og Leahley, 2009). Til ad meta fjolskylduvirkni parf ad taka
tillit til fimm patta. I fyrsta lagi ad hver og einn fjolskyldumedlimur er einstakur
badi innan fjdlskyldunnar og utan. I 6dru lagi purfa allir einstaklingar innan
fjolskyldu ad setja sér mork innan og utan hennar. I pridja lagi parf ad vidhalda
andlegu jafnvagi 4 pann hatt a0 pad studli ad vellidan fjolskyldumedlima, i fjorda
lagi parf fjolskyldan ad geta framfeert sér og i fimmta lagi parf ad huga ad pvi
hvernig fjolskyldunni gangi ad takast a vid alag og edlilegar breytingar (Sabatelli
og Bartle,1995).

Toluvert hefur verid gert af rannséknum sem lysa ahrifum langvinnra veikinda a
fjolskyldulif og reynt hefur verid ad benda a petti sem hafa ahrif 4 lifsgedi og
virkni fjolskyldunnar. An tillitis til hvort hinn veiki fjélskyldumedlimur sé barn
eda fullordinn pa hefur gdo fjolskylduvirkni verid tengd vio félagslegan studning,
fjolda trreda sem fjolskyldan hefur, prautseigju fjolskyldunnar, hafileika
fjolskyldunnar til ad sja hid jakvaoda i reynslu sinni og farri peetti sem valda
fjolskyldunni streitu (Knafl og Gilliss, 2002). Fjolskylduvirkni hefur einnig verid
tengd pvi hversu vel barnid adlagast veikindunum sinum. Talid er ad badi hinum

langveika og fjolskyldumedlimum gangi betur par sem rikir samkennd, bjargrad
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eru virk og par sem gagnkvem og hreinskiptin samskipti eru. ba hefur verid bent
a a0 skyr verkaskipting og opin tjaskipti um veikindin og medferdina hafi jakveed
ahrif 4 fjolskylduvirknina (Grey, Knafl og McCorkle, 2006; Knafl og Gilliss,
2002).

[ rannséknum sem gerdar hafa verid 4 foreldrum langveikra barna med vefjagigt
og gigt kemur medal annars fram ad madur barna med vefjagigt syndu tvofalt
meiri einkenni um verki og munur var & punglyndiseinkennum hja peim
samanborid vid adrar meaedur. Einnig kom fram marktekur munur &
fjolskylduvirkninni. Virknin var mun neikvadari, meira var um agreining i
samskiptum, litil samvinna og 1itid um skipulag i fjolskyldulifi. Madurnar syndu
meiri einkenni um kvida og par upplifdu litinn studning fra hjikrunarfredingum
vi0 fjolskylduna. Einkenni lidagigtar hja bornum geta verid ofyrirsjdanleg, pau
koma yfirleitt i 6reglulegum kostum og er pad talid auka andlega vanlidan, auka
haettu 4 punglyndi og hafa neikveed ahrif 4 fjolskylduvirknina. Neikvad tengsl
hafa komid fram a milli fjélskylduvirkni og vonar hja bérnum med lidagigt, aukio
vonleysi hja peim bornum par sem fjolskylduvirknin var litil. Einnig kom fram ad
foreldrar 1 sambud voru anagdari med fjolskyldvirknina en einstedir foreldrar

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

Rannsokn & foreldrum flogaveikra barna leiddi i 1j6s ad fjolskylduvirknin kom vel
ut i samanburdi vid fjolskyldur heilbrigdra barna. Tveir flokkar skaru sig tr.
Fjolskyldur flogaveiku barnanna skorudu marktaekt betur i tengslapettinum, en
par er att vid petti eins og samud, uppfyllingu andlegra parfa, samskipti og
studning innan fjolskyldunnar. Aftur & moéti var marktekur munur par sem
fjolskyldur flogaveiku barnanna syndu verri fjolskylduvirkni i pattum eins og
samkomulag i fjolskyldu og adlogun ad nyjum hlutum/pattum. Fjolskyldur
flogaveiku barnanna attu erfidara med ad gera sér grein fyrir til hvers var atlast af

peim og attu erfidadra med ad koma hlutum i framkvamd (Thornton ofl., 2008).
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begar upplysingum fra fjolskyldum er safnad er hefdin su ad fjolskyldumedlimir
eru hvattir til ad segja sjukrasdgu sina og pa eingdngu pad sem tengist sjukdomum
peirra frekar en ad segja fra reynslu sinni af veikindunum og ségunni i kringum
veikindin. Pegar hjikrunarfreedingar sem stunda fjolskylduhjukrun hvetja
fjolskyldumedlimi til ad tja sig um reynslu sina af veikindum, pa er ekki bara
verid ad segja fra veikindum og pjaningum heldur eru lika sagdar sogur af
styrkleikum og prautseigju. En samkvemt Wright og Leahey (2009) geta
hjukrunarfreedingar aukid fjolskylduvirkni & dkvednum svidum med pvi ad hvetja
og hjalpa fjolskyldumedlimum ad hlusta & dhyggjur hvers annars og tilfinningar.
Meod vidtolum hjikrunarfredinga vid fjolskyldumedlimi, sem hafa akvedinn
tilgang og markmid, koma oft 1 j6s styrkleikar fjolskyldunnar og geta pau leitt til
pess ad fjolskyldan sjalf kemur med lausnir. Arangursrik adstod vid fjolskyldur
felur yfirleitt i sér nokkur medferdartrraedi (Wright og Leahey, 2009).

Ahrif langvinnra veikinda barna d fjolskylduna

Eins og adur hefur komid fram pa snertir pad fjolskylduna alla, barnid sjalft,
systkini og ekki sist foreldrana, pegar barn greinist med alvarleg langvinn
veikindi. Rannsoknir hafa synt ad p6 a0 um oskylda sjuikdoma sé ad reda, hvad
vardar orsok, einkenni, medferd og horfur, eru ahrif langvinnra veikinda hja
boérnum svipadar fyrir fjolskyldur peirra. Pad sem fjolskyldan gat adur gengio ad
sem visu, er ekki jafnsjalfsagt. Verdldin verdur skyndilega framandi og nyjar og
adur opekktar tilfinningar vakna. Fjolskyldan stendur frammi fyrir margvislegum
streituvoldum, baedi vid upphaf veikinda og sidar. Fyrir utan afallid sem greining
sjukdoémsins veldur verda foreldrarnir ad takast a vid missi og soknud eftir
heilbrigda barninu sinu (Fisher, 2001; Meleski, 2002; Knafl, Breitmayer, Gallo og
Zoeller, 1996).
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Nidurstédum rannséknar peirra Hopia, Paavilainen og Asted-Kurki (2005) par
sem peaer skoda breytingar a heilsufari (e. family health) fjolskyldna sem eiga
langveikt barn ma skipta i tvo hluta. Annars vegar bad sem snyr ad
fijolskyldustodum (e. the constituent system) og hins vegar urredum
fjdlskyldunnar (e. resources). Foreldrarnir tja sig um neikvaedu ahrif veikindanna
par sem veika barnid fer alla athyglina, systkini verda utundan, veikindi barnsins
feer meiri athygli en heilsa og lidan foreldra, hjonabandinu er likt vid ferd i
rissibana og 61l fjolskyldan verdur veik. Urradi sem skipta fjolskylduna mali eru
a0 vidhalda godri andlegri lidan, ad fa ad taka patt i umonnun veika barnsins og ad
hafa eigin bjargrad, eins og til demis humor. Efling og vidurkenning &
umonnunarhlutverki er einnig mikilveg, skilningur 4 pvi hvada hlutir skipta
virkilega mali og ad félagslegt studningsnet sé virkt, en par er att vio ad fjolskylda
og vinir séu til stadar fyrir hvert annad. (Hopia, Paavilainen og Asted-Kurki 2005)

A0 eiga barn med flogaveiki getur haft mikil ahrif 4 fjolskylduna og
fjolskyldulifid. Ahrifin 4 heilsufar fjolskyldunnar og parfir foreldra barna med
flogaveiki hafa verid rannsakadar. I rannsoknum hefur komid fram ad foreldrar
upplifa erfio samskipti og barattu vio heilbrigdiskerfid. Hlutverkaskipi verda
innan fjolskyldunnar par sem modirin er yfirleitt st sem tekur ad sér umdénnun og
ad vera talsmadur langveika barnsins. Porf fyrir upplysingar vardandi alla peetti
sjukdomsins og porf fyrir studning skipta fjolskyldur miklu mali og ad komast i
samband vid adrar fjolskyldur med sému vandamal. Otti og dhyggjur, badi hvad
vardar likamlega og andlega heilsu barnsins og framtidina, eru miklar. Foreldrar
ottast ad likamleg veikindi leidi af sér andlega proskaskerdingu. bessar ahyggjur
foreldranna eru ekki raeddar i viotélum vid lekna né hjukrunarfreedinga (McNelis,
Buelow, Myers og Johnson, 2007). Nidurstodur rannsokna benda til ad pad sé
toluvert bil & milli pess sem foreldrar vilja reeda vid leekna og hjukrunarfreedinga
og pess sem fagmennirnir reda vid foreldrana. Huga parf betur ad andlegum

studningi til fjélskyldunnar og ad veita henni meiri upplysingar.
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Stuttar fjolskyldumedferoarsamroedur

Allt fra timum Florence Nightingale (1863) hafa hjukrunarfredingar gert sér grein
fyrir mikilveegi fjolskyldunnar i medferd skjolstaedinga sinna. N er pad almennt
vidurkennt ad hjukrunarfreedingar beri badi abyrgd og skylda til ad hafa
fjolskylduna med i peirri medferd sem peir ad veita. Hugmyndin um stuttar
fjolskyldumedferdarsamredur (e. [5-minute or less family interview) var fyrst
kynnt i kjolfar athugasemda sem hjukrunarfreedingar gerdou um ad peir hefou ekki
tima fyrir fjolskyldumedferdarsamradur (Wright og Leahey, 1999). Einnig s6gou
hjukrunarfreedingarnir ad petta veri ekki peirra hlutverk, ad peir vaeru hraddir vio
a0 fa Opaegilegar spurningar og ad geta ekki svarad oOllum spurningum
fjolskyldunnar. bratt fyrir ad hjikrunarfreedin hafi lagt mikla dherslu 4 ad stundud
s¢ fjolskylduhjukrun virdist aherslan enn vera mest a veika einstaklinginn

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

Ekki hafa verid gerdar margar rannsoknir & hagnytingu og arangri af stuttum
fjolskyldumeoferdarsamredum. LeGrow og Rossen (2005) gerdu koénnun &
endurhefingardeild fyrir bdormm um  {jolskylduhjukrun  par sem badi
hjukrunarfreedingar og foreldrar toku patt. Hjukrunarfraedingarnir fengu eins dags
namskeid um fjolskylduhjikrun og freedilegt lesefni og attu i framhaldinu ad skra
hja sér pa fjolskylduhjukrun sem peir veittu. I kjolfar freedslunnar urdu breytingar
hjéa hjukrunarfredingum. beir 16gdu meiri dherslu a4 ad hjukra fjélskyldunni allri,
tjaskipti jukust vi0 foreldrana og samskiptin urdu meira gagnkvem.
Hjukrunarfreedingarnir fundu fyrir auknu sjalfsoryggi og fannst peim starfsheettir
synir verda faglegri. Foreldrarnir toku eftir dkvednum breytingum hja peim
hjukrunarfredingum sem fengio héfou pessa fredslu og pjalfun. beim fannst peir
vingjarnlegri, tjaskiptin urdou meiri og betri, meira um samremi og samfellu i
hjokrunarmedferd og betri gagnkvemur skilningur 4 milli peirra og

hjukrunarfreedinga (LeGrow og Rossen, 2005).
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[ rannsékn & vidhorfum hjukrunarfreedinga til notkunar & stuttum medferdar-
samraedum, sem hluta af innskriftarferli barna & sjokrahtis, kom i ljos ad
hjokrunarfredingunum fannst mjog jakveett ad gera fjolskyldutré og tengslakort.
Med pvi ad spyrja medferdarspurninga og benda 4 styrkleika fjolskyldunnar fannst
peim peir auka getu sina til ad gera fjolskyldumat og koma med
fjolskyldumedferdarazetlun. Einnig kom fram ad stuttar medferdarsamradur
hjalpudu peim ad kynnast fj6lskyldunni, peir gatu betur veitt fjolskyldunni
studning og peim fannst ad gera etti stuttar medferdarsamradur ad reglu vid

mottoku barna a sjukrahts (Martinez, D’ Artois og Rennick, 2007).

A fedingardeild i Kanada var gerd konnun & pvi hvada ahrif stuttar fjolskyldu-
medferdarsamraedur hefdu 4 lidan verdandi foreldra. Markmidid var ad auka
samvinnu vid medur og fedur og voru nidurstodur per ad foreldarnir voru mjég
ahugasamir um a0 fa a0 taka patt i pessum viotolum. Badi madur og fedur 1étu i
1jos pakkleeti fyrir ad fa ad taka patt og fyrir ad fa tekifeeri til ad tja hugsanir sinar,
tilfinningar og dhyggjur saman i vidtali (Holtslander, 2005).

Hér 4 landi hefur ein megindleg rannsokn verid gerd til ad meta avinning af
stuttum fjdlskyldumedferdarsamraeedum. Hun var gerd fyrir adstandendur sjiklinga
med langvinna lungnasjukdoma & lungnadeild LSH. Marktekur munur var a
upplifudum studningi 4 milli medferdar- og samanburdarhops sem gefa
visbendingu um ad stuttar fjolskyldumedferdarsamradur veita nanustu attingjum
sjuklinga a lungnadeild meiri upplifadan studning en hefdbundin hjukrunar-

pjonusta (Bryndis Halldorsdéttir, 2009).
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Samantekt

Flogaveiki, medfeddir onemisgallar og gigtarsjikdomar barna eru langvinnir
sjukdomar sem valda skerdingu a lifsgedum barnanna og fjolskyldum peirra.
Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir pvi alagi sem langvinn
veikindi hafa a fjolskylduna. Hjukrunarfraedingar eru oft i nanum og endurteknum
samskiptum vid fjolskyldur langveikra barna og er afar mikilvaegt ad peir geri sér
grein fyrir pvi ad flestar purfa pessar fjolskyldur a studningi fra peim ad halda. An
tillits til hvort hinn veiki fjolskyldumedlimur er barn eda fullordinn pa hefur g6d
fjolskylduvirkni verid tengd vio félagslegan studning og fjolda urreda sem
fjolskyldan hefur. Synt hefur verid fram 4 ad sa studningur sem fjolskyldan fer,
eda fer ekki, hefur ahrif & pad hvernig fjolskyldunni gengur ad takast & vid

veikindin.

Fjolskylduhjukrun er hjukrunarpjénusta sem veitt er af almennum hjukrunar-
fredingum. bPessi tegund hjikrunarpjonustu a sér stad pegar litid er &
skjolstaedinginn i samhengi vid fjolskyldu hans. Hun parf ad eiga sér stad 4 6llum
sérsvidum hjukrunar og vera veitt af Ollum hjikrunarfredingum. Nidurstodur
rannsokna gefa visbendingu um ad stuttar medferdarsamradur geti aukid studning
vid fjolskyldur. Rannsakandi telur pvi mikilvegt ad kanna hvort stuttar
medferdarsamraedur skili sér 1 upplifudum studningi vid foreldra langveikra barna

med flogaveiki, medfeedda onemisgalla og gigtarsjukdoma.
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Hugmyndafrzadilegur bakgrunnur

Hugmyndafraedilegur bakgrunnur pessarar forrannsoknar, fjolskyldumedferdar-
samradur, byggir 4 kenningum kanadisku hjukrunarfreedinganna Lorraine Wright
og Maureen Leahey um fjolskyldur sem fast vio langvinn eda brad veikindi.
Rannsoknin byggir 4 Calgary fjolskyldumats- og medferdarlikbnum peirra.
Megininntakid er ad sjukdoémar eru viofangsefni fjolskyldna og pau hafa ahrif a
alla innan hennar 4 grundvelli vidhorfa og samskipta. I pessum kafla verdur fjallad
um pa hugmyndafredi sem likdnin byggja 4. Sidan verdur gert grein fyrir
meginpattum fjolskyldumatslikansins, umfjollun verdur um medferdarlikanid og

a0 lokum verdur fjallad um stuttar fjolskyldumedferdarsamradur.

Hugmyndafreedi Calgary fjolskyldumats- og medferdarlikansins

Calgary fjolskyldumats- og medferdarlikanid er byggt 4 priggja aratuga kliniskum
rannsOknum freedimanna innan hjukrunar og nemenda vid hjukrunarfredideild
haskolans 1 Calgary, Kanada. Calgary likanid um fjolskyldumedferd hefur vakio
athygli fyrir ad byggja 4 breidum kenningagrunni par sem horft er til fjélbreytni
lifsins. Ahersla er 16g0 4 styrk fjolskyldunnar, gagnvirk samskipti og lidan hvers
einstaklings innan fj6lskyldunnar. Hofundar fylgja stefnu pdstmoédernismans sem
byggir 4 hugmyndum um fjolbreytileika (e. pluralism). Par er hugmyndinni um
eina sanna heimsmynd hafnad pvi ad margar leidir séu til ad skilja og skynja
heiminn, liklega eins margar og mennirnir eru margir (Moules, 2000). Calgary
fjolskyldumats- og medferdarlikdnin eru byggd a4 pessari hugmyndafraedi. bar er
aherslan a a0 fjolskyldur skilji og skynji sjikdéma & marga vegu og mikilveagt er

a0 vidurkenna pekkingu og sérstodu hvers einstaklings i fjolskyldunni.

Undirstdduatridi hjikrunar i sidfreedi og samskiptum vid fjolskyldur er pekking

hjikrunarfreedinga 4 menningarlegum margbreytileika fjolskyldna sem hefur ahrif
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4 samsetningu hennar og skyrir lifssyn fjolskyldunnar. A  fundum
hjokrunarfreedinga med fjolskyldum er 16gd rik ahersla & ad hver og einn
fjolskyldumedlimur segi fra sinni upplifun og reynslu af veikindum Ut fra
menningarlegum margbreytileika, ekki bara Ut fra sjukdomssdogu (Wright og
Leahey, 2009). Likon eru god leid til ad safna hugmyndum, skodunum og
hugtokum til ad vekja athygli & mikilvaegum pattum. En likon duga ekki ein og sér
og purfa hjikrunarfredingar ad vera vel upplystir um pa hugmyndafredi sem
likonin byggja a (Wright og Leahey, 2009). Calgary fjolskyldumatslikanid (e.
Calgary-Family  assessment model) er undanfari Calgary {jolskyldu-
meodferdarlikansins (e. Calgary-Family intervention model). Undirstodur pessara
likana, og sa grunnur sem pau byggja 4, eru eftirfarandi kenningar: kerfakenningin
(e. system theory), styrifredi (e. cybernetic theory), tjaskiptakenningin (e.
communication theory), breytingakenningin (e. change theory) og liffredi

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

Kerfakenningin

Kerfakenningin byggir 4 hugmyndum um ad lita verdi a kerfi sem heild og ad ekki
s¢ hagt ad skoda einstaka hluta pess an samhengis vid heildina, pvi heildin sé
annad og meira en summa peirra hluta sem htn er gerd ur. Fjolskyldan er samsett
ur minni hlutum sem eru einstaklingarnir i fjolskyldunni. beir eru jafnframt hluti
af steerra kerfi sem er ytri umgjord fjolskyldunnar eda pad samfélag sem hin byr i.
[ kerfakenningunni hefur fjolskyldunni oft verid likt vid 6réa. Ef einn hlutur
oroans hreyfist hefur pad ahrif 4 adra hluta hans og peir hreyfast med. Pannig
hefur breyting hja einum fjolskyldumedlimi ahrif 4 alla hina innan fj6lskyldunnar
og sem eining er fjolskyldan sterkari en hver og ein eining innan hennar (Wright

og Leahey, 2009).

Samkvaemt kerfakenningunni er hver einstaklingur hvort tveggja hluti af kerfi og

kerfi i sjalfu sér. [ fjolskyldu eru nokkur undirkerfi svo sem foreldrar, hjon og
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systkini. Einnig er fjolskyldan hluti af sterra kerfi sem getur verid nagrannar,
sk6li eda hverfid sem hin byr i. [ vinnu med fjolskyldunni purfa
hjokrunarfredingar ad skoda hverjir tilheyra fjolskyldunni og hver eru
mikilveegustu undirkerfi hennar. Samskipti milli einstaklinga innan fjolskyldunnar
eru skodud, frekar en hver einstaklingur fyrir sig, enda einstaklingurinn alitinn

best skilinn i tengslum vio fjolskyldu sina (Wright og Leahey, 2009).

Styrifreedin

Styrifraedin er freedigrein um samskipta- og stjornunarkenningar. Samskipti milli
einstaklinga eru alitin vera svorunarlykkjur par sem hegdun allra hefur ahrif a og
verdur fyrir ahrifum af hegdun allra. Til ad breyting geti att sér stad 1 fjolskyldu 1t
fra styrifraedi parf ad adlaga mork pannig ad ny hegdun geti att sér stad eda nytt
ferli samskipta hafist. Pessa hugmyndafreedi ma yfirfera yfir 4 adstod vid
fjolskyldur i vanda. Han er hjalpleg hjukrunarfreedingum og fjdlskyldum til ad sja
heildarmynd samskipta og til ad fordast pa tilhneigingu ad alykta ad vandi
fjolskyldunnar liggi hja einum fj6lskyldumedlimi (Wright og Leahey, 2009).

Tjaskiptakenningin

Tjaskiptakenningin byggir 4 pvi hvernig einstaklingar hafa ahrif hver & annan.
Kenningin leggur dherslu 4 ad tjaskipti séu ekki bara t6lud ord heldur eru tjaskipti
an orda ekki sidur mikilvaegur tjaskiptamati. I samvinnu med fjolskyldum ber ad
taka mi0 af hvoru tveggja, pvi tjaskipti an orda geta gefid meiri upplysingar en
tolud ord. Tjaskiptamati fjolskyldunnar getur lika gefid goda mynd af pvi
sambandi sem rikir medal fjolskyldumedlima med tilliti til valds, akvardanatoku,

kaerleika, abyrgdar og samheldni (Wright og Leahey, 2009).

Ferli breytinga

Ferli breytinga er heillandi fyrirbaeri og freedimenn hafa margar hugmyndir um
hvernig og hvad verdi til pess ad breytingar verdi hja fjolskyldum. Timabil
breytinga og stoougleika skiptast stodugt 4 innan fjolskyldna an pess ad peer verdi
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varar vid pad og an pess ad par purfi adstod fagmanna. Meirihattar breytingar 4
fjolskyldukerfinu er heegt ad sja fyrir pegar storir lifsvidburdir eiga sér stad eins
og til demis skilnadur, veikindi, andlat eda atvinnumissir. Breytingarnar hja
fjolskyldunni geta att sér stad a vitsmunasvidi, tilfinningasvidi og/eda a hegdun,
en breytingar 4 einu svidi hafa ahrif & Onnur svid. Pess vegna getur
hjokrunarmedferdum verid beitt 4 fleira en eitt svid. Med markvissum
medferdarvidtolum geta hjukrunarfreedingar aukid likurnar 4 pvi ad breytingar eigi
sér stad innan fjolskyldna. Breyting i fjolskyldu verdur vegna breytinga a vidhorfi
og hegdun og byggir a tulkun einstaklinganna a vandamalinu. bad er fjélskyldan
sjalf sem breytir, ekki hjokrunarfredingurinn. bPad er pd6 a 4abyrgd
hjukrunarfredingsins ad koma a breytingum og pad nast adeins ef akvedin
samsvorun eda tenging (e .fif) 4 sér stad & milli hans og fjélskyldunnar. Med
markvissum medferdarsamraedum hjukrunarfreedinga vid fjolskyldur ma auka

likur 4 a0 breytingar geti att sér stad (Wright og Leahey, 2009).

Liffrcedi vitsmuna

Liffraedi vitsmuna byggir a4 hugmynd taugaliffredinganna Maturana og Varela
(1992) um a0 hver og ein mannvera skynji og upplifi lif sitt og umhverfi & sinn
einstaka hatt. St lifssyn eda heimsmynd sem vidkomandi hefur er ekki hin eina
sanna heldur st heimsmynd sem vidkomandi hefur skapad sér med peim sem eru
patttakendur i daglegu lifi viokomandi. Kerleikur eda ast 4 annarri manneskju er
kjarninn i1 kenningum Maturana og Varela (1992). beir segja ennfremur ad
mikilvaegt sé ad skapa svigram fyrir tilveru annarrar mannveru i okkar daglega
lifi. Skynjun hvers einstaklings 4 raunveruleikanum er rétt og par af leidandi er
ekki til ein leid til ad medhondla veikindi eda sjiikdéma, heldur margar leidir.
medferdarsambandi hjukrunarfreedings og fjolskyldu ber hjukrunarfredingi ad
gera sér grein fyrir sinni eigin heimsmynd ekki sidur en heimsmynd vidkomandi

fjolskyldu. Med pessar hugmyndir ad leidarljosi geta hjukrunarfredingar kannad
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heimsmynd fjélskyldumedlima og metid hvernig hiin hefur ahrif 4 getu peirra til

a0 takast a vio veikindi (Wright og Leahey, 2009).

Calgary fjolskyldumatslikanio

Calgary fjolskyldumatslikanid er undanfari Calgary fjolskyldumedferdar-
likansins. Calgary fjolskyldumatslikanid er taeki hjukrunarfredingsins til ad
kynnast fjolskyldunni, adstoda hana vid ad greina heilbrigdisvandann og til ad
draga fram styrkleika fjolskyldunnar. Pad byggir 4 premur meginmatspattum um
fjolskylduna; samsetning/uppbygging (e. structural), proska (e. developmental) og
virkni/starfsemi (e. functional) fjolskyldunnar. Hver pattur byggir 4 akvednum

undirpattum (sja mynd 1).

Samsetning
Innri pettir <:
Fjolskyl dubond
Stordj ol skyldan
Samsetning fj 6l skyl du Yt paettir <:
Steerra kerfi

Samhengi ——m Pjodfélagshopur

Afangar/Stig

Fjolskyldumat Proski fjélskyldu < Viofangsefni
Tengsl

Viofangsefni daglegs lifs

Starfsemi £jélskyldn Tjaskipti — w Med og/eda an orda

Mynd 1 Calgary fj6lskyldumatslikanid

Mikilvaegt er fyrir hvern hjukrunarfreeding ad akveda hvada undirflokkur er

mikilvaegastur og mest videigandi ad skoda med fjolskyldunni 4 hverjum tima.
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Einnig er mikilveegt fyrir hjukrunarfraedinga ad hafa i huga ad mat 4 fjolskyldum
er hao peirra vidhorfi til lifsins (Wright og Leahey, 2009).

Uppbygging  fjolskyldunnar, fjolskyldutré (e. genogram) gefur bestu
upplysingarnar um samsetningu fjolskyldunnar, innri samsetningu og tengslin
milli fjolskyldumedlima. (sja mynd 2). Fjolskyldutré gefa ekki einungis
upplysingar & sjonrenan hatt heldur eru pau einnig g60 aminning fyrir
hjukrunarfreedinga ad veita fjolskylduhjikrun og adra heilbrigdisstarfsmenn ad

hafa i huga ad hver einstaklingur tilheyrir fjolskyldu (Wright og Leahey, 2009).

Féodur- og modur-
foreldrar

Systkini
fédur og modur

Foreldrar

Bom

Mynd 2 Fjolskyldutré

Vid mat 4 proska og proun fjolskyldunnar er litid til fortidar og skodadir atburdir
eins og veikindi, af6ll og pjoofélagslegar breytingar. Talad eru um prja stig vid
mat & proska. [ fyrsta lagi hvernig einstaklingur og fjolskyldan fer fra einu stigi
yfir 4 annad i gegnum 1ifid. [ 68ru lagi hvernig fijolskyldur takast 4 vid
mismunandi verkefni, tilfinningaproska og breytingar. [ pridja lagi pegar
breytingar verda innan fjolskyldu, eins og vid frafall eda fadingu nyrra

fjolskyldumeolima (Wright og Leahey, 2009).
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Vid mat & virkni fjolskyldunnar er kannad hvernig daglegt lif hennar gengur fyrir
sig og hvada venjur og sidi hun hefur. Hja fjolskyldum par sem
heilbrigdisvandamal koma upp eru pessir pettir mjog mikilveegir. Einnig er
tjaning og samskiptamati fjolskyldumedlima skodadur. Tilfinningaleg, yrt og Oyrt
samskipti eru metin. Hlutverk, ahrif, vold, skodanir og bandalég innan
fjolskyldunnar eru metin og pad hvernig vandamal eru leyst (Wright og Leahey,
2009).

Tengslakort (e. ecomap) er naudsynlegt pegar adstoda & fjolskyldur langveikra
barna. A sama hatt og med fjolskyldutré eru pad hin sjonrenu ahrif sem gefa strax
til kynna hvernig tengslin/adstedur eru. Tengslakortid tekur 3ahersluna fra
fjolskyldutrénu og a pvi sést hver virkni fjélskyldunnar og hvert umhverfi hennar
er (Wright og Leahey, 2009). Fjolskyldur langveikra barna eiga oft samskipti vid
mjog marga adila innan heilbrigdis- og félagsmalakerfisins fyrir utan pau kerfi

sem edlilegt pykir ad hafa samskipti vid, eins og vini og samstarfsfolk.

Med pvi a0 leggja aherslu 4 hvada peettir hafa ahrif & virkni fjolskyldunnar eins og
fram kemur & tengslakortinu, er haegt ad atta sig betur 4 hvar vandinn liggur. Ao
loknu mati parf fjolskyldan og hjukrunarfredingur ad akveda hvort porf sé a
hjokrunarmeodferd. S¢é pess porf bidur hjukrunarfredingur fjolskyldunni upp a
frekari samvinnu (Wright og Leahey, 2009).

Calgary fjolskyldumedferoarlikanio

Calgary fjolskyldumeodferdarlikanid er fyrsta sinna tegundar sem préad er innan
hjokrunar. Likanid tekur mid af styrkleikum og prautseigju fjolskyldunnar i
viofangsefnum daglegs lifs (Wright og Leahey, 2009). Hjukrunarmedferdin byggir
a samstarfi fjolskyldu og hjikrunarfredings og par skiptir miklu sérpekking
fjolskyldunnar a heilbrigdisvanda sinum og endurgjof hjikrunarfraedings,

gagnkvaem virding og vidurkenning 4 framlagi beggja (Leahey og Harper-Jaques,
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1996). Med pvi ad draga fram styrkleika fjolskyldunnar getur slikt samband haft
jakvaed og uppbyggileg ahrif og studlad ad breytingu eda adlogun ad
heilbrigdisvanda fjolskyldunnar. [ Calgary fjolskyldumedferdarlikaninu er
hjukrunarmedferdum beitt til ad efla, beta og vidhalda virkni/starfsemi
fjolskyldunnar & vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvidi (Wright og Leahey, 2009).
Hjtkrunarmedferdir geta haft ahrif 4 einu eda fleiri svioum. Pannig getur fraedsla

haft ahrif & vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvio fj6lskyldunnar (mynd 3).

Hrosad fynir styrkleika

Gefhar upplysingar
Fraedsla og radgj of

Vitsmunagvid

Vandamal adgreint

Sagt fra upplifun

Hjukrunar-

mebferd Vidbrogd metin edlileg B —

Studningur adstandenda

Hvoétt til ad stydja
hvert annad

Hvott og hjalpad vid
ad finna sinar adferdir

Hvott til a0 taka sér
hlé fra umoénnun

Mynd 3 Calgary fjolskyldumedferdarlikanid

Hjukrunarmedferd sem beitt er 4 vitsmunasvidi fjolskyldunnar er etlad ad bjooa
upp 4 nyjar hugmyndir, syn, upplysingar eda fredslu um akvedio
heilbrigdisvandamal eda ahaettu. Tilgangurinn er ad fjolskyldan fai nyja syn a
heilbrigdisvandann med pad ad markmidi ad hun sjai nyjar leidir til ad takast & vid
veikindi sin eda vanlidan (Wright og Leahey, 2009). I hjukrunarmedferd sem beitt
er & vitmunasvidi er 16gd dhersla 4 ad benda fjolskyldunni a styrkleikapeetti sina,

en synt hefur verid fram 4 jakvaed langtimadhrif pess i medferdalegum tilgangi
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(Moules, 2000; Wright og Leahey 2009). I pessari rannsokn er um stuttar
medferdarsamraedur ad reda og verdur dhersla 16gd 4 ad benda fjolskyldunni &

styrkleika hennar.

begar fjolskyldur standa frammi fyrir erfidri lifsreynslu, eins og langvinn veikindi
barns eru, er algengt ad sterk tilfinningaviobrogd vakni sem dregid geta ur virkni
eda starfshefni fjolskyldunnar. Samkvaemt Calgary fjolskyldumedferdarlikaninu
er i pessum tilfellum beitt hjikrunarmedferoum sem hafa ahrif & tilfinningasviod
fijolskyldunnar i peim tilgangi ad draga Ur og vinna med Dessi sterku
tilfinningavidbrogo. Ad draga fram og vidurkenna miklar erfidar tilfinningar getur
1étt 4 tilfinningu um einangrun og einsemd fjolskyldumedlims vegna hugsana
sinna og studlad ad pvi ad vidkomandi vidurkenni ad um sé¢ ad raeda edlileg
viobrogd tengd veikindum astvinar. Fjolskyldumedlimir eru hvattir til ad tja sig
um sina upplifun af veikindunum. A pann hatt kemur ekki einungis fram
skilningur & sjukdémnum sjalfum heldur einnig upplifun tilfinninga &4 bord viod
Otta og reidi en einnig jakvaedar tilfinningar sem draga fram styrkleika

fjolskyldunnar (Wright og Leahey, 2009).

[ pessari rannsokn verdur 16gd ahersla 4 ad benda foreldrum a ad peir séu ekki
einir sem sitji uppi med erfidar tilfinningar. Ad benda fjolskyldunni & mikilvaegi
studnings tilheyrir einnig hjukrunarmedferoum sem beitt er a tilfinningasvioi
fjolskyldunnar. Hjukrunarfredingur getur einmitt hvatt fjolskyldumedlimi til ad
hlusta hvert &4 annad, stydja vio bakid hvert &4 68ru og dregid pannig ur ahrifum
erfidra tilfinninga og miklu langvarandi alagi vegna veikindanna (Wright og

Leahey, 2009).

Hjukrunarmedferdum sem beitt er a atferlissvio fjolskyldunnar mida ad pvi ad
hafa ahrif a4 samskipti fjolskyldumedlima sem dregid hafa ur starfshaefni hennar.

Med skipulogdu fjolskylduvidtali hvetur hjukrunarfreedingur fjélskyldumedlimi til
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ad tja sig um pad sem veldur samskiptavandamalum og leggur til Girreedi i samradi
vid fjolskylduna. Algengt er ad umdnnunaradilar veikra fjolskyldumedlima eetli
sér ekki naega hvild. Pad er had ymsum pattum svo sem alvarleika sjukdomsins,
hefileika fjolskyldunnar til ad annast veika einstaklinginn og fjarhagsstodu. Ao
hvetja umoénnunaradila til ad taka sér hvild er mikilvaegur pattur og getur haft ahrif
a atferlissvid fjolskyldunnar. Med pvi ad hugad sé ad hefdum innan fjolskyldna
veikra einstaklinga eru par hvattar til ad sinna peim, pvi pad getur aukid
tilfinningu um samheldni, nalegd og stolt fjolskyldunnar (Wright og Leahey,
2009).

[ pessari rannsékn verdur foreldrum bent 4 ad huga ad eigin lidan og taka sér hvild
fra& umoénnun langveika barnsins. Hjukrunarmedferdir geta verid einfaldar og
skyrar, en par geta jafnframt verid ahrifamiklar og leitt til mikilla breytinga.
Adalatridio er po ad peer ndi medferdarmarkmidi sem sett er sameiginlega af
fjolskyldunni og hjukrunarfreedingi, ad fjolskyldunni sé hjalpad vid ad sja nyjar
lausnir sem tengjast veikindum astvinar og ad dregid sé ur likamlegum,

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

Stuttar fjolskyldumedferoarsamroedur

Wright og Leahey (1999, 2005) komust ad pvi ad akvednir pettir hindra
hjukrunarfredinga 1 ad veita {fjolskylduhjikrun. Samkvemt peim telja
hjukrunarfraedingar sig ekki hafa tima til pess ad tala vio fjolskyldur og telja pad
ekki sitt hlutverk, heldur sé pad hlutverk presta, salfredinga og félagsradgjafa.
beir eru hreddir vid ad umradan fari ut i vidkvem malefni sem peir geti hvort
sem er ekki leyst ur og ad peir hafi ekki svor vid peim spurningum sem

fjolskyldan spyr um. Eins eru peir hraeddir vid hugsanlega reidi fjolskyldunnar.
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Ef hjukrunarfreedingar gera sér grein fyrir pvi ad veikindin eru mal allrar
fjolskyldunnar, getur pad breytt miklu fyrir hjukrun. Byggt 4 freedilegu starf sinu,
reynslu og med pvi ad hlusta & sogur hjikrunarfredinga, toldu per Wright og
Leahey (1999, 2005, 2009) ad auka metti gaedi fjolskylduhjukrunar med pvi ad
nota stuttar fjolskyldumedferdarsamraedur. [ 4. utgafu bokar peirra Nurses and
Families, fjalla per um bpad hvernig 4 ad framkvema stuttar fjolskyldu-

medferdarsamradur og er talad um fimm lykilpaetti.

1. Medferdarsamskipti. Mannleg samskipti eiga sér yfirleitt stad med
samredum. Meodferdarsamskipti eru frabrugdin venjulegum samskiptum ad pvi
leyti ad pau gera krofu um virka hlustun hjakrunarfreedingsins og jafnframt hafa
pau akvedinn tilgang og timamork. Fjolskyldumedlimir fa tekifeeri til ad hlusta &
ahyggjuefni hvers annars, varpa ljosi & styrkleika sina og fa vidurkenningu. Med
pvi ad syna fjolskyldunni ahuga hvetur hjukrunarfredingurinn fjolskylduna til ad
spyrja spurninga og virkjar patttoku hennar. Slik medferdarsamskipti geta verid
annad hvort skipuldgd eda stundarakvordun. Ad komast ad pvi hver fyrri reynsla
fjolskyldunnar er getur haft mikil ahrif a breytingaferli fj6lskyldunnar og heilsu.
Virk hlustun er hjokrunarfredingum mikilveeg til ad skilja adstedur
fjolskyldunnar og ekki sidur til ad syna henni virdingu og hlyju. Medferdarleg
samskipti geta verid mjog stutt, ein setning eda lengra samtal. Lengd samtalsins
skiptir p6 ekki mali heldur innihaldid og tilgangurinn (Wright og Leahey, 1999,
2005).

2.  Framkoma. G60 framkoma og godir mannasidir hafa avallt verid alitnir
miklir kostir hverrar manneskju. Kannski pykir ekki porf & ad nefna svo
sjalfsagdan hlut, en par Wright og Leahey (1999, 2009) telja ad a sidustu tveimur
aratugum hafi slaknad adeins & kurteisinni og pess vegna sé porf 4 ad undirstrika
mikilvaegi kurteisi. Med pvi ad kynna sig med nafni fyrir sjuklingi og fjolskyldu

hans synir hjukrunarfreedingur fjélskyldunni virdingu og vinsemd. Med pvi ad
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utskyra hlutverk sitt og medferd byggir hann upp traust medferdarsamband. bad
getur jafnvel verid timasparandi fyrir hjukrunarfreedinga. Slik kynning getur aukid
ahuga fjolskyldumedlima fyrir samstarfi vid hjukrunarfredinga. Til ad traust
samskipti geti ordid er mikilvaegt fyrir hjukrunarfreedinga ad halda gefin loford og
a0 vera hreinskilna i svorum (Wright og Leahey, 1999, 2009).

3.  Fjolskyldu- og tengslatré. Hjlkrunarfreedingar purfa ad koma pvi inn i
verklagspeetti deilda ad utbua fjolskyldu- og tengslatré fyrir skjolstaedinga sina.
betta er sérstaklega mikilveegt par sem um langvinn veikindi i fjolskyldu er ad
reda. Fjolskyldu- og tengslatré gefur skipulagt yfirlit yfir adsteedur fjolskyldunnar
og er akvedin upplysingasdfnun sem tekur stuttan tima. | fjolskyldutré kemur fram
hverjir tilheyra fjolskyldunni og hver tengslin eru a milli fjolskyldumedlima.
Fjoldi peirra, aldursdreifing, starf og fyrri heilsufarssaga eru nokkrir af peim
lykilpattum sem fram purfa ad koma. I tengslatré kemur fram hverjir eru
studningsadilar, hver eru bjargradin, aherslupattir og tengsl vid adrar
heilbrigdisstofnanir og sérfedinga. Fjolskyldu- og tengslatré gefur yfirlitsmynd af
pvi tengslaneti sem er i kringum fj6lskylduna og er pad sérstaklega mikilvaegt ef
um er ad reda akvednar sérparfir eda ef porf er 4 aukinni adstod. Med pvi ad fylla
fjolskyldutréd vel ut er einnig séd til pess ad audveldara er ad koma til moéts vid
parfir fjolskyldunnar. bad veitir feeri & ad safna saman upplysingum um
samsetningu fjolskyldunnar og tengsl hennar sem eru upplysandi fyrir badi
hjokrunarfreedinga og fjolskyldumedlimi. Einnig varpar pad ljosi 4 moguleg
vandamal, styrkleika eda porf fyrir studning (Wright og Leahey, 1999, 2005).

4. Medferdarspurningar eru kjarninn i medferdarsamraedum. bar gefa
fjolskyldumedlimum tekiferi 4 ad deila ahyggjum sinum, upplysingum,
vandamalum og askorunum. Wright og Leahey (1999, 2009) hvetja alla
hjukrunarfraedinga til ad leggja ad minnsta kosti prjar lykilspurningar fyrir allar

fjolskyldur. bessar spurningar geta verid mismunandi eftir pvi hvar
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hjtikrunarfreedingarnir starfa. Akvednar spurningar er haegt ad nota almennt i
hjukrun eins og til demis:

« A hvada hétt getum vid best stutt vid pig og fjolskyldu pina?

*  Hvad hefur verid hjalplegast fyrir pig og pina fjolskyldu? Hvad getum

vid gert betur?
*  Hvad hefur adur reynst best vid a0 takast 4 vid heilsufarsvanda eda
veikindi?
Adalspurninguna segja par Wright og Leahey (2009) vera:
*  Hvad er pad sem pu vilt helst af 6llu fa svar vid? (e. one question
question).
Tilgangurinn med pessari spurningu er ad fjolskyldan tjai sig um pad sem veldur
henni mestum ahyggjum og htn vill helst fa svar vid.

5.  Hros, benda a og efla styrkleika einstaklingsins og fjolskyldunnar. Med
pvi ad benda & styrkleika fjolskyldunnar er audveldara ad draga fram urradi til ad
vinna Ur vidfangsefnum einstaklinga innan hennar, pvi slikt styrkir medferd. Bent
er 4 a0 flestar fjolskyldur sem kljast vio langvinn veikindi, fotlun og miklar
pjaningar koma ekki auga a styrkleika sina. Hjikrunarfredingar geta aldrei bent a
of marga styrkleika fjolskyldna og einstaklinga. Me0d pvi ad hrosa fjolskyldu og
benda henni & getu sina, Urredi og styrkleika eru hjukrunarfreedingar ad gefa
fjolskyldunni nyja syn a sig. Pegar hjukrunarfredingar breyta syn fjolskyldunnar &
pad hvers hun er megnug tekst fjolskyldumedlimum oft ad nyta sér pad til
uppbyggingar og verda jafnvel lausnarmidadri en 4dur (Wright og Leahey 1999,
2005).

Pad er jafn mikilvegt ad enda fjolskylduvidtdl og meodferdarsamband vid
fjolskyldu vel eins og ad byrja pau vel. Timi og lengd vidtals parf ad vera
akvedinn. Fjolskyldan parf ad vita hvenaer vidtali er lokid formlega. Raeda parf
fjolda wviotala og hvener medferd lykur. Pegar hjikrunarfredingar enda

medferdarsamband vid fjolskyldur purfa peir ad gera pad 4 pann hatt ad
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fjolskyldan sé skilin eftir med von og trii &4 ad peir styrkleikar sem fjolskyldan
hefur 60last geti haldid afram og byggt 4 peim breytingum sem ordid hafa (Wright
og Leahey, 2005, 2009).

Samantekt

[ 1j6si rannséknarnidurstadna a mikilvaegi fjolskyldunnar og &hrifum hennar &
heilsu og veikindi fjolskyldumedlima, skiptir pattur hjukrunarfreedinga miklu
mali. I upphafi samskipta vid fjolskyldu sem stendur frammi fyrir langvinnum
veikindum fjolskyldumedlims eru gdédar upplysingar um samsetningu og tengsl
fjolskyldunnar mikilvagar. Akvednir pettir eru dregnir fram sem varpa ljosi &
proska- og prounarferil fjolskyldunnar og starfshaefni fjolskyldunnar er skodud.
Hjtkrunarfreedingar purfa ad gera sér grein fyrir sinum eigin lifsgildum og

vidhorfum vid mat a fjolskyldu.

Med mati 4 fjolskyldunni samkvaemt Calgary fjolskyldumatslikaninu koma fram
yfirgripsmiklar upplysingar um fj6lskylduna. Mikilveegt er ad draga fram
styrkleika fjolskyldunnar. Hjukrunarmedferd samkvamt Calgary
fjolskyldumedferdarlikaninu byggir 4 samstarfi fjolskyldunnar og hjikrunar-
freedings. Hjukrunarmedferdum er beitt til ad efla, bata og vidhalda starfsemi
fjolskyldunnar & vitsmuna,- tilfinninga- og atferlissvidi hennar. Med tilkomu
stuttra meOferdarsamraedna er hugsanlega hagt ad syna fram a ad
hjukrunarfraedingar geta gert gagn 4 stuttum tima. Nyti hjukrunarfreedingar timann
sem peir hafa med fjolskyldunni & réttan hatt og beini samraedum sinum vid
fijolskylduna inn & medferdarleg samskipti geta peir aukid studning vid
fijolskylduna og studlad ad bettir lidan hennar. Adalatridid er ad na
medferdarmarkmidi  sem sett er sameiginlega af fjolskyldunni og
hjukrunarfreedingi. Einnig ad fjolskyldan sé adstodud vid ad sja nyjar lausnir sem
tengjast veikindum astvinar og ad dregid sé ur likamlegum, tilfinningalegum og

andlegum pjaningum
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Aoferoafraeoi

[ pessum kafla verdur fjallad um adferd pessarar forrannséknarinnar. Greint
verdur fra rannsoknarsnidi, melitekjum og patttakendum. Framkvemd
rannsOknarinnar verdur lyst og peim sidfredilegu alitamalum sem tengjast
gagnasOfnuninni  og medferd upplysinga. A0 lokum verdur fjallad um

tolfreedilegar adferdir sem notadar voru vid rannsoknina.

Rannséknarsnio

I pessari megindlegu hjikrunarmedferdarrannsokn er notad adlagad tilraunasnid
(e. quasi-experimental design). Adlagad tilraunasnid var valid vegna vidfangsefnis
og adstedna pessarar rannsoknar en pad hentar vel vid rannsoknir a
raunverulegum adstedum folks (Polit og Beck, 2008). Tilgangur adlagadra
tilraunasnida er ad skyra tengsl og/eda hvers vegna eitt eda annad gerist. Tilraunir
eru greindar fra 60rum rannséknum sem ekki eru tilraunir (e. non-experiments).
Helsti munurinn er sa ad rannsakandinn er virkur adili i tilraunarannsoknum en
ekki ovirkur &horfandi (Polit og Beck, 2008). Sannar tilraunir (e.true
experimental design) einkennast af medhondlun, stjornun og tilviljunarskiptingu
en i adlogudu tilraunasnidi vantar oft annad hvort tilviljunarskiptingu eda

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

Meohondlun tilrauna felur 1 sér ad eitthvad sé gert vio ad minnsta kosti einn hop
patttakenda, medferd eda ihlutun sem kollud er frumbreyta. Rannsakandinn
meodhondlar frumbreytuna med pvi ad veita sumum patttakendum medferd og
00rum ekki, eda veitir peim adra medferd, i sumum tilfellum lyfleysu (Polit og
Beck, 2008). 1 pessari rannsokn medhondlar rannsakandinn frumbreytuna sem er

stuttar medferdarsamraedur, hjukrunarmeodferd fyrir foreldra langveikra barna med

51



flogaveiki, medfeedda onemisgalla og gigt. Hér fer tilraunahopurinn medferd en
ekki samanburdarhopurinn (sja mynd 4). Skodud voru ahrifin sem pessi
hjukrunarmeoferd, stuttar fjolskyldumedferdarsamraedur, hefur a fylgibreytuna,

sem er aukinn studningur vid foreldra og aukin fj6lskylduvirkni.

Stjornun, einn af adalpattum sannra tilrauna, faest med medhondlun
(medferd/ihlutun), tilviljunarskiptingu og stjorn a umhverfispattum. Ennfremur er
notadur samanburdarhopur. Til ad hagt sé ad alykta ad medhondlunin hafi haft
ahrif parf ad gera samanburd sem felur i sér tengsl milli breyta (Polit og Beck,
2008). [ pessari rannsékn er samanburdarhépurinn foreldrar barna med somu
sjukdoma sem fa ekki stuttar medferdarsamraedur heldur hefdbundna pjonustu,
pbad er ad segja peir hitta hjukrunarfreedinginn og leekninn saman. Aftur & moéti var
akvedid ad bjoda peim upp a stuttar medferdarsamraedur eftir ad rannsokninni

lauk.

0Ol X 02
01 02

Mynd 4 Adlagad tilraunasnid, adeins tilraunahopi veitt medferd.

Ol=meling fyrir medferd, X=medferd, O2=meling eftir medferd

Styrkur adlagadra tilraunasnida felst i pvi hversu hagnyt pau eru og hversu vel pau
henta til ad proa pekkingu i hjukrun. Margar rannsoknir sem tengjast hjukrun eru
gerdar vi0 vidkvemar adstedur par sem hreinar tilraunir eru ekki
framkvaemanlegar. Ogrynni  rannsoknarspurninga brenna 4  hjikrunar-
rannsakendum og eru pess eolis ad ekki er hagt ad koma vid tilviljunarvali
patttakenda i rannsokn. Pannig ma segja ad adlagad tilraunasnid sé parft og
gagnlegt til a0 svara rannsoknarspurningum sem ekki er hegt ad svara med

hreinum tilraunum. Styrkur rannséknar segir til um likurnar 4 pvi ad finna mun 4
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milli hopa ef hann er til stadar (Burns og Grove, 2001; Polit og Beck, 2008). i
pessari rannsékn er um ad raeda 30 einstaklinga, 15 i tilraunahopi og 15 i

samanburdarhopi.

Ogn Vid innra réttmeeti rannsoknar sem pessarar felst i pridju breytunni.
Rannsakandi parf alltaf ad hafa i huga hvort einhver utanadkomandi ahrif, pridja
breyta, geti skekkt nidurstoour rannsoknarinnar. Einnig hvort hegt sé ad stadhafa
um orsakasamband milli frumbreytu, sem i pessari rannsokn eru stuttar
medferdarsamradur og fylgibreytu (Polit og Beck, 2008). Peir pattir sem geta
O6gnad innra réttmeeti rannsdkna eru saga sjuklings, proski, profun, val &

patttakendum og patttakendur sem hatta (Polit og Beck, 2008).

Ytra réttmeeti rannsokna visar til pess hvort rannsakandi geti alhaft nidurstodur
rannsoknarinnar yfir 4 adra hopa eda kringumstedur. battir sem geta 6gnad ytra
réttmaeti rannsoknar eru helst tengsl milli vals & patttakendum og medferdar,
tengsl milli framkvaemdar rannsoknarinnar og medferdar, tengsl milli medferdar
og fyrri medferdar, vidbrogd eda tengsl vid forprofun og ahrif tilraunaferlis (Polit
og Beck, 2008). I pessari medferdarrannsokn folst ytra réttmzti medal annars i pvi
ad valid var i tilraunahop og samanburdarhop eftir timar6d. Fyrstu 15
fjolskyldurnar sem attu tima 4 goéngudeild eda innlogn a dagdeild voru teknar i
tilraunahopinn og sidan voru naestu 15 fjolskyldurnar sem mettu a dag- eda
gongudeild teknar i samanburdarhopinn. Ferli patttakenda ma sja 4 mynd 5.

Med dreidanleika er att vid ad endurteknar meelingar 4 sama vidfangsefni leidi til
svipadrar nidurstodu og ad maliteekid maeli pad sem pvi er atlad ad maela (Polit

og Beck, 2008).
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Tilraunahdpur Samanburdarhdpur

Spurningalistar: Spurningalistar:
*Bakgrunnsspurningar *Bakgrunnsspurningar
oFjdlskylduvirknilisti sFjolskylduvirknilisti
sStudningslisti sStudningslisti
I | '
Stuttar Hefdbundin hjukrunarpjénusta a
fidlskyldumedferdarsamradur dag-og géngudeild
Spurningalistar: Spurningalistar:
oFjdlskylduvirknilisti *Fjolskylduvirknilisti
sStudningslisti *Studningslisti

Mynd 5 Ferli patttakanda i rannsokn

Meeliteeki

Hér verdur gerd grein fyrir melitekjum rannsoknarinnar, spurningalistunum.
Fyrst verdur po6 fjallad um framsetningu og areidanleika a meliteekjum.
Spurningalistarnir um virkni fjolskyldunnar og upplifadan studning, sem notadir
voru i pessari rannsokn, voru medal annars forprofadir & deildum Barnaspitalans
og 4 nokkrum deildum Landspitalans. Areidanleiki (e.reliability) er mikilvagur
pattur meelitekis Hann er forsenda réttmetis (e.valitidy) og segir til um hvort
meliteekio meelir pad sem pvi er atlad ad mala (Polit og Beck, 2008). Réttmaeti
skiptist i innra og ytra réttmati. Innra réttmeeti visar til pess hvort rannsakandinn
geti stabhaeft um orsakasamband milli frumbreytu og fylgibreytu en ytra réttmeeti
visar til pess ad hve miklu leyti hagt er ad alhaefa nidurstéour rannséknarinnar
yfir 4 adra hopa eda kringumstaodur (Polit og Beck, 2008). Til eru tolfreedilegar
profanir til ad meta réttmeeti meliteekja og var Cronbach’s alfa st préfun sem

notud var til ad meta spurningalistana i pessari rannsokn. Cronbach’s alfa préf
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meelir gildi & bilinu +1 og -1. Melitaeki med Cronbach’alfa 0,7 pykir fullnaegjandi
en akjosanlegt er ad pad sé heaerra en 0,8 (Polit og Beck, 2008).

Ga0i megindlegra rannsokna byggjast ad miklu leyti 4 innra réttmaeti, eda ad hve
miklu leyti haegt er ad halda pvi fram ad svorin sem fengust hafi svarad peim
spurningum sem spurt var um (Davis, 2004; Sigurlina Davidsdottir, 2003).
Rannsakendur purfa ad vera medvitadir um veikleika pessarar adferdar og taka
hann med i umreduna pegar nidurstodur eru tilkadar. bvi er grundvallaratridi ad
rannsakandi sé medvitadur um adra patti sem geta haft ahrif & nidurstéour og
pannig utilokad onnur orsakasambond ad0ur en hann kemst ad nidurstédu um ad
medferdarbreytan hafi valdid peim breytingum sem nidurstéour syndu (Brink og

Wood 1998; Davis, 2004).

Lagdir voru fjérir spurningalistar fyrir patttakendur. Leyfi fyrir spurninga-

listunum sem voru notadir 1 rannsoknina fékk Dr. Erla Kolbrin Svavarsdottir.

1. Almennar upplysingar um barnid og unglinginn (Svavarsdottir og
McCubbin, 1999. Erla Kolbrin Svavarsdéttir og Anna Olafia
Sigurdardottir, 2008).

2. Einkenni fjolskyldunnar (Erla Kolbran Svavarsdéttir og Anna Olafia
Sigurdardottir, 2008).

3. Fjolskylduvirkni. Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (ICE-FF)
(Svavarsdottir og Sveinbjarnardéttir, 2009a).

4. Studningur og freedsla hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur. Spurningalisti
fyrir  sjiklinga og adstandendur (ICP-FPS) (Svavarsdottir og
Sveinbjarnardéttir, 2009b).
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Almennar upplysingar um barnio og unglinginn

[ pessum lista (fylgiskjal 1) er spurt um barnid. Listinn er gerdur eftir listum sem
aour hafa verio notadir af Dr. Erlu Kolbrunu Svavarsdéttur. Listinn inniheldur
spurningar um kyn, feedingarar og hvort barnid s¢ med langvinnan sjukdém. ba er
spurt um hversu gamalt barnid var vid sjukdomsgreiningu og hvort barnid taki inn
lyf. Spurt er um innlagnir & spitala, freedslu um sjukdém barns og hvort einhverjir
i fjolskyldunni hafi greinst med alvarleg veikindi. Ad sidustu er spurt hvort
foreldrar séu i studningshopi og hvort patttakandi hafi porf fyrir studning fra
fagfolki.

Einkenni fjolskyldunnar

Bakgrunnsupplysingar um patttakendur fengust med spurningalista (fylgiskjal 2).
Um er ad reda spurningalista sem byggir 4 hefoum i adferdafreedi (McCubbin,
1991). Listinn er gerdur eftir listum sem adur hafa verid notadir af Dr. Erlu
Kolbrunu Svavarsdottur i rannsoknum. Listinn inniheldur bakgrunnsspurningar
um patttakendur, medal annars kyn, aldur, tengsl vid barnid, menntun,
starfshlutfall, uppruna, trafélag, fjolskylduhagi, sambud, fjolda 4 heimili og tekjur
fjolskyldunnar.

Fjolskylduvirkni

Spurningalistinn um fjolskylduvirkni (fylgiskjal 3) er gerdur fyrir sjiklinga og
a0standendur (e. ICE-Family Functioning) og er byggdur & hugmyndafradi
kenninganna um  Calgary-fjolskyldumatslikanid og  Calgary-fjolskyldu-
medferdarlikanid (Wright og Leahey, 2009). Listinn er préoadur og stadfaerdur af
Dr. Erlu Kolbranu Svavarsdottur og Eydisi K. Sveinbjarnardottur doktorsnema
vid hjikrunarfreedideild Haskola islands. Spurningalistinn var borinn undir Dr.
Lorraine Wright og tekur hann mid af islenskum adstedum. Leyfi fékkst hja
Visindasidanefnd (FS 07-047) og Sidanefnd LSH til ad hefja forprofanir a
listanum 2007. Listinn sem notadur var i pessari rannsokn var tilbuinn i byrjun ars

2009. Hann var pattagreindur og heildar Cronbach’s alpha var 0,9 sem skyrdi 60%
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af breytileikanum (Svavarsdottir og Sveinbjarnardottir, 2009a). Listinn inniheldur
17 spurningar sem luta ad fjolskylduvirkni. Honum var skipt nidur i fjora peetti:
tjaning tilfinninga, samvinna og lausn vandamala, samskipti og hegdun innan
fjolskyldunnar. Spurningarnar voru i formi fullyrdinga og svorin a jafnbilakvarda
a 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.

Leidbeiningar voru fremst a listanum hvernig matti svara og par kom lika fram ad
midad s¢ vid hvernig fjolskylduvirknin hafi verid undanfarnar fjérar vikur. Einnig
var hugtakio fjolskylda skilgreind & eftirfarandi hatt: Fjolskylda er hopur
einstaklinga sem tengjast sterkum tilfinningabondum, finnst peir tilheyra hver
00rum og er umhugad um ad vera patttakendur i lifi hvers annars (Wright, Watson

og Bell, 1996; Wright og Bell, 2009).

Studningur og freedsla hjukrunarfreedinga vio fjolskyldur

Spurningalisti fyrir sjuklinga og adstandendur (e. [CE-Family Perceived
Educational, Emotional and Behavioral Support) (fylgiskjal 4) var einnig préadur
af Dr. Erlu Kolbranu Svavarsdéttur og Eydisi K. Sveinbjarnardéttur og byggir a
somu pekkingarforsendum og listinn um fjolskylduvirkni. Hér var upplifun
fjolskyldnanna meeld 4 fraedslu, hugraenan og tilfinningalegan studning sem veitt
var af hjikrunarfredingum. Spurningalistinn var tilbuinn i arsbyrjun 2009 og var
Cronbachs alpha listans 0,9 sem skyrdi 68% af breytileikanum. Listinn var
forprofadur & nokkrum svioum LSH, barnasvidi, gedsvidi og lyfleknissvioi II.
Listinn inniheldur 14 spurningar par sem spurt var um hugreenan studning i fimm
spurningum og tilfinningalegan studning i niu spurningum. Spurningarnar og
svorin eru i formi fullyrdinga og eru svorin 4 4 skalanum 1-5. Eiginlega alltaf gaf
5 stig, oftast 4 stig, stundum 3 stig, sjaldan 2 stig og eiginlega aldrei 1 stig. Gefnar

voru leidbeiningar fremst & listanum par sem kemur fram ad patttakandi merki vid
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svarid sem lysi reynslu sinni eda wupplifun 4 samskiptum sinum vid

hjokrunarfreedinga. Einnig kemur fram skilgreining 4 fjolskyldu.

Areidanleikamceling d spurningalistum

Gerd var areidanleikameling 4 notkun spurningalistanna i1 rannsékninni.
Studningslistinn var notadur til ad mela arangur af hjikrunarmedferd sem var
adalbreyta rannsoknarinnar. Cronbach’s alpha fyrir pann lista var eftirfarandi,
heildarstudningskvardi 0,9, hugrenn studningur Cronbach’s alpha 0,86 og fyrir
tilfinningalegan studning var Cronbach’s alpha 0,89. Nidurstoour yfir 0,7 teljast
vidunandi og yfir 0,8 teljast godar. Nidurstodur areidanleikamelinga fyrir
studningslistann teljast pvi godar. Areidanleikamealing fyrir fjolskylduvirkni-
listann var Cronbach’s alpha eftirfarandi; fyrir heildarvirknina 0.87. [ undirpattum
listans var Cronbach’s alpha eftirfarandi, samvinna og lausn vandamala var 0,76,
tjaningu tilfinninga 0,67, samskipti 0,84 og hegdun 0,70. Eins og sést er pad

tjaning tilfinninga sem fer undir 0,7 Cronbach’s alpha a areidanleikastudli.

Meceliteeki rannsoknartilgatna og rannsoknarspurningar

Hér verda rannsoknartilgatur og rannsdknarspurningar settar fram i toflu, skyrt fra
hvada melitaeki voru notud og hvada tolfrediprof gerd. Tvo melitaeki voru notud
i pessari rannsokn dsamt tveimur listum um bakgrunnsupplysingar. Maliteki A
melir upplifadan studning og fraedslu hjukrunarfredings vid fjolskyldur.
Meliteki B melir fjolskylduvirknina og meliteki C malir einkenni

fjolskyldunnar.
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Tafla 1 Rannsoknartilgatur og rannsoknarspurningar

Nr.

Rannséknartilgatur

Meliteki

Tolfraediprof

1a

Foreldrar langveikra barna med flogaveiki,
meodfedda onemisgalla og gigt upplifa marktaekt
meiri studning eftir stuttar medferdarsamerdur vid
hjikrunarfraeding en peir foreldrar sem fa
hefobundna hjikrunarpjonustu.

t-prof

1b

Foreldrar langveikra barna med flogaveiki,
medfaedda onaemisgalla og gigt upplifa marktaekt
betri fjolskylduvirkni hvad undirpattinn tjaningu
tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdarsamradur
vid hjikrunarfraeding en peir foreldrar sem fa
hefdbundna hjikrunarpjénustu.

t-prof

2a

Foreldrar langveikra barna med flogaveiki og
medadda onemisgalla upplifa marktaekt meiri
studning eftir stuttar medferdarsamraedur vid
hjukrunarfraeding en peir foreldrar sem fa
hefdbundna hjikrunarpjénustu.

t-prof

2b

Foreldrar langveikra barna med flogaveiki og
medfaedda 6nemisgalla upplifa marktaekt betri
fjolskylduvirkni hvad undirpattinn tjaningu
tilfinninga vardar eftir stuttar medferdarsamradur
vid hjikrunarfraeding en peir foreldrar sem fa
hefdbundna hjukrunarpjonustu.

t-prof

3a

Foreldrar langveikra barna med gigt upplifa
markteekt meiri studning eftir stuttar medferdar-
samraedur vid hjukrunarfreding en peir foreldrar
sem fa hefobundna hjikrunar-pjonustu.

t-prof

3b

Foreldrar langveikra barna med gigt upplifa
marktaekt betri fjolskylduvirkni hvad undirpattinn
tjaningu tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdar-
samradur vid hjikrunarfreeding en peir foreldrar
sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

t-prof

Rannséknarspurningar

Melitaeki

Tolfraediprof

Er marktekur munur & upplifudum studningi
foreldra eftir aldri (40 ara og yngri, 41 ars og eldri)
eftir patttoku i stuttum medferdarsamraedum?

AogC

t-prof

Er markteekur munur 4 fjélskylduvirkni foreldra
eftir aldri (40 ara og yngri, 41 ars og eldri) eftir
patttdku i stuttum medferdar-samreedum?

BogC

t-prof
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byoi og urtak (patttakendur)

Yfirleitt er um paegindatrtak ad reda i adlagadri tilraun (Polit og Beck, 2008).
Engin einfold formula er til sem getur sagt rannsakanda hversu stort urtakid a ad
vera en rannsakendum ber ad nota eins stort urtak og hagt er. Peim mun sterra
urtak, peim mun meira yfirferslugildi hefur rannséknin. En i mérgum hjukrunar-
rannsoknum par sem verid er ad rannsaka raunverulegar adstaodur folks er adeins
um litil artok ad raeda. bratt fyrir pad geta pau samt sem aour haft yfirferslugildi
s¢ rannsoknin vel unnin. Hafa parf i huga tolfredilegan styrk til ad svara

rannsoknarspurningunni (King og Teo, 2000; Polit og Beck, 2008).

byadid 1 pessari rannsokn eru allar fjolskyldur barna og unglinga med eftirfarandi
langvinna sjukdoma: flogaveiki, medfeedda onamissjukdoéma og gigt sem koma
reglulega 1 medferd og eftirlit 4 dag- og gongudeild 4 Barnaspitala Hringsins.
Urtakid voru paer fjolskyldur sem komu til medferdar i febraar og mars 2009.
Fjoldi barna med flogaveiki sem sottu pjonustu 4 gongudeildina & pessu timabili,
voru um pad bil 30 og lentu 12 fjolskyldur i artaki pessarar rannsoknar. Sjé born
voru i medferd vegna medfedds onemisgalla og lentu pau 611 i urtaki pessarar
rannsOknar. Fjoldi gigtveikra barna sem sotti pjonustu & dag- og gongudeild a
pessu timabili var um pad bil 14 bdrn, 11 lentu i Grtakinu (S6guskraningakerfid,

LSH, februar og mars 2009).

Haft var samband vid 30 fjolskyldur langveikra barna med flogaveiki, medfeedda
onemisgalla og gigt. bessir sjukddémaflokkar voru valdir pvi peir hafa litid verio
rannsakadir hér 4 landi. Hjikrunarfraedingar 4 dag- og géngudeild, h6fou samband
simleidis vid foreldrana stuttu adur en peir attu ad mata med barnid sitt & BH til
ad bjoda peim patttoku i rannsokninni. Akvedid var ad fyrstu 15 fjolskyldurnar
sem keemu a dag- og gongudeild myndu lenda i tilraunahopi (medferdarhopi) sem
féekk stuttar medferdarsamraedur en nastu 15 fjolskyldurnar lentu i saman-

burdarhopi (hefdbundin hjukrunarpjonusta). begar talad er um hefdbundna
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hjokrunarpjonustu er att vid ad beedi hjukrunarfreedingur og sérfraedileknir eru i
vidtolum vid fjolskylduna. I pessum vidtolum er pjonustan handahofskennd, fyrst
og fremst er hugad ad likamlegum ahrifum veikindanna frekar en andlegum og

tilfinningalegum &hrifum 4 fjélskylduna.

Inntokuskilyroi fyrir patttoku { rannsékninni
1. Madur og fedur barna med flogaveiki, medfeedda onamisgalla og gigtar-
sjukdoma.
2. Fjolskyldan meetir 1 reglulegt eftirlit/medferd & dag- eda gongudeild BH.

3. Foreldrar purfa ad vera islenskumaelandi.

Bakgrunnspeettir foreldranna
Upplysingar um einkenni fjolskyldunnar fengust med spurningalista sem svarad
var rafrent i Outcome surveys. Gert er grein fyrir peim nidurstddum baedi hja

tilraunahopi og samanburdarhopi (sja toflu 2 og toflu 3).

Tafla 2 Bakgrunnspettir foreldra

Tilraunahdpur Samanburdarh6pur
Fjoldi Hlutfall (%) Fjoldi Hlutfall (%)

Kyn foreldra
Karl 2 13.3% 4 26,7%
Kona 13 86,7% 11 73,3%
samtals 15 15
Aldur foreldra
19-30 ara 3 20,0% 3 20,0%
31-40 ara 6 40,1% 3 20,0%
41-50 ara 5 33,3% 6 40,0%
51-60 ara 1 6,7% 3 20,0%
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Tilraunahépur Samanburdarhopur
Fjoldi Hlutfall (%) Fjoldi Hlutfall (%)

Menntun
Grunnskolanam 2 13,3% 5 33,3%
Framhaldsskoli 8 53,3% 4 26,7%
Haskoli 5 33,3% 4 26,7%
Framhaldsnam eftir haskola 0 0,0% 2 13,3%
Ar i nami eftir grunnskéla
Minna en eitt ar 0 0,0% 3 20,0%
1-3 ar 6 40,0% 3 20,0%
4-6 ar 3 20,0% 4 26,7%
7 ar 0 0,0% 1 6,7%
8 ar 4 26,7% 2 13,3%
9 ar 1 6,7% 1 6,7%
Meira en 10 ar 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%
{ fullu starfi 6 40,0% 7 46,0%
{ fullu starfi og aukastarfi 1 6.7% 1 6,7%
Atvinnulaus 2 13.7% 0 0%
Fjolskylduhagir
Giftur 11 84,6% 9 60,0%
Sambud 2 15,4% 6 40,0%
Vanta 2
Lengd
sambudar/hjonabands
2-5ar 0 0,0% 3 20,0%
6-10 ar 6 40,0% 1 6,7%
11-20 ar 5 33,3% 5 33,3%
21-30 ar 3 20,0% 6 40,0%
31 ar eda meira 1 6,7% 0 0%
Samanlagour fjoldi fullordinna 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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Tilraunahépur Samanburdarhopur

Fjoldi Hlutfall (%) Fjoldi Hlutfall (%)
Samanlagour fjoldi barna 0-18 ara
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 fjolskyldunnar 4 manudi (heildarlaun beggja foreldra)

Leegri en 200 pusund 1 6,7% 0 0%
201-300 pusund 1 6,7% 1 6,7%
301-400 pasund 3 20,0% 3 20,0%
401-600 pusund 4 26,7% 9 60,0%
601-800 pasund 4 26,7% 1 6,7%
Ein milljon eda meira 2 13,3% 1 6,7%
Tafla 3 Kyn, sjukdémaflokkar og medalaldur langveiku barnanna
Tilraunahépur Samanburdarhépur
Fjoldi Hlutfall (%) Fjoldi Hlutfall (%)
Kyn barns
Stulka 9 60% 9 60%
Drengur 6 40% 6 40
Sjukdémur barns
Flogaveiki 5 35,7% 5 35,7
Gigtarsjukdomur 5 35,7% 5 35,7
Medfaddir onzemisgallar 4 28,6% 4 28,6
Fjoldi Medaltal Fjoldi Medaltal
Aldur 15 9,75 ar 15 9,24 ar
Aldur vid greiningu sjuikdoms 15 391 ar 15 2,95 ar
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Framkvceemd rannséknarinnar

Kveikjan ad pessari rannsokn er Driggja 4aratuga reynsla rannsakanda i
barnahjukrun og ahugi hans a fjolskylduhjukrun. Rannsakandi hefur sott tveer
alpjodlegar radstefnur i fjolskylduhjikrun og einnig nokkur namskeid. Adur en
medferdarviotolin hofust fékk rannsakandi pjalfun 1 ad taka stutt medferdarvidtol
Rannsakandi er i stjornunarstodu og hefur pvi ekki haft adkomu ad meodferd

patttakenda.

Sott var um leyfi til Sidanefndar LSH (nr.68/2008) til ad gera forrannsokn & proun
og innleidingu fjolskylduhjukrunarmedferdar & Barnaspitala Hringsins, i oktober
2008 (fylgiskjal 5). Rannsokn pessi er hluti af henni. Tilkynning var send til
Personuverndar. Rannsoknin var kynnt fyrir peim barnaleknum sem veita
patttakendum rannsoknarinnar pjoénustu. Fyrrverandi svidstjori hjukrunar a
barnasvidi er i innleidingarhopi fjolskylduhjokrunar & BH og purfti pvi ekki
formlegt leyfi fra svidstjorn. Rannsoknin var kynnt fyrir hjukrunarfreedingum 2
dag- og gongudeild BH. Eftir a0 leyfi voru fengin var hafist handa viod
framkvaemd. Um pagindatrtak var ad reda par sem fjolskyldum barna og
unglinga med flogaveiki, medfeedda dnaemisgalla og gigt var bodin patttaka. Gert
var rad fyrir ad gagnadflun teeki tvo til prja manudi og stdéd hun yfir fra byrjun

februar til loka mars 2009.

Hjukrunarfreedingar dag- og gongudeildar kynntu rannséknina fyrir foreldrum og
badu um leyfi fyrir hond rannsakanda. Foreldar purftu ad sampykkja ad peim veeri
sama i hvorum hépnum bpeir lentu, pad er ad segja medferdarhopi eda
samanburdarhopi. beir foreldar sem lentu i samanburdarhdpi var tjad ad eftir ad
rannsokn lyki staedi peim til boda viotal vid hjikrunarfreding. begar sampykki 1a
fyrir hitti rannsakandi foreldra 4 gongudeildinni pvi vidtolin voru tengd komum &
dag- og gongudeild. Patttakendur sem komu a gongudeildina voru bednir um ad

@tla sér meiri tima en ef um venjulega heimsokn veeri ad reda. Rannsakandi hitti
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foreldrana og skyrdi tilhogun rannsoknarinnar nanar og foreldrarnir skrifudu undir
upplyst sampykki i tviriti og héldu foreldrarnir 6dru eintakinu (fylgiskjol 6 og 7).
Foreldrarnir svorudu spurningalistunum samtimis i sitthvoru herberginu. bad tok
foreldrana ad medaltali 15 minttur ad svara listunum. Spurningalistarnir voru allir
4 rafreenu formi (fylgiskjol 1, 2, 3 og 4). A tima eitt svorudu foreldrarnir fyrst
spurningum um barnid, sidan fjolskylduvirknilistanum, og studningslistanum og i
lokin upplysingum um fjolskylduna. beir foreldrar sem lentu i meodferdarhopi
fengu stutt medferdarvidtal strax efir ad peir luku vid ad svara spurningalistunum.
Vidtolin foru fram i vidtalsherbergi gongudeildar par sem ahersla var 16g0 a
hlylegt umhverfi. Rannsakandi kom pvi pannig fyrir ad adeins i einu viodtali var
barnid med foreldrunum, annars voru bdrnin i umsja leikskélakennara BH &

medan vidtalio for fram.

batttakendur i tilraunah6pi voru 15 foreldrar. Lengd medferdarvidtalanna var fra
20 minatum og upp i 45 minutur, medallengd vidtalanna var 30 minGtur. |
medferdarviotdlunum var hugmyndafraedi Calgary likananna um stuttar
medferdarsamraedur hafoar ad leidarljosi. Rannsakandi dro upp fjolskyldutré og
tengslakort fjolskyldunnar og ahersla var 16gd 4 ad draga fram styrkleika
fjolskyldunnar. Eftir vidtalio fengu foreldrarnir upplysingar um vefslod
rannsOknarinnar og adgangsord med sér heim. Peir voru bednir um ad svara
spurningalistunum um studning og fjolskylduvirkni rafrent eftir prja til fimm

daga..

[ samanburdarhopi voru 15 foreldrar beir hittu rannsakanda sem utskyrdi
rannsoknina og skrifudu peir undir upplyst sampykki i tviriti. beir fengu adgang
a0 herbergi med t6lvu og svorudu somu listum og tilraunahépurinn. Sidan fengu
peir upplysingar um vefslod rannsoknarinnar og adgangsord til ad svara somu

spurningum og tilraunahépurinn. premur til fimm dogum seinna.
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Stuttar fjolskyldumedferoarsamroedur
Frumbreyta rannséknarinnar er hjukrunarmedferd sem byggir & hugmyndafraoi
Calgary-fjolskyldumats- og medferdarlikana, um stuttar fjolskyldumedferdar-
samredur. Pad byggir 4 premur meginmatspattum um fjolskylduna. beir eru
samsetning,  proskastig og  virkni/starfsemi  fjolskyldunnar.  Calgary
fjolskyldumatslikanid er teki hjukrunarfraeedings til ad kynnast fjolskyldunni, og
til ad adstoda hana vid ad greina heilbrigdisvandann. Med fjolskyldumatinu ma
einnig benda & styrkleika fjolskyldunnar sem audveldar henni ad takast & viod
heilbrigdisvandann. Fjolskyldumedferdarlikanid tekur mid af styrkleikum og
prautseigju fjolskyldna (Wright og Leahey 2009). Talid er ad stutt medferdarvidtal
vid fjolskyldu geti verid arangursrikt og jafnvel ad pad geti beatt lidan
fjolskyldumedlima. Wright og Leahey (1999, 2009) telja fimm lykilpeetti skipta
Ollu mali 1 stuttum fjdlskyldumedferdarsamraedum, en peir eru eftirfarandi:
1. Ad hefja medferdarleg samskipti, bjoda fjolskyldu til samraedna med eda an
sjuklings.
2. Syna fjolskyldumedlimum virdingu, rada tilgang, timamork og hlutverk allra
eru skyro.
3. A ger0 séu fjolskyldutré og tengslakort.
4. A0 spyrja akvedinna medferdarspurninga. Deemi um medferdarspurningar
eru:
* Hvad brennur helst 4 ykkur ntina?
« A hvada fjolskyldumedlim hafa veikindin mest ahrif? Hver pjaist mest?
* Hvad hefur reynst ykkur best/sist hjalplegt i svipudum adstaedum?
» Efpad veri ein spurning sem pu/pid geetud fengid svar vid nina, hver
veeri hun?
* Hvernig getum vid stutt best vid pig og fjolskyldu pina?
» Hverjar eru oskir/parfir pinar fyrir adstod ntina?

5. A9 draga fram styrkleika.
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Dami: Eg heyri ad petta hefur haft toluverdar breytingar i for med sér fyrir
ykkur og finnst mér pi0 hafa stadid ykkur mjog vel. ba er addaunarvert ad sja

hvad pid hjonin eru samstiga.

Siofreedi rannsoknarinnar

Personulegum upplysingum um fjolskyldur langveiku barnanna var safnad.
Samkveemt sidareglum Félags islenskra hjukrunarfreedinga (1997) er kjarni
hjikrunar ad bera umhyggju fyrir skjolstaedingum og virda lif hans og mannhelgi.
Soétt var um leyfi fyrir rannsokninni til Sidanefndar LSH (fylgiskjal 5) og tilkynnt
var um rannsoknina til Persénuverndar. Sérfredingar i barnalekningum voru
upplystir um rannsoknina. Farid var ad 6llum reglum leyfisveitenda. Farid var yfir
oll atridi upplysts sampykkis ( fylgiskjol 6 og 7) med patttakendum og peir latnir
vita ad peir mettu neita patttoku og haetta i rannsokninni hvenar sem er, an pess
a0 pad hefoi ahrif 4 pa pjonustu sem peir veru ad fa & BH. Einnig voru

patttakendur latnir vita ad 61l tilskilin leyfi hefou verid fengin fyrir rannsokninni.

Spurningalistar voru & rafrenu formi. Upplyst sampykki patttakenda er geymt i
skjalaskap i husnzdi hjukrunarfredideildar Haskola fslands. Rannsakandi og
leidbeinandi hafa einir adgang ad peim gdégnum og verdur peim eytt ad rannsokn
lokinni. Ef upp komu mal i vidtalinu sem rannsakandi taldi naudsynlegt ad leysa
ur hid fyrsta fékk hann leyfi foreldra til ad setja malid i farveg og visadi
fjolskyldunni til annarra medferdaradila. Patttakendum var bent 4 ad ef eitthvad i
medferdarsamraedunum ylli peim hugarangri eftir 4, getu peir haft samband vid

abyrgdarmann rannsoknarinnar.

Gagnagreining og urvinnsla
Gagnagreining fer eftir pvi hvernig gagna er aflad til ad svara rannsdknartilgatum
og rannsoknarspurningum. beir Dettir rannsoknarinnar er lita ad lysandi

nidurstodum eru kynntar med hlutfallsutreikningum, medalgildum og
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stadalfravikum. Ef verid er ad lysa mun a milli hopa sem fengu medferd og fengu
ekki medferd er medal annars notad t-prof. Pad er marktekni prof til ad meta mun
a milli tveggja medaltala. Ef bera 4 saman fleiri en tvo hoépa er notud
dreifigreining (e. analysis of variance ANOVA) (Brink og Wood, 1997; King og
Teo, 2000).

batttakendur svorudu spurningalistum rafreent og var Outcome Surveys notad.
Nidurstoounum var varpad yfir i forritid SPSS 18 (PASW statstics 18) og var pad
notad vid urvinnslu gagnanna. Ekki var tolfreedilegur styrkur til ad framkvaema
ANOVU-prof. Til ad auka styrk gagnanna var valin si leid ad velja einn
patttakanda fra hverri fjolskyldu, 15 einstaklinga 0r tilraunahopi og 15
einstaklinga ur samanburdarhopi. Gerdar voru eftirfarandi préfanir til ad fa svor
vi0 rannsoknarspurningum og til ad hafna eda stydja rannsoknartilgaturnar:
o Krosstoflur og ki-kvadrat prof a bakgrunnspattum foreldra. Hvergi kom
fram markteekur munur & hopunum sem gerir pa samberilega.
o T-prof 6hadra urtaka (e. independent sample-t-test). ba voru medaltol
tveggja hopa i urtaki, tilraunahdp og samanburdarhép, borin saman.
Unnid var med 95% markteknimdrk. P4 er haegt ad segja med 95% vissu ad
nidurstoournar um mun a milli hopa verda ekki fyrir tilviljun. bPar sem gdégnin

voru normaldreifd var haegt ad framkvaema t-prof.

Samantekt

Hér hefur verid gerd grein fyrir rannsékninni og rannsoknarsnidi sem er
halfstadlad tilraunsnid. Einnig var fjallad um meliteeki rannsdknarinnar, pyodi og
urtak var skilgreint og gerd grein fyrir patttakendum. Fario var yfir framkvaemd
rannsoknarinnar, frumbreytan, hjikrunarmedferdin, var skilgreind og sidfraedileg
atrioi reedd. ba var farid yfir hvernig urtakid var hreinsad til ad fa meiri styrk i
gognin. Ekki var tolfredilegur styrkur til ad framkvaema ANOVU-proéf, pvi voru
gerdar krosstoflur, ki-kvadrat prof og t-prof 6haodra urtaka par sem gdgnin voru

normaldreifo.
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Niourstoour

Nidurstddur eru birtar i texta og tolum. Settar voru fram prjar rannsoknartilgatur i
tveimur lidum og tver rannsOknarspurningar um upplifadan studning og
fjolskylduvirkni. Sett var fram tilgata (e. directional hypothesis) sem gerir rad
fyrir ad akvedin nidurstada, samkvaemt fraedilegri samantekt og
hugmyndafraedilegum bakgrunni rannsoknarinnar, faist pegar maldur er

avinningur af hjikrunarmedferd, stuttum fjélskyldumedferdarsamradum.

Rannsoknartilgdta 1a

HForeldrar langveikra barna med flogaveiki, medfeedda oncemisgalla og gigt
upplifa markteekt meiri  studning eftir stuttar ~medferdarsamredur Vio
hjukrunarfreding en foreldrar barna med sému sjukoma, sem fa hefobundna

hjukrunarpjonustu.

Nidurstodur syna ad samkvemt stefnutilgatu, t-profi ohadra urtaka (e.
independent sample t-test) var tolfreedilega marktekur munur milli pessara hopa a
heildarmedalskori a studningskvarda #23)=1,733, p=0,049 eftir medferd (sja toflu
4). Einnig var tolfreedilega markteekur munur 4 tilfinningalegum studningi hja
tilraunahopi og samanburdarhopi, #23)=1,903, p=0,035 eftir medferd. Segja ma
ad pessar nidurstoour stydji tilgatuna ad hluta, par sem tilraunahopurinn upplifir
meiri heildarstudning og tilfinningalegan studning eftir medferdina en peir

foreldrar sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Tafla 4. Heildarmedalskor 4 studningslista eftir stuttar medferdarsamreedur.

Tilraunahépur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p
Hugraenn studningur 14 2,06 1,13 | 11 1,58 0,59 1,265 0,094
Tilfinningalegur studningur 14 230 1,02 | 11 1,67 0,47 1,903  0,035*
Heildarskor 14 221 1,02 | 11 1,63 0,47 | 1,733 0,049*

*P<0,05, n=fjoldi. M=medaltal. sf=stadalfravik, t=t-prof, p=marktaekni.
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Studningur var einnig meldur hja tilraunahopi og samanburdarhoépi fyrir stuttar
medferdarsamradur. bar kemur fram samkvemt t-profi 6haora urtaka ad ekki er

marktaekur munur & hopunum (sja toflu 5).

Tafla 5. Heildarmedalskor 4 studningslista fyrir stuttar medferdarsamreaedur

Tilraunahépur Samanburdarhopur
n M sf n M sf t P
Hugraenn studningur 15 2,45 1,14 15 2,45 1,23 -0,154 0,879
Tilfinningalegur studningur 15 242 1,01 15 2,29 1,05 0,353 0,726
Heildarskor 15 243 1,02 | 15 237 1,056 | 0,164 0,871

#P<0,05.

Rannsoknartilgata 1b

wForeldrar langveikra barna med flogaveiki, medfeedda oncemisgalla og gigt
upplifa betri fjolskylduvirkni hvad undirpattinn tjaningu tilfinninga varoar, eftir
stuttar medferdarsamrcedur vio hjukrunarfreding, en peir foreldra barna med

somu sjukdoma sem fa hefdbundna hjvkrunarpjonustu.

Nidurstodur syna ad samkvamt t-proéfi 6hdodra urtaka var tolfredilega marktaekur
munur a premur pattum virknilistans 4 milli tilraunahops og samanburdarhéps par
sem tilraunahopurinn skorar tolfreedilega marktekt laegra i eftirfarandi pattum:
tjaningu tilfinninga #(23)=-4,407, p=0,000, hegdun #(23)=-3,450, p=0,002 og
heildarmedalskori virknilistans #(23)=-2,810, p=0,010. (sja toflu 6). bessar

nidurstodur syna agd tilgatan var ekki studd.
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Tafla 6. Heildarmedalskor 4 virknilista eftir stuttar medferdarsamraedur

Tilraunah6pur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p
Tjaning tilf 14 3,77 0,41 11 4,54 047 | -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
Hegdun 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
Fjolskylduvirkni var einnig meld hja tilraunah6pi og samanburdarhopi fyrir

stuttar medferdarsamredur. Par kemur fram samkvaemt t-profi 6hadra urtaka ad

ekki var markteekur munur 4 hépunum, nema i tjaningu tilfinninga (sja toflu 7).

Tafla 7. Heildarmedalskor & virknilista fyrir stuttar medferdarsamradur

Tilraunah6pur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p
Tjaning 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
Hegoun 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

Rannsoknartilgdta 2a
, Foreldrar langveikra barna med flogaveiki og medfeedda onemisgalla upplifa
markteekt meiri studning eftir stuttar medferdarsamrcedur vid hjukrunarfreding en

‘

foreldrar barna med somu sjukdoma, sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.
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Nidurstodur syna ad samkvemt stefnutilgatu, t-profi ohadra urtaka var
tolfreedilega marktekur munur milli tilraunah6ps og samanburdarhops &
heildarmedalskori 4 stuoningskvarda #(13)=1,925, p=0,038, eftir stuttar
medferdarsamredur (sja toflu 8). Einnig var tolfredilega marktekur munur a
tilfinningalegum studningi #(13)=2,016 p=0,033. Rannsoknartilgatan er pvi studd
a0 hluta, par sem tilraunahopur upplifir meiri heildarstudning og tilfinningalegan

studning eftir medferdina en peir foreldrar sem fa hefdbundna hjikrunarpjénustu.

Tafla 8. Foreldrar barna med flogaveiki og medfedda 6nemisgalla, eftir stuttar
medferdarsamraour.

Tilraunahdpur Samanburdarh6pur
M sf M sf t p
2,33 1,20 1,50 0,59 | 1,566 0,071
1,51 0,48 | 2,016 0,033*
1,51 044 | 1,925 0,038*

Hugreenn studningur

AN &N O B

n

9
Tilfinningalegur studningur 9 246 1,07
Heildarskor 9 242 1,08
*P<0,05.

Studningur var einnig meldur hja tilraunahopi og samanburdarhoépi fyrir stuttar
medferdarsamradur. Par kom fram samkvamt t-profi 6hdora urtaka ad ekki var

marktekur munur 4 hopunum (sja toflu 9).

Tafla 9. Foreldrar barna med flogaveiki og medfzedda onaemisgalla, fyrir stuttar
medferdarsamradur.

Tilraunahopur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p
Hugreenn studningur 9 269 125 | 9 2,62 1,18 0,116 0,909
Tilfinningalegur studningur 9 2,62 1,01 | 9 2,19 1,03 0,872 0,396
Heildarskor 9 264 106 |9 235 1,00 0,604 0,554
*P<0,05.
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Rannsoknartilgata 2b

,, Foreldrar langveikra barna med flogaveiki og medfeedda oncemisgalla upplifa
betri fjolskylduvirkni, hvad undirpattinn tjaningu tilfinninga vardar, eftir stuttar
medferdarsamreedur vio hjukrunarfreding en peir foreldra barna med somu

‘

sjukdoma sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Nidurstddur syna ad samkvamt t-profi 6haodra urtaka var tolfredilega marktaekur
munur & tilraunahopi og samanburdarhopi 4 tveimur undirpattum virknilistans par
sem tilraunahopurinn skorar marktaekt leegra en samanburdarhopurinn i tjaningu
tilfinninga #(13)=-2,606, p=0,022 og hegdun #(13)=-2,199, p=0,047 (sja toflu 10).

bessar nidurstddur syna ad tilgatan var ekki studd.

Tafla 10. Foreldrar barna med flogaveiki og medfaedda onemisgalla, eftir stuttar

medferdarsamradur.
Tilraunah6pur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p

Tjaning 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
Hegdun 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

Fjolskylduvirkni var einnig meld hja tilraunah6pi og samanburdarhopi fyrir
stuttar medferdarsamredur. Par kemur fram samkvaemt t-profi 6hadra urtaka ad

ekki var markteekur munur 4 hépunum (sja t6flu 11).
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Tafla 11. Foreldrar barna med flogaveiki og medfedda onemisgalla, fyrir stuttar

medferdarsamradur.
Tilraunah6pur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p

Tjaning 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
Hegoun 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

Rannsoknartilgdta 3a
, Foreldrar langveikra barna med gigt upplifa marktekt meiri studning eftir
stuttar medferdarsamrceedur vio hjukrunarfreeding en foreldrar barna med sama

sjukdom, sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Nidurstodur syna ad samkvaemt stefnutilgatu t-profi 6hadra trtaka var ekki

tolfreedilega markteekur munur 4 hépunum (sja toflu 12). Tilgatunni er pvi hatnad.

Tafla 12. Foreldrar barna med gigt, eftir stuttar medferdarsamradur.

Tilraunahopur Samanburdarhépur
n M sf n M sf t p
Hugreenn studning 5 1,56 088 | 4 1,60 0,71 -0,074 0,471
Tilfinningalegur studningur 5 2,00 094 | 4 1,83 0,52 0,315 0,380
Heildarskor 5 1,84 087 | 4 1,75 0,58 0,182 0,430
*P<0,05.

Studningur var einnig meldur hja tilraunahopi og samanburdarhoépi fyrir stuttar
medferdarsamradur. bPar kemur fram samkvamt t-profi 6hadra urtaka ad ekki var

marktaekur munur 4 hopunum (sja toflu 13).
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Tafla 13. Foreldrar barna med gigt, fyrir stuttar medferdarsamradur.

Tilraunahopur Samanburdarhépur
M sf M sf t p
1,88 0,87 2,60 1,43 -0,957 0,367
2,67 1,13 -1,373 0,207
2,64 1,18 -1,264 0,242

Hugraenn studningur

[V TV VN =

n

5
Tilfinningalegur studningur 5 1,82 0,78
Heildarskor 5 1,84 0,77
*P<0,05.

Rannsoknartilgata 3b

., Foreldrar langveikra barna med gigt upplifa betri [fjolskylduvirkni hvad
undirpattinn tjaningu tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdarsamredur vio
hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med sama sjikdom sem fa hefobundna
hjukrunarpjonustu.

Nidurstodur syna ad samkvaemt stefnutilgatu t-profi 6hadra trtaka var ekki
tolfredilega marktekur munur a nidurstooum milli tilraunahops og
samanburdarhops, nema i tjaningu tilfinninga. bar skorar tilraunahopurinn laegra

en samanburdarhopur (sja toflu 14) og er tilgatunni pvi hafnad.

Tafla 14. Foreldrar barna med gigt, eftir stuttar medferdarsamerdur.

Tilraunah6pur Samanburdarhépur

n M sf n M sf T p
Tjaning 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
Hegoun 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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Fjolskylduvirkni var einnig meld hja tilraunahopi og samanburdarhopi fyrir
stuttar medferdarsamredur. Par kemur fram samkvaemt t-profi 6hadra urtaka ad
ekki var tolfreedilega marktekur munur & hopunum, nema i hegdun, undirpaetti

fjolskylduvirkni sem lytur ad hegdun fjolskyldumedlima (sja toflu 15).

Tafla 15. Foreldrar barna med gigt, fyrir stuttar medferdarsamraedur.

Tilraunah6pur Samanburdarhépur

n M sf n M sf T p
Tjaning 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
Hegoun 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

Rannsoknarspurning 1
Er marktekur munur a upplifudum studningi foreldra eftir aldri, 40 ara og yngri

og 41 ars og eldri, eftir patttoku i stuttum medferoarsamredum?

Nidurstoour syna ad samkvemt t-proéfi ohadra urtaka var ekki tolfredilega
marktekur munur a upplifudum studningi foreldra i tilraunahopi eftir aldri (sja
toflu 16). Upplifun foreldra af stuttum medferdarsamedum hvad vardar

upplifadan studning er ekki 6lik eftir aldri.

Tafla 16. Munur 4 kvardaskorun hja tilraunahopi eftir aldri, eftir stuttar medferdarsamradur.

Foreldrar 40 ara og yngri ~ Foreldrar 41 ars og eldri

n M sf n M sf t p
Hugraenn studningur 8 2,32 1,31 6 1,70 0,77 1,029 0,324
Tilfinningal. studningur 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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Studningur var einnig meldur hja tilraunahopi fyrir stuttar medferdarsamadur.
Nidurstodur syna ad samkvaemt t-profi ohadra urtaka var ekki tolfredilega
marktekur munur a upplifudum studningi foreldra i tilraunahopi eftir aldri sja

toflu 17).

Tafla 17. Munur 4 kvardaskorun hja tilraunahépi eftir aldri, fyrir stuttar medferdarsamradur.

Foreldrar 40 4ra og yngri ~ Foreldrar 41 ars og eldri

n M sf n M sf t p
Hugreenn studningur 9 2,51 1,13 6 2,36 1,26 0,232 0,820
Tilfinningal. studningur. 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

Rannsoknarspurning 2
Er marktekur munur a fjolskylduvirkni hja foreldrum eftir aldri, 40 ara og yngri

og sidan 41 ars og eldri, eftir patttoku i stuttum medferdarsamredum?

Nidurstodur syna ad samkveemt t-profi 6hadra urtaka var tolfreedilega marktekur
munur 4 milli hopanna. Foreldrar 40 ara og yngri skora tolfreedilega marktaekt
herra 1 tjaningu tilfinninga #12)=-3,202, p=0,008 og samvinnu og lausn
vandamala #(12)=-2,205, p=0,048, eftir patttdku i stuttum medferdarsamradum

vid hjukrunarfraeeding en foreldrar 41 ars og eldri (sja toflu 18).

Tafla 18. Munur 4 kvardaskorun hja tilraunahdpi eftir aldri, eftir stuttar medferdarsamraedur.

Foreldrar 40 ara og yngri Foreldrar 41 ars og eldri

n M sf n M sf t p
Tjaning 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
Hegoun 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
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Fjolskylduvirkni var einnig meld hja tilraunahopi fyrir stuttar medferdar-
samradur. Nidurstodur syna ad samkvaemt t-profi 6hadra urtaka, var tolfredilega
marktekur munur a4 aldurshopunum i byrjun & 6llum pattum virkninnar, nema

samvinnu og lausn vandamala (sja t6flu 19).

Tafla 19. Munur 4 kvardaskorun hja tilraunahdpi eftir aldri fyrir stuttar medferdarsamradur

Foreldrar 40 ara og yngri Foreldrar 41 ars og eldri

n M sf n M sf t p
Tjéning 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*
Hegdun 9 422 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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Umraeoda

[ pessum kafla verdur fjallad um nidurstédur rannséknarinnar. baer verda skodadar
og skyrdar i ljosi peirrar pekkingar sem til er um efnid og fjallad hefur verid um i
freedilegri  umfjollun. Fjallad verdur um hverja rannsoknartilgatu og
rannsoknarspurningu fyrir sig i peirri 160 sem bpeaer voru settar fram. Athugad
verdur hvort tilgatur standist og nidurstodur skodadar eftir rannsdknarspurningum.
ba verdur fjallad um takmarkanir rannsoknarinnar, hagnytingu fyrir hjukrun og ad

lokum verdur komid med tilldgur ad framtidarrannsoknum.

Umrceda um rannsoknartilgdatur og rannsoknarspurningar

Rannsoknartilgdta 1a

Sett var fram akvedin rannsoknartilgata sem gerir rad fyrir pvi ad akvedin
nidurstada faist pegar meldur er avinningur af hjukrunarmeodferd. Foreldrar
langveikra barna med flogaveiki, medfeedda onemisgalla og gigt upplifa markteekt
meiri studning eftir stuttar medferdarsamredur vio hjukrunarfreeding en

foreldrar barna med somu sjukdoma, sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Nidurstodur syndu ad tolfredilega marktekur munur var 4 upplifudum
tilfinningalegum- og heildarstudningi hja tilraunahopi eftir patttoku i stuttum
medferdarsamraedum vid hjikrunarfreding. Ekki var munur a4 hugrenum
studningi. Tilgatan stodst pvi ad hluta. Nidurstodur rannsdknarinnar samramast
rannsOknarnidurstodum Bryndisar Halldorsdottur (2009). Rannsokn hennar var
gerd med somu  hugmyndafredi og svipudu inngripi, stuttum
hjikrunarmedferdarsamraedum. [ peirri rannsokn voru ahrif af stuttum
hjukrunarmeodferdarsamredum vid adstandendur langveikra lungnasjiklinga hér a
landi metin. Nidurstdournar syndu ad munur var & upplifudum tilfinningalegum-

og heildarstudningi fjolskyldumedlima langveikra lungnasjiklinga eftir stuttar
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medferdarsamredur, sem veittar voru af hjukurnarfreedingi, samanborid vid pa

sem fengu hefobundna hjukrunarpjonustu (Bryndis Halldorsdottir, 2009).

Samkvemt fredilegum bakgrunni pessara rannsékna um Calgary hugmyndafraedi
peirra Wright og Leahey (2009) pa ber pessum nidurstddum saman um avinning
af stuttum fjolskyldumedferdarsamraedum. St hjukrunarmedferd byggir 4
samstarfi fjolskyldu og hjikrunarfredings. bar skiptir miklu sérpekking
fjolskyldunnar a heilbrigdisvanda sinum og endurgjof hjukrunarfraedings,
gagnkvam virding og vidurkenning & framlagi beggja (Leahey og Harper-Jaques,
1996). Med pvi ad draga fram styrkleika fjolskyldunnar getur slikt samband haft
jakvaed og uppbyggileg ahrif og studlad ad breytingu eda adlogun ad
heilbrigdisvanda fjolskyldunnar.

Allt of oft eru fjolskyldumedlimir einungis hvattir til ad segja sjukrasdgu sina og
pa eingdngu pad sem tengist sjtkdomum beirra heldur en ad segja fra reynslu
sinni af veikindum og sdgunni i kringum veikindin. begar hjukrunarfraedingar
hvetja fjolskyldumedlimi til ad segja alla sdguna segja peir ekki bara fra
veikindum og pjaningum heldur lika sogur af styrkleikum og prautseigju. I
vidtolum hjukrunarfredinga vid fjolskyldumedlimi, sem hafa akvedinn tilgang og
markmid, koma oft i 1jos styrkleikar fjolskyldunnar og geta peir leitt til pess ad
fjolskyldan sjalf kemur med lausnir (Wright og Leahey, 2009).

[ stuttum medferdarsamradum rannsakanda pessarar rannsoknar vid foreldra var
leitast vi0 ad gefa peim taekifzeri til ad tja sig um reynslu sina af pvi ad eiga barn
med langvinnan sjikdom. Ennfremur var 16gd ahersla 4 ad foreldrar fengju
vidurkenningu a pvi alagi sem veikindum barnsins fylgdi og dregnir voru fram
styrkleikar peirra. Synt hefur verid fram &4 ad foreldrum finnist peir metnir a
jakvaedan hatt ef hjukrunarfreedingurinn synir peim umhyggju og bendir a

styrkleika/prautseigju peirra. Pannig finna peir fyrir andlegum studningi og
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virdingu vio tilfinningar sinar (Hallstrom, Runesson, og Elander, 2002; Hill, 1996;
Shields, Kristersson-Hallstrom og O’Callaghan, 2003). Pessar nidurstoour gefa
visbendingu um ad foreldrar barna med flogaveiki, medfedda onemisgalla og
gigt upplifi meiri heildar- og tilfinningalegan studning eftir stuttar medferdar-
samredur en foreldrar barna med somu sjukdoma sem fa hefobundna

hjukrunarpjénustu.

Ekki kom fram munur milli tilraunahdps og samanburdarhops 4 hugraenum
studningi eftir veittar stuttar medferdarsamradur, en pa er verid ad veita studning
a vitsmunasvidi. bar er 10g0 ahersla 4 fraedslu og upplysingagjof til fjolskyldna
sem standa frammi fyrir erfidum veikindum. Pad er pvi umhugsunarefni fyrir
hjukrunarfredinga 4 kliniskum vettvangi ad huga betur ad fredslu og
upplysingagjof til fjolskyldna pessara barna. Hugsanlega matti auka fredslu med
gerd fredslubaklinga og fraedslu 4 netinu pvi fredslupdrfum pessara foreldra

virdist ekki vera maett.

Rannsoknartilgata 1b

Sett var fram tilgata sem gerir rad fyrir pvi ad akvedin nidurstada faist pegar
meldur er avinningur af hjuokrunarmedferd. Foreldrar langveikra barna med
flogaveiki, medfedda onemisgalla og gigt upplifa betri fjolskylduvirkni, hvao
undirpattinn tjaningu tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdarsamreedur vio
hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med somu sjukdoma, sem fa

hefobundna hjukrunarpjonustu.

Samkvemt nidurstodum var ekki munur & hdopunum, rannsoknartilgatan var pvi
ekki studd. Aftur 4 méti var tolfredilega markteekur munur 4 heildarmedalskori
virknilistans og tveimur undirpattum hans par sem tilraunahdpurinn skoradi verr i

virkni en samanburdarhopurinn, eftir stuttar medferdarsamradur, sem var einungis
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eitt vidtal. Tilraunahépurinn skoradi legra i tjaningu tilfinninga, hegdun og
heildarskori 4 virknikvarda. bad sem er athyglisvert vid nidurstddurnar er ad pratt
fyrir ad ekki sé marktekur munur a4 bakgrunnspattum foreldra pa er marktaekur
munur 4 tjaningu tilfinninga hja pessum hoépum fyrir stuttar medferdar-
samraour.bar kemur tilraunahopurinn ver Ut og pvi ekki haegt ad gera rad fyrir pvi
ad eitt viotal beeti virknina. Ekki fundust samberilegar rannsoknir og pessi vid

heimildaleit.

Fjolskylduvirkni er lysing & pvi hvernig fjolskyldan starfar & vitsmunalega-,
tilfinningalega- og hegdunarlega svidinu. Hjikrunarmedferdum sem beitt er inn a
tilfinningasvadi vardandi virkni fjolskyldunnar er &tlad a0 draga ur eda auka peaer
tilfinningar sem standa i vegi fyrir pvi ad fjolskyldan sjalf geti leyst sin vandamal
(Wright og Leahley, 2009). I Calgary fjolskyldumedferdarlikaninu er hjakrunar-
medferoum beitt til ad efla, beta og vidhalda virkni/starfsemi fjolskyldunnar a
vitsmuna-, tilfinninga- og atferlissvidi. bPegar fjolskyldur standa frammi fyrir
erfiori lifsreynslu eins og langvinnum veikindum barns, er algengt ad sterk
tilfinningaviobrogd vakni sem dregid geta ur virkni eda starfshefni
fjolskyldunnar. Ad draga fram og vidurkenna erfidar tilfinningar getur 1étt a
tilfinningu um einangrun og einsemd fj6lskyldumedlims vegna hugsana sinna og
studlad ad pvi ad vidkomandi vidurkenni ad petta séu edlileg vidbrogd tengd
veikindum astvinar (Wright og Leahey, 2009).

[ pessari rannsokn var um stuttar medferdarsamradur ad reda og var ahersla 16gd
a4 a0 gefa foreldrum taekifeeri til ad tja sig um upplifun sina af pvi a0 eiga langveikt
barn, asamt pvi ad benda peim a styrkleika sina. Pad ma leida ad pvi likum ad eftir
akvedid inngrip, sem stuttar medferdarsamraedur eru, fari foreldrar ad hugsa nanar
ut i peetti sem ekki hafa verid reeddir adur, eins og hversu vel peir gera sér grein
fyrir tilfinningum og hegdun fjolskyldumedlima sinna. Hugsanlegt er ad viotalid

og timinn milli svara fra fyrsta og 60rum tima, hreyfi vid foreldrum i tilraunahopi
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4 pann hatt a0 pau upplifi dvinandi virkni. Pessar nidurstoour gefa visbendingu
um ad eitt stutt medferdarsamtal sé ekki nog til ad hafa ahrif 4 undirpatt virki,
tjaningu tilfinninga, hja fjolskyldum langveikra barna med flogaveiki, medfedda

onzmisgalla og gigt.

Rannsoknartilgdta 2a

Rannsoknartilgata 2a gerir rdad fyrir ad foreldrar langveikra barna med flogaveiki
og medfedda oncemisgalla upplifi marktekt meiri stuoning eftir stuttar
medferdarsamreedur vid hjukrunarfreding en foreldrar barna med somu

sjukdoma, sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Tolfreedilega markteekur munur var a tilfinningalegum- og heildarstudningi hja
peim sem fengu hjukrunarmedferdina. Rannsoknartilgatan stodst pvi ad hluta.
Med markvissum medferdarviotdlum geta hjukrunarfreedingar aukid likurnar a pvi
ad breytingar eigi sér stad innan fjolskyldna. Breyting i fjolskyldu verdur vegna
breytinga a vidhorfi og hegdun og byggir a tulkun einstaklinganna 4 vandamalinu.
bag er fjolskyldan sjalf sem breytir, ekki hjukrunarfreedingurinn. bad er 4 abyrgd
hjukrunarfreedingsins ad undirbla jardveginn fyrir breytingar og pad naest adeins
ef akvedin samsvorun eda tenging (e. fif) & sér stad 4 milli hans og fjolskyldunnar.
Med markvissum medferdarsamraedum hjukrunarfredinga vid fjolskyldur ma
auka likur 4 ad breytingar geti att sér stad (Wright og Leahey, 2009). begar slikt
samband naest & milli foreldra og hjukrunarfreedings finnst foreldrum ad pad sé
virkilega verid a0 hlusta 4 pa. A0 veita fjolskyldum andlegan eda tilfinningalegan
studning 4 sjukrahusum hjalpar ekki adeins fjolskyldunni ad spjara sig i
spitalalegunni heldur getur pad gefid fjolskyldunni styrk til ad takast 4 vid pau
verkefni sem hin stendur frammi fyrir hverju sinni (Hallstrom, Runesson, og

Elander, 2002; Hill, 1996; Shields, Kristersson-Hallstrom og O’Callaghan, 2003).
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[ vidtali rannsakanda vid foreldra var verid ad vinna med tilfinningar. Wright og
Leahey (2009) tala um ad hafi skjolsteedingur einhvern sem hlustar 4 hann sem er
g6our aheyrandi, faglegur og gefur honum nadi til ad vinna med lifsreynslu hans
hafi pad ahrif 4 upplifadan studning. I vidtolunum var 16gd ahersla a ad draga
fram styrkleika fjolskyldunnar og hrosa henni. Med pvi ad koma auga a styrkleika
fjolskyldunnar er audveldara ad draga fram urradi til ad vinna Ur vidfangsefnum
einstaklinga innan hennar pvi slikt styrkir medferd. Margar fjolskyldur sem kljast
vid langvinn veikindi og pjaningar koma ekki auga 4 styrkleika sina.
Hjukrunarfreedingar geta aldrei bent a4 of marga styrkleika fjolskyldna og
einstaklinga. Med pvi ad hrésa fjolskyldu og benda henni 4 getu sina, urredi og
styrkleika eru hjukrunarfredingar ad gefa fjolskyldunni nytt vidhorf. Pegar
hjukrunarfredingar breyta syn fjolskyldunnar 4 pad hvers hin er megnug, tekst
fjolskyldumedlimum oft ad nyta sér pad til uppbyggingar og verda jafnvel
lausnarmidadri en adur (Wright og Leahey, 2009).

bessar nidurstodur gefa visbendingu um ad foreldrar barna med flogaveiki og
medfaedda onemisgalla sem fa stuttar medferdarsamradur vid hjikrunarfraeding
upplifi meiri tilfinningalegan— og heildarstudning en foreldrar barna med somu
sjukdoma sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu. Stuttar medferdar-samraedur eru
vidbot vid hefdbundna hjukrunarpjonustu 1 heilbrigdispjonustunni og virdast paer
vera gagnlegar fyrir foreldra akvednu gagni, i pad minnsta hvad vardar upplifadan

studning.
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Rannsoknartilgata 2b

Rannsoknartilgata 2b gerir rdad fyrir ad foreldrar langveikra barna med flogaveiki
og medfedda oncemisgalla upplifi marktekt betri fjolskylduvirkni hvad undir-
pattinn  tjaningu tilfinninga vardar, eftir stuttar medferdarsamredur Vvid
hjukrunarfreding en peir foreldrar barna med somu sjukdoma, sem fa

hefobundna hjukrunarpjonustu.

Samkvemt nidurstodum var tilgatan ekki studd. P6 var munur & tveimur
undirpattum virknilistans hja hopunum, tjaningu tilfinninga og hegdun. bar syndi
tilraunahdpurinn laegri virkni eftir medferdarsamraedurnar. bessar nidurstodur eru i
samraemi vid nidurstédur rannsoknartilgatu 1b par sem tilraunahdpurinn skoradi
leegra i pessum somu undirflokkum en samanburdarhépurinn. Ekki eru til
samberilegar rannsoknir og pessi 4 fjolskylduvirkni langveikra barna med

flogaveiki og medfaedda dnaemisgalla.

Vid mat a virkni er skodad hvernig daglegt lif fjolskyldunnar gengur fyrir sig og
hvada venjur og sidi fjolskyldan hefur. Hja fjolskyldum par sem
heilbrigdisvandamal koma upp eru pessir peattir mjog mikilvegir. Tjaning og
samskiptamati fjolskyldumedlima er einnig skodadur. Tilfinningaleg, yrt og oyrt
samskipti eru metin. Hlutverk, ahrif, vold, skodanir og bandalég innan
fjolskyldunnar eru metin og hvernig fjolskyldan leysir vandamal (Wright og
Leahey, 2009).

A0 eiga barn med flogaveiki getur haft mikil ahrif 4 fjolskylduna og
fjolskyldulifid. I rannsokn Thornton ofl., (2008) sem gerd var & foreldrum
flogaveikra barna samanborid vid foreldra heilbrigdra barna, kom fram ad
foreldrar flogaveiku barnanna komu verr ut i pattum eins og samkomulag i

fjolskyldunni og adlogun ad nyjum hlutum/pattum. Medlimir i fjolskyldum
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flogaveiku barnanna attu erfidara med ad gera sér grein fyrir til hvers var atlast af
peim innan fjolskyldunnar og attu erfidadra med ad koma hlutum i framkvaemd.

Margir foreldrar upplifa erfid samskipti og barattu vid heilbrigdiskerfio.
Hlutverkaskipti verda oft innan fj6lskyldunnar par sem modirin er yfirleitt su sem
tekur ad sér umonnun og ad vera talsmadur langveika barnsins. Porf fyrir
upplysingar vardandi alla paetti sjikdomsins, porf fyrir studning og ad komast i
samband vid adrar fjolskyldur med somu vandamal skipta fjolskyldurnar miklu
mali. Otti og ahyggjur hvad vardar framtidina, likamlega og andlega heilsu
barnsins eru mikilar. Pessar ahyggjur foreldranna eru ekki raeddar 1 vidtolum vio
lekna né hjukrunarfreedinga ad sogn foreldra (McNelis, Buelow, Myers og

Johnson, 2007).

begar barn greinist med alvarleg langvinn veikindi snertir pad fjolskylduna alla,
barnid sjalft, systkinin og ekki sist foreldrana, 4 marga vegu. Rannsoknir hafa synt
ad p6 ad um o6skylda sjukdoma sé ad raeda, eins og i pessari rannsokn, hvad vardar
orsok, einkenni, medferd og horfur, eru ahrif langvinnra veikinda hja bérnum
svipadar fyrir fjolskyldur peirra. bvi sem fjolskyldan gat 40ur gengid ad sem visu
verdur ekki jafnsjalfsagt. Verdldin verdur skyndilega framandi og nyjar og adur
opekktar tilfinningar vakna (Fisher, 2001; Knafl, Breitmayer, Gallo og Zoeller,
1996; Meleski, 2002).

Ztla ma ad fyrir foreldra barna med flogaveiki og medfedda onemisgalla, purfi
meira en einar stuttar medferdarsamredur ef bata a fjolskylduvirknina. Hins
vegar ma leida likum ad pvi ad folk sveiflist 1 virkni milli tima og hugsanlega
hefdi purft lengri tima til ad spa fyrir um virkni samradnanna, hvort hun

vidhéldist, versnadi eda batnadi. Einnig hefoi purft steerra urtak.
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Rannsoknartilgdta 3a

Rannsoknartilgata 3a gerir rad fyrir pvi ad foreldrar langveikra barna med gigt
upplifi  markteekt meiri  studning eftir stuttar medferdarsamredur  Vio
hjukrunarfreding en foreldrar barna med sama sjukdom, sem fa hefobundna

hjukrunarpjonustu.

Nidurstodur syndu ad ekki var tolfraeedilega markteekur munur & tilraunahopi og
samanburdarhopi. Tilgatunni var hatnad. Ekki fundust samberilegar rannsoknir &
foreldrum gigtveikra barna og pvi ekki hagt ad bera rannsoknina saman vid adrar

rannsoknir.

[ rannsoknum sem gerdar hafa verid 4 foreldrum barna med vefjagigt og gigt
kemur medal annars fram a0 medur barna med vefjagigt syna tvofalt meiri merki
um verki og punglyndiseinkenni en edlilegt pykir. Medurnar syndu einnig
einkenni um kvida og per skorudu lagt i upplifudum studningi hjukrunarfraedinga
vid fjolskylduna. Einkenni lidagigtar hja bornum geta verid ofyrirsjaanleg, pau
koma yfirleitt i oreglulegum kdstum og er pad talid auka andlega vanlidan

fjolskyldunnar (Connelly, 2005; Kashikar-Zuck o.f1. 2008).

[ viotolum vid pessar fjolskyldur var 16gd ahersla 4 somu peetti og i vidtolum vid
foreldra barna med flogaveiki og medfeedda oOnemisgalla. Unnid var med
tilfinningar og patttakendur t6ludu um reynslu sina og ahrifin sem veikindin hafa a
alla fjolskylduna. Dregin voru upp fjolskyldutré og tengslakort fyrir barnid par
sem tengslanet fjolskyldunnar var skodad. Logd var ahersla 4 ad draga fram
styrkleika fjolskyldunnar og ad hrosa henni. Foreldrum var radlagt ad taka sér
hvild fra umoénnun barnsins sé pess porf. Nidurstodur pessarar rannsoknar gefa
visbendingu um ad foreldrar barna med gigtarsjtkdoma séu i porf fyrir

medferdarviotdl vio hjikrunarfraedinga til ad auka studning vid pa: Visbendingar
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eru um ad peir purfi meira en stuttar medferdarsamraedur eda annad form

medferdar.

Rannsdoknartilgdata 3b

Rannsoknartilgata 3b gerir rdd fyrir ad foreldrar langveikra barna med gigt
upplifi markteekt betri fjolskylduvirkni hvad undirpattinn tjaningu tilfinninga
vardar, eftir stuttar medferdarsamreedur vio hjukrunarfreding en peir foreldrar

barna med sama sjukdom sem fa hefobundna hjukrunarpjonustu.

Nidurstodur syndu ad ekki var tolfredilega markteekur munur 4 milli tilrauna- og
samanburdarhops nema 1 tjaningu tilfinninga. Par skorar tilraunah6purinn
marktekt leegra en samanburdarhopur, tilgatunni var pvi hafnad. Ekki fundust
samberilegar rannsoknir og pvi ekki hagt ad bera rannsdknina saman vid adrar

rannsoknir.

[ rannséknum sem gerdar hafa verid 4 foreldrum barna med vefjagigt og gigt
samanborid vid heilbrigd born, kemur fram munur & fjélskylduvirkni. Rannséknir
hafa synt ad virknin er oft slem hja fjolskyldum, barna med gigtarsjukdoma,
meira er um agreining i samskiptum, litil samvinna og litid0 um skipulag i
fjolskyldulifi. Einkenni lidagigtar hja bornum geta verid 6fyrirsjaanleg, pau koma
yfirleitt 1 éreglulegum kdstum og er pad talid auka andlega vanlidan, auka haettu &
punglyndi og hafa neikvaed ahrif a fjolskylduvirknina. Neikvead tengsl hafa komid
fram & milli fjolskylduvirkni og vonar hja bérnunum med lidagigt, pad er ad segja
aukio vonleysi var hja peim bornum par sem fjolskylduvirknin var lag (Connelly,
2005; Kashikar-Zuck ofl. 2008). bessar nidurstodur gefa visbendingu um ad
foreldrar barna med gigtarsjikdoma hafi porf fyrir medferdarviotdl vid
hjokrunarfreedinga. P6 duga stuttar medferdarsamraedur ekki til ad auka
fjolskylduvirknina. Til veita fjolskyldunni arangursrika adstod parf meira til en

eitt inngrip (Wright og Leahey, 2009).
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Rannsoknarspurning 1
Rannsoknarspurningu 1 var cetlad ad svara hvort munur sé a upplifudum
Studningi foreldra 1 tilraunahopi eftir aldri, 40 dara og yngri og 41 drs og eldri,

eftir patttoku i stuttum medferdarsamredum.

Nidurstodur syndu ad ekki var tolfredilega marktekur munur & upplifudum
studningi foreldra i tilraunahopi eftir aldri. Ekki fundust rannséknir sem haegt er

ad bera saman vid pessar nidurstoour.

Tveir pattir, tengsl og samradur hjukrunarfredings og fjolskyldu, liggja til
grundvallar studningsmedferd. Hjukrunarfreedingurinn tengist fjolskyldu, veitir
nalegd, gefur gaum og er mottekilegur fyrir sérhverju sem fjolskyldu liggur a4
hjarta og tengist heilbrigdi og heilsueflingu. Tilgangur samradnanna er ad 6dlast
skilning & reynsluheimi skjolsteedinga. Med samradunum proast innsei sem atlad
er ad leida til breytinga & skilningi og afstddu sem nota a til urbdta er luta ad
heilbrigdi og velferd skjolstedingsins (Helga Jonsdoéttir, 2006). Nidurstodur
pessarar rannsoknarspurningar, par sem kom fram ad ekki er munur & upplifudum
studningi foreldra langveikra barna med flogaveiki, medfeedda onamisgalla og
gigtarsjukdoma eftir aldri, gefur visbendingu um ad hjikrunarmedferdin stuttar

fjolskyldumedferdarsamradur s€¢ 6had aldri foreldra langveikra barna.

Rannsoknarspurning 2
Rannsoknarspurningu 2 var cetlad ad svara hvort munur sé d fjélskylduvirkni hja
foreldrum 1 tilraunahdpi, eftiv aldri, 40 ara og yngri og 41 drs og eldri, eftir

patttoku peirra i stuttum medferdarsamredum.

Nidurstodur syndu mun 4 tveimur undirpattum virknilistans. Foreldrar 40 ara og
yngi skorudu tolfredilega marktaekt haerra i tjaningu tilfinninga og samvinnu og

lausn vandamala eftir patttoku i stuttum medferdarsamraedum en foreldrar 41 ars
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og eldri. Ekki eru til samberilegar rannsoknir til ad bera nidurstddur pessarar
rannsOknar saman vid. Yngri foreldrar skora betur i tjaningu tilfinninga, en par er
skodad hversu vel peir pekkja sina fjolskyldumedlimi 4 tilfinningasvidinu. Einnig
skorudu foreldrar 40 ara og yngri betur i samvinnu og lausn vandamala. Par er
medal annars verid ad skoda hvernig sambond innan fjolskyldu breytast og proast
pegar vandamal hafa verid leyst og hvernig fjolskyldunni lidur pegar allir bera
abyrg0. Leida ma likum a0 pvi ad hugsanlega sé munur a kynslé6dum par sem folk
40 ara og yngra tekur mogulega meiri sameiginlega abyrgd 4 uménnum barna
sinna en peir sem eldri eru. Ma benda a tilkomu fedraorlofs sem demi pessu til
studnings. Heildartekjur voru heerri hja foreldrum 40 ara og yngri og getur pad
hugsanlega einnig skipt mali. Hér var um mjog faa einstaklinga ad reda og parf
sterra urtak til ad geta gefid visbendingar um aukna virkni eda ad foreldrar

viohaldi virkninni eftir stuttar medferdarsamraour.

Takmarkanir rannsdknarinnar

Takmarkanir pessarar forrannsoéknarinnar eru i fyrsta lagi peer ad ekki er hagt ad
alhaefa um nidurstodurnar vegna litils artaks (N= 30). I 66ru lagi var um ad reda
prja sjukdoémaflokka, flogaveiki, medfeedda onamisgalla og gigt. Pa voru fair
einstaklingar i hverjum hopi. [ pridja lagi var hjukrunarmedferdin stuttar
fjolskyldumedferdarsamraedur adeins veitt einu sinni. Gefa nidurstodur
visbendingu um ad pad sé of litid pegar litid er til pess ad beta fjolskylduvirkni
hja foreldrum langveikra barna. Einnig ma velta pvi fyrir sér hvort of stuttur timi
hafi 11010 fra medferdarsamraedunum par til tilraunahopurinn svardi aftur, einungis
liou 3-5 dagar. Ekki var nagur styrkur til ad gera dreifigreiningu par sem
sjukdémaflokkarnir voru prir og fair 1 hverjum hopi. Segja ma ad styrkur pessarar
rannsoknar sé rannsoknarsnidid, adlagad tilraunasnid, par sem badi var
tilraunahdpur og samanburdarhopur. Einnig ad badir foreldrar voru adilar i

rannsokninni en i mérgum rannsdéknum eru einungis farid fram 4 patttoku madra.
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Hagnyting rannsoknarinnar fyrir hjukrun

Dag- og gongudeildarkomum & Barnaspitala Hringsins fer fjolgandi og patttaka
hjukrunarfredinga i peim mottokum eykst stodugt. Hagnyting rannséknarinnar
felst i pvi ad skapa nyja pekkingu sem hjukrunarfredingar & dag- og
gongudeildum BH geta notad i storfum sinum til hagsbota fyrir skjolstedinga
sina, sem er fjolskyldan 6ll. Stuttar medferdarsamraedur vid fjolskyldur geta reynst
arangursrikar hjukrunarmedferdir og leitt til aukins studnings vio fjolskyldur
langveikra barna. Starfandi hjukrunarfreedingar eru i lykiladstodu til ad proa og
profa  hjukrunarmeodferdir. S¢ hagt ad syna fram 4 A4rangursrikar
hjikrunarmedferdir, ma gera rad fyrir pvi ad fleiri tileinki sér paer. Bundnar eru
vonir vid ad rannsoknarnidurstddurnar geti aukid skilning hjukrunarfreedinga a
mikilveegi pess ad beita markvissum hjukrunarmedferdum sem byggdar eru a

gagnreyndri pekkingu.

A dag- og gongudeildum er mikid um reglulegar komur langveikra barna og
fjolskyldna peirra. Nidurstodur bpessarar rannsoknar gefa visbendingu um ad
medferdarviotdl hjukrunarfreedinga sem fengid hafa kennslu og pjalfun i
fjolskylduhjukrun geti studlad ad auknum studningi vid fjolskyldur barna med
flogaveiki og medfaedda dnamisgalla. Visbendingar eru um ad fjélskyldur barna

med gigtarsjikdoma purfi meira en eitt stutt medferdarvidtal.

Nidurstodur rannsokna, sem gerdar hafa verid erlendis & vidhorfum, benda til ad
viohorf hjukrunarfraedinga til fjolskyldna sé almennt jakveett 4 barnadeildum en ad
ekki sé verid ad veita markvissa fjolskylduhjukrun. Hugsanlega stafar pad af
skorti a leiobeinandi hjukrunarmedferoum fyrir fjolskylduhjikrun og adsteedum i
skipulagi deilda. borf er & fleiri rannsoknum med stéorum urtdkum, aukinni

kennslu, pjalfun og umradu um fjolskylduhjukrun.
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Tillogur ao framtioarrannsoknum

Mikilvegustu rannsoknir sem fjolskylduhjukrunarfreedingar geta gert eru peer
rannsoknir sem eru hjalplegar sjuklingum og fjélskyldum peirra til ad takast vid,
komast yfir eda ad lifa i satt vid heilbrigdisvandamal sin (Wright og Leahey,
2009). bvi er mikilvegt a0 gera fleiri meodferdarrannsoéknir i hjukrun 4
fjolskyldum barna med langvinn veikindi. Gera parf samsvarandi medferdar-
rannsokn a foreldrum barna med gigtarsjikdoma, med staerra urtaki, par sem beitt
veeri Calgary fjolskyldumats og -medferdinni og veitt vaeru fleiri vidtol. Eins vaeri
ahugavert ad gera hjuokrunarmedferdarrannsdkn 4 fjolskyldum barna med
flogaveiki, vodvaryrnunarsjikdoma og fjolskyldum fjolfatladra barna hér a landi.
Einnig metti rannsaka hvernig stuttar hjikrunarmedferdarsamraedur geta skilad
sér 1 beettri lidan fjolskyldna bradveikra barna. Framtid fjolskylduhjukrunar felst
medal annars i pvi ad gerdar séu rannsoknir 1 fjolskylduhjukrunarmedferdum og

kannad hvernig hun skilar sér i beettri lidan fjolskyldna langveikra barna.
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Lokaoro

Rannsoknir syna ad pegar barn greinist med langvinn veikindi snertir pad alla
fjolskylduna.. Foreldrar purfa ad adlagast nyjum adstedum sem felast i pvi ad
takast a vio medferd sjikdoms barnsins, stydja pad i nyju hlutverki og jafnframt
ad huga ad velferd sinni og fjolskyldunnar allrar. Hjukrunarrannsakendur hafa 4
sidustu arum bent & ad ecinn af mikilvegustu pattum i hjokrun sé
fjolskyldueiningin. Fjolskyldan er skjolstedingur hjukrunarfraedinga pvi heilsa
einstakra fj6lskyldumedlima hefur ahrif 4 alla fjolskylduna.

Helstu nidurstédur rannséknarinnar voru paer ad foreldra barna med flogaveiki og
medfeedda onemisgalla, sem fengu stuttar medferdarsamradur vid hjukrunar-
freding, upplifa meiri heildar- og tilfinningalegan studning en peir foreldrar sem
fengu hefobundna hjukrunarpjonustu. Einnig komu fram visbendingar um ad
foreldrar barna med gigtarsjukdoma purfa hugsanlega meiri studning og pa jatnvel
viotol hja sérfredingum 1 fjolskylduhjikrun eda onnur urraedi. Synt hefur verid
fram 4 ad godur studningur, poé ad hann sé i stuttan tima, vio fjolskyldur sem eru

a0 kljast vio langvinn veikindi barna sinna skiptir mali.

Rannsakandi telur ad nidurstddur pessarar rannsoknar stydji vid pa innleidingu
fjolskylduhjikrunar sem & sér stad a Landspitala um pessar mundir. Einnig ad
pegar um langvinn veikindi er ad reda parf hugsanlega ad veita foreldrum fleiri
vidtol. Halda parf afram a0 gera rannsoknir & ahrifum fjélskyldumedferdarviotala
til a0 auka gagnreynda pekkingu i hjukrun. Til pess ad stuttar fjolskyldu-
medferdarsamradur geti ordid ad hefd a deildum LSH purfa deildarstjorar ad
adhyllast pessa hjukrunarmedferod, fylgjast med pvi ad peirra hjukrunarfraedingar

fai frae0slu og pjalfun til ad beita henni og sja til pess ad peir veiti hana.
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9.

ALMENNAR UPPLYSING AR UM BARNID OG0 UNGLINGINN
£ 1999 Erla Kolbran Svavarsdattir & M. McCubbin

£ 2008 Erla Kolbran Svavarsddttir, Anna Olafia $i gurdarddttic

Barnifdfunglingurinn er: O drengur O swlka
Hvener er barnid‘unglingurinn fett'feddur ? veldu (fellilist 1988 -2008)
Er burnid med langvinnan sjikddm? dji  Onei

Ef med ... svarn parf nmst spurningo 9.
B ji. Hvada sjikddmsgreiningn er barnid med? Fellilisti... Astma, flogaveikd, gigtsjokddm,
medfeddur dnemisgalli, annad
Hve gamalt var barmd/unglingurinn pegar pad/hann greindist? Veldu (fellilisti [ médn. -1 8 dra)
Hvener var barnidfunglingurinn sjokddmsgreint 7 Veldu (fellilist 1990-2008)
Fart barmdunglinginn ad taka inn [vf reglolega dI1i O nei

Hver sér um lvfjagjafir barnsins'unglingsins?

Barnid sjilftunglingurinn a
Fudir a
Miadir d
Foreldrar og bam { samziningu a
Adrir (tilgreinir hverjir) a

Hefur barnidfunglingurinn verid lagt inn 4 spitals vegna veikinda?3 ji O nei
Ef svard erjd, tiltakid hversn oft barnid var lagt inn sidastlidid dr?
Aldrei 4 sidastlidnu dri
Einu sinni til tvisvar

Prigvar til fjarom sinnum

U o o u

Fimm sinnum =da oftar
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10, Hefur pd fengid freedsly um sjikddm barnsinsfunglingsins?
Ef svarid er jd, hver veini freedsluna?
Hjdkrunarfredingur
Lazknir
Meeringarradgjafi
Uppl¥singar af internetinu

Adrir (tilgreinir hverjir)

~n
-

LANDSPITALI

Qji  Qnei

L L C C L

I [.Hafe sinbverjir 1 fjilskyldunni eda etinni greinst med alvarleg veikindi?

Enginn sem ég veit um

Eg sjdlfiur

Svstkini barnsins‘unglingsins
Svstkini svarenda

[ méduren

[ faduren

Annad (tilgreinid hvad)

L O O L L

d

12. Tilbevrid pid stwdningshdpi fvrir falskyldor lerna med langvinn veikindi?

Ef ja (fellilist sermak langveikra)
13. Finnst pér pd puriz NUNA 4 studningi o3 halda frd fegfalki?
Ef svarill er j4, frd hverjum ?
Hjakrunarfredingi
Leekni
Félagsradgjafa
Sdlfredingi
Meeringarridgjala
Prasti

Cfirum [tilgrainid hverjum)

djd  Dnei
Qji Qnei
d
d
d
d
d
d
d

[
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Fylgiskjal 2
EINKENNI FJOLSKYLDUNNAR

2008 Erla Kaolbrin Svavarsddtiir og Anna Olafia Sigurdarddttir

1. E’.ger Olkarl Ukona

2. Hvad ertu gimul/gamall,
fallilisti (3 dra- 18 dra)
1930 4ra,

3140 dra,

41-50 dra,

51-60 dra,

&0 ara og eldri

Oo0o0oo0oD

J  Barn(5-74ra)

O Barn/unglingur (8-18 dra )

J  Foreldri (barn 2-4 4ra)

O  Foreldri (barn 5-7 4ra)

O Foreldri (barn funglingur 8-18 4ra)

4. Menntun pin?

U Grunnskdli

U Framhaldsskéli fverkmenntaskoli
01 Haskali

L) Framhaldsném { hdskéla

U Annad (tilgreinid hvad):
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e

5 Menntun pin { drum eftir grunnskila
O minna en 1 4

L 1-34r

L1 4-6 4r

U 74r

O 8 dr

9 dr

O meira en 10 &

6. Hvert er starfhlutfall piti?

U Vinn ekki utan heimilis

U Vinn hlutastarf eda er { ndmi

O Vinn fullt starf ada er  fullu ndmi

U Er i fullu starfi 4 einum stad og vinn annars stadr ad auki

7. Hvert er starfhlutfall maka®

U vinn ekki utan heimilis

U vinn hlutestarf eda er { némi

U Vinn fullt starf eda er i fullu ndmi

U Er i fullu starfi 4 einum stad og vinn annars stadr ad auki

B. Hver er uppruni pinn?
O islenskur
U Erlendur

9. [ hvada trifélagi ertu ?
O i pjédkirkjunni

U Utan trifélaga

U Annad
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I0.Fjilskvlduhagir
3 Gift(ur)

L Sambid

[ Skilin{n)

U Einstzu foreldri
O Ekkja/ekkill

O Annad

11. Lengd miverandi sambidar (hjinabands)
0 1 dr eda minna

O 2-54r

O 6-104r

O 11-20 4r

a 21-304r

O 31 dr efa meira

12. Samanlagdur fjildi 4 heimili?
O Fullording tilgreinid(1-6)
O Baen { 0-18 dra); tilgreinid(1-6)

13. Tekjur fjilskvidunnar 4 méinudi (heildarlaun beggja foreldra):
U Minna en 200 piisund

O 201-300 pdsund
O 301-400 pisund
1 401-600 pisund
O 601-800 pidsund
L1801-555 pisund
U milljén eda meira
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Fylgiskjal 3 Fjolskylduvirkni spurningalisti fyrir sjuklinga og fjolskyldur

W

v
LANDSPITALI

BUAS RO A U REAHLS

Fyolskylduvirkn
Spurningalist1 fyrir spuklinga og adstandendur
(ICE- FF)

2 Erla Kolbran Svavarsdottir og Evdis Kristin Sveinbjarnardottir, 2009

LETBEEININGAR: Vinsamlega merktu x vid svarid sem I¥sir best pinni sfn & pad
hvermg fidlskylda pin hefur brugdist vid og virkad ad ollu jéfou wndanfamar fjorar
viknr, Pegar visad er til fjdlskyldu pinnar er att vid fjSlskyldumedlimi i
kjarnafjdlskyldu jafnt sem storfdlskoyldu.

SKILGREINING A FIOLSKYLDU: Fjslskylda er hopur sinstaklinga sem tengjast
sterkum nlfinningabéndum. finnst perr tilheyvra hver ddrum, og er umhugad um ad
vera patttalrendur 1 1ifi hvers anmars (Wright, Watson oz Bell, 1996).

Vinsamlega haféu 1 huga ad pad er eldeert eitt svar rétt.
Tjaning tilfinninga

1. Eg geri mér grein fyrir pvi pegar fijélskyldumedlimir syna tilfinningar sinar, t.d.
gledi, reidi og so1g
[] Eiginlega alltaf
] Cftast
1 Stundum
[ Sjaldan
(] Eiginlega aldrei

2. Eg veit hvernig adrir fijdlskyldumedlimir bregBast vid pegar eitthvert okkar er
sorgmaett
(] Eiginlega alltaf

[] Cttast

(] Stundum

[ | Sjaldan

|| Eiginlega aldrei

Eg veit hwada dheif pad hefur 4 adra fjdlskyldumedlimi pegar ég sesi skyrt og
greinilega hvad eg raunverulega meina

[ ] Eiginlega alitaf

[] Cftast

[ ] Standum

; Sjaldan

| | Eiginlega aldrei

i
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4. Eg veit til hvers flest okkar 1 fjdlskylduoni myndu leita, pegar vid purfum
einhvern til ad tala v1d
] Eiginlega alltaf
Oftast
|:| Stundum
[ sjaldan
[] Eiginlega aldsei

Samvinna og lausn vandamala

5. Eg veit hvernig sambédnd innan fj8lskvldumnar breytast og prdast pegar vandamal
hafa verid leyst
[] Eiginlega alitaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldsei

§. Ef ég og fjdlskylda min horfumst { augu vid Sonur vandamal 2 lifsleidinn pa veit
ég hvermg vid munum takast a v1d paun
[] Eiginlega alitaf

[] Oftast

[ Stundum

[] Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

7. Eg wveit hvada ahrif pad hefur 4 fidlskyldumedlimi pegar vid hjalpumst ad vid
heimilizstdef eda dagleg vidfangsefni
[] Eiginlega alltaf
[ Oftast
[ stundum
[ Sjaldan
[] Eiginlega aldsei

8. Eg vett hver tela fyrst eftir pvi ef fidlskyldumedlimir yonu saman 1 stad pess ad
keppa sin a milli
[] Eiginlega alltaf

[] Oftast

Stundum

Sjaldan

|| Eiginlega aldres

9. Eg veit hvernig fiolskyldumedlimum lidur pegar allir bera abyrgd a4 daglegum
heimilisstrfom

[ ] Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

|| Eiginlega aldrei

]
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Samskipti

10. Fjslskyldumedlimir reefa saman um tilfinningar sinar
|| Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

|| Eiginlega aldre:

11. Medlimir fidlskyldunnar tja sig skoyit og hreinskilningslega pegar peir tala saman
[ ] Eiginlega alltaf

Oftast

L | Stundum

[ ] Sjaldan

|| Eiginlega aldres

12, Fjdlskyldumedlimir hafa fundid leidir til pess ad eiga godar og heidarlegar
samiEour (t.d. { eigin persénu, simleidis eda med tShvupdsti)

Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldres

I

13. Pegar upp koma vandmal pa vita allir fjélskoyldumedlimir af peim
[ Eiginlega alltaf

Oftast

] Stundum

[] Sjaldan

[ Eiginlega aldrei

O

Hegiun

14. Eg veit hwad hver og einn fislskyldumedlimmr gerir pegar hann er reidur
[] Eiginlega alltaf
(] Oftast

] Stundum

[] Sjaldan

L] Eiginlega aldiet

15. Eg pekdi widbrogd allra fjélskylduvmedlima pegar peir tala heeint ot vid hvern

ALLAL

[ ] Eiginlega alltaf

[] Oftast

[] Stundum
L] Sjaldan
L]

Eiginlega aldiet
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16. Eg veit hvad hver og einn fidlskyldumedlimur gerir vid erfidar kningnmstedur
[ | Eiginlega alltaf
[ | Oftast

[ ] Stendum

[ | Sjaldan

[ | Eiginlesa aldei

1'-".Eg veit hvernig fidlskyldumedlimir bregdast vid 1 samskiptum sinum hver vid
annan (aft er vid hegdun t.d. skella hurdum. beita pégn, gefa ad borda, gefa tima)
[ ] Eiginlega alitaf

[ ] Oftast

[ ] Stondum
[ ] Sjaldan
[]

Eiginlega aldrei
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Fylgiskjal 4 Studningur og fraedsla hjukrunarfraedinga vid fjolskyldur
spurningalisti fyrir sjuklinga og fjolskyldur.
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v
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Studningur og freedsla hjukrunarfredinga vid folskyldur
Spurningalisti fynr sjiklinga og adstandendur
(ICE-FPS)

€ Erla Kolbmin Svavarsdottir og Evdis Kristin Sveinbjamardottir, 2009

LEIDBEININGAR: Vinsamlega merktn x vid svarid sem best bysir reynslu pinni eda
stn & samskipti pin vid hjoksunasfreding(a)... (hér seff inn hvar e verid ad mela
studning kjukrunarfiedinga)l.

Pegar visad er til fjdlskyldu pinnar er att wid fijolskyldumedlimi 1 kjarnafjdlskyldu
jafnt sem storfjSlskoyldu.

SKILGREINING A FIOLSKYLDU: Fjslskylda er hopur einstaklinga sem tengjast
sterkum tilfinningabdndum, finnst peir tilheyvra hver ddrum. og er umhugad um ad
taka patt { 1ifi hvers annasrs (Wright, Watson og Bell, 1996)

Vinsamlega hafdu { huga ad pad er ekkert eitt svar rétt.

Hugrznn studningur

HIUKRUNARFREDINGARNIR HAFA (HER SETT INN DELD/SVID):

1.

wbodist til a8 veita oklur wpplysingar og faglegt alit
Eigzinlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

] I [

Afvegad adgenzilegt lesefiu sem var audvelt aflestrar nm veikindin
Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldre:

(.
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Wupplist fElskylde mina wm Grreedl sem standa okdoor til boda { samfélaginu og
hafa reynst hyalpleg fyrr figlskyldur 1 svipudum kringumstadum
] Eiginlega alltaf
D Oftast
[] Stundum
[ Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

wloomid fram med hugmyndir, upplysingar og igrundanir 3 pamn hatt ad vid
gemm lert af peim og velt peim fyrir okdoor
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

.lagt dherslu a ad fjélskyldan min nott vemjur og hefdir til a8 efla heilsu
fjdlsloyldumedlima
[ Eiginlega alltaf
[ Oftast
O stundum
[ Sjaldan
[ Eiginlega aldrei

Tilfinningalegur studningur

HIUKRUNARFERFDINGARNIR HAFA (HER SETT INN DEILD/SVIB):

&.

w0818 falskoyldo minnd upp a félskovlduvidtdl
[ Eiginlega alltaf
[ Oftast

O stundum

[ Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

wlyjdlpad fislskyldumedlinnom ad vidurkenna ad tilfinningaleg vidbrégd okkar
eru réttmzet og hjalpad oldour ad kema peim 1 jafovegi
[] Eiginlega alltaf
[] Oftast
[] stundum
[] Sjaldan
[] Eiginlega aldrei

[
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Lhvatt fijolskylde mina til ad taka patt 1 pvi med heilbrigdisstarfsfollimu ad
annast sjuklinginn og hafa bodid oldmr studning vid pad
] Eiginlega alltaf
|:| Oftast
|:| Stundum
[] Sjaldan
[ ] Eiginlega aldrei

Chvatt fialskyldumedling til ad segja veikindasSgn sina. ekl eingdngu sdgur af
sjukdémum, einnig sSgur af styrk. prautseigju og pjaningu
[] Eiginlega alitaf
[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
[

Eiginlega aldres

«..dregid fram styrkleila fiSlskyldunnar
[] Eiginlega alltaf
[ Oftast

O stundum

[ Sjaldan

[] Eiginlega aldrei

whjalpad fidlskyldumedlimum ad skilja hvernig tilfinningaleg vidbrdgd okiar
tengjast veikindunum
[] Eiginlega alltaf
[ Oftast
[ stundum
[] Sjaldan
[ Eiginlega aldrei

whvatt filskoyldu mina til ad taka ser hvild fra nménnuninn
Eiginlega alltaf

Oftast

Stundum

Sjaldan

Eiginlega aldrei

Wverld medvitadir um pau dhiif sem fiolskoyvldumedlimir hafa bver 4 annan, a
lidan hins veika og a veikindin
[ ] Eiginlega alltaf
[[] Oftast
[] Stundum
[] Sjaldan
Ll

Eiginlega aldrei
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14, ..leitad eftir stykledoom  fiSlskyldumnar o t=kiferom 1l a8 hrdsa
fjdlekyldumedlimum pegar stytlour pedtra hefur komid 1 ljos

] Eiginlega alltaf

|:| Oftast

[] stundum

[ Sjaldan

[] Eiginlega aldsei
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Fylgiskjal 5

Reykjavik, 12, desember 2008
KS /js

Erla Kolbrin Svavarsdattir, préfessar,
Hjtikrunarfradideild Hi
Eirberg wEiriksgiitn,

Yardar erindi 68/2008 “Broun fjilskylduhjikrunarmedferdar
imedferdarsamradna) 4 Barnaspitala Hringsins, Landspitala,™
Agmta Erla Kolbriin,

Vi htfum méttekid svar pitt dagsett 9, desember 2008 isamt fylgigtgnum og
svarar petta athugasemdum nefndarinnar med fullnegjandi heetti,

Endanlegt sampykki sifianefndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsékn er hér med
veitt,

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum 4 ad birta sifanefndarmimer rannséknarinnar
par sem vitnad er { leyfi nefndarinnar { birnm greinum um rannsdknina, Jafnframe
fer Sifdanefnd LSH fram 4 a8 fd send afrit af birtum greinum um rannstknina

Gangi pér vel vif rannsdknarsttrfin.

Virdingarfyllst fyrir hond sidanefndar Landspitala,

Jénina Sigurdarddttir, stafgengill formanns,

Sidane fnd Landspitala Formadur: Kristjin Seinson
Skrifstofu kennshy, vizsinda og préunar Forsttydumadur: Jénina Sigurdarddttic
C13 LSH, Fossvogi. Tsvupéstur: gidanefod @lapdspitali s

108 Reykjav ik
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Fylgiskjal 6
Kynningarbréf fyrir rannséknina
Arangur fjslskylduhjikrunarme3ferdar ¢ Barnaspitala Hringsins

Agztu foreldrar (forrdlamenn)

Ykkur er hér med bodid ad taka pdtt [ rannsékn um drangur hjikrunarmedferdar &
Barnaspitala Hringsins. Pétttakendum er skipt [ tvo rannséknarhdpa og er vkkur bodid ad taka
pétt { medferBarhdpi rannsdknarinnar par sem ykkuor verdur bodid vidtal vid
hjtikrunarfreding. Rannsdkn pessi hefur verid tilkynnt til Persdnuverndar og sampykkt af
Sidanefnd Landspitala.

Lilgangur

Tilgangur rannséknarinnar er ad kanna &vinning af £ jilskylduhjikrunarmedferd (stuttum
medferdarsamradum) fyrir fjdlskyldur barna og unglinga sem 4 heilbrigdispjénustu 4
Barnaspitala Hringsins, par sem studningur vid fjlskylduna og fjdlskylduvirkni verda skodud
fyrir og eftir veitta medferd.

Af hwearju aru hid valin?

Yhkur er bodin patttaka [ rannsdkninni par sem pid 2igid barn sem fr heilbrighispjdnusi 4
Barnaspitala Hringsins. Hjikrunarfredingur og sérfredilzknar kynna rannséknina fyrir
yhkur. Ef pid dkvedid ad taka pért munu rannsakendur hafa samband vid ykkur.

Hvad felur patttaka [ rannsdkninni [ sér?

Spurningalistum rannsdknarinnar er svarad rafreentog pvi 4 peir foreldrar sem sampykkja
pérttiku sendan télvupdst mad frekari leifbeiningum. Ba&dir foreldrar eru bednir um ad svara
spurningalistum & Netinu er tengjast almennum uppl¥singum um fjdlskylduna og barnid,
studning vid fjilskylduna og fjélskylduvirkni. Pad t2kur u.p.b. 20 mindtr fyrir yvkkur a8
svara listunum, Mikilvegt ar ad pid svarid hvort [ sinu lagi, par sem sjdnarmid ykkar geta
verid d1ik. Eftir ad hafa svarad spurningalistunum eru foreldrum bodid upp 4 vidtal vid
hjikrunarfreding. bar mun sjiénum verda beint ad dhrifum veikinda 4 fjdlskylduna med hab
all markmidi ad heta idan fjdlskyldumedlima og fjdlskylduvirkni. Um pad bil 3-5 dégum
sibar er fjidlskyldan bedin um ad svara spurningalistununum afur.

Er sinhver dvinninaur #8a gheta af partdku?

Engin trygging er fyrir beinum dvinningi af pétttdku [ rannsdkninni Bdrum en peim sem leitt
getur til bettrar [iBanar fjolskyldumeadlima. Hins vegar geta fjdlsk yldur barna sem piggja
heilbrighispjénustu 4 Barnaspitala Hringsins { framtiBinni notid géds af patnbku yvkkar nd ef
rannsdknin leidir til aukins skilnings & pvi hvernig heilbrigBisstarfsfélk getr { meiri meli
stutt vid fjolskyldur barna mad langvinn veikindi.
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Hver hefur adgengi ad pessum gdgnum og rannséknarn idurstidum?

Oll gidgn verda geymd § l@stum eldvirdum skjalaskdp § Eirbergi, hisnadi

hjii krunarfredideildar Hiskdla [slands og verBur evtt ab rannsékn lokinni. Rannsakendur eru
bundnir pagnarheiti og aru peir einu sem hafa aBgang a0 pessum gignum. Pessar uppl¥singar
verfa EKKI geymdar med lekna- og hjikrunarskyrslum barnsins pins, og mun pétttaka {
rannsokninni ekki hafa nain dhrif & umdnnun barnsins og/eda medferd pess og fjilskyldunnar
al neinu leyti. Nafnalisti foreldra verfur geymdur medan 4 rannsékninni stendur, en um leid
og rannsékninni er lokid verdur nafnalista, yfirl¥stu sampykki og frumgbgnum pédtttakenda
evtt. Oskad verdur eftir sérstbku sampykki pdtttakenda ef [ ljés kemur ad frumgBgn
rannsdknarinnar parf ad vardveita lengur.

Ef pit skipti® um skofun?

Vil hvetjum ykkur til ad taka pdtt og ad svara 8llum spurningunum. Ykkur er heimilt ad hztta
pérttdku { rannsékninni hvensr sem er 2da ad sleppa pvi ad svara einstbkum spurningum én
pess ad skyra pad nanar. Heitid er nafnleynd og uppl¥singar verBur ekki hegt ad rekja til
einstaklinga eftir al drvinnslu gagna er lokid. Ykkur er frjdlst ab hatna pétedku vkkar §
rannsdkninni 4 hvada stigi sem er dn Gtskyringa og pad mun ekki hafa nein dhrif 4 pa
heilbriglispjdnustu sem pid eda barn ykkar fer nd eda siBar 4 spitalanum.

Ef pid dskid frekari dtskyringa vegna einhverra spurninga er best ad hafa samband vid
rannsakendur simleidis eda med télvupdsti (sj4 hér fyrir nedan ).

Virdingarfyllst,
fyrir hbnd rannsakenda

Erla Kolbriin Svavarsdéttir préfessor vid hjikrunarfredideild Haskola [slands
dbyrgbarmaliur

Rannsakendur
Erla Kolbrin Svavarsdétir, préfessor, fost dumadur frefasvids filskylduhjikmunar H og LSH, simi 5254218,
netfang: eks@hi.is

Audur Ragnarsdditir, meistaranemi, deildarstjdn 4 amasvidi, simi 5433787, B245819, netfang:
audurr@ landspitali.is
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Upplyst sampykki fvrir patttiku i rannsékninni
Jir‘uhgur‘ fjdlskylduhjikrunarmedferdar d Barnaspitala Hringsins

Kynningarbréf og upplyst sampykki fyrir pessari rannsdkn eru i tviriti og patttakandi
heldur eftir einu eintaki af hvoru tveggja til upplysingar um pad i hverju pitttaka felst.
Med peim hetti verdur kynningarbréf jafnframt hluti upplists sampykkis.

Mér hefur verid kynnt 28li og umfang pessarar visindarannséknar og ég sampykki pétttiko

dags.

mddir / forrédamadur

fadir / forradamadur

EF bui Frefier spurningar 1 rdir hine sem pditakand i1 pessar] visindaranesdion ada vilt heerfa hdrndkn 1
rannsdkninnd geree i snitd bde il Sifane frdaer Landspitala, Fossvogl, 108 Reyigavil. Sl 543 7443, fue: 543
2339 rdivapdsner: sidanefnd @ landspitali.is
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Fylgiskjal 7
Kynningarbréf fyrir rannsoknina
ir‘ur‘lgur' fjdlskylduhjikrunarmedferdar d Barnaspitala Hringsins

Agwtu foreldrar (forréBamenn)
Yhkur er hér med bodid ad taka pdtt [ rannsékn um drangur hjdkrunarmedfaedar 4

Barnaspitala Hringsins. Rannsdkn pessi hafur verid tilkynnt til Persdnuverndar og sampykkt
af Sidanefnd Landspitala.

lilgangur

Tilgangur rannséknarinnar er ad kanna dvinning af £jolskyldubjikrunarmedferd fyriv
fjolskyldur barna og unglinga sem £a heilbrigBispjénusiu & Barnaspitala Hringsins, par sem
stubningur vid fjdlskyiduna og fjdlskylduvirkni verda skodud fyrir og eftir veitta meBferd.
Yhkur er bolid ad taka pdn [ samanburdarhdpi rannséknarinnar par sem pid verdidd bedin um
ad) fylla it spurningarlista um fjolskylduvirkni og stubning vid fjélskyiduna.

Af hverju eru pid valin?

Yhkur er bolin pdtttaka [ rannsdkninni par sem pid eigid barn sem fer hailbeigbispjdnustu 4
Barnaspitala Hringsins. Hjdkrunarfredingur og sérfredileknar kynna rannsdknina fyrir
ykkur. Ef pif) dkvedid 20 taka pdtt munu rannsakendur hafa samband vid yhkkur.

Hwad falur bétitaka § rannsdkninni [ sér?

Spurningalistum rannséknarinnar er svarad rafrent og vl 4 peir foreldrar sem sampykkja
pérttdku sendan télvapdst med frekari leidbeiningum. Badir foreldrar ero bednir um ad svara
spurningalistum 4 Netinu er tengjast almennum upplysingum wmn félskylduna og barnid,
stubning vid fjblskylduna og folskylduvirkni. Pad tekur u.pb. 20 mindur fyric vkkur ad
svara listunum. Mikilvegt er ad pid svarid hvort § sine lagi, par sem sjonarmid vkkar geta
verid dlik. Um pad bil 3-5 ddgum sibar verdur fjdlskyldan afiur bedin um ad svara
spurningalistunum.

Er einhver dvinningur efla dhetta af parttdku?

Engin trygging er fyrir beinum dvinningi af péedko {rannsdkninni 88rum en peim sem leitt
getur til beettrar [iBanar fjélsk yldumedlima. Hins vegar peta fjdlskyldur barna sem piggja
heilbrighispjdnustu 4 Barnaspitala Hringsins [ framtfBinni notid géds af patitbko vickar nd ef
rannsdknin leidir til auking skilnings & pvi hvernig heilbrigbisstarfsfilk getur [ meir meli
stutt vid fjilskyldur barna med langvinn veikindi.

Hver hefur adagengi af pessum gbgnum og rannsdknarn idu rstédum?

Oll gign verda geymd { l@stum eldvérdum skjalaskdp { Eirbergi, hisne&i
hjti krunarfrzdideildar Hiskéla [slands og verBur eyt ad rannsdékn lokinni. Rannsakendur eru
bundnir pagnarheiti og eru peir einu sem hafa afgang al pessum gdgnum. Pessar upplysingar
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verda EKKI geymdar med lekna- og hjikrunarsk$rslum barnsins pins, og mun pdtttaka i
rannsdkninni ekki hafa nein dhrif & umbnnun barnsins og/eda medferd pess og fjolskyldunnar
al neinu leyti. Nafnalisti foreldra verdur geymdur medan 4 rannsdkninni stendur, en um leid
og rannsdkninni er lokid verdur nafnalista, yfirl¥stu sampykki og frumggnum pérttakenda
evtt. Oskad verBur eftir sérstbku sampykki pdtttakenda ef [ 1jés kemur ad frumgdign
rannsdknarinnar parf ad vardveita lengur.

Ef pid skiptif um skodun?

Vil hvetjum ykkor til ad taka pdtt og svara Bllum spurningunum. Yhkkur er heimilt ad hetta
pétttdku [ rannsdkninni hvener sem er ada ad sleppa pvi ad svara einstikum spurningum dn
pass ad skyra pad ndnar. Heitid er nafnleynd og upplysingar verbur ekki hegt ad rekja til
einstaklinga eftir ad drvinnslu gagna er lokid. Ykkur er fridlst ab hatna patttédku { rannsékninni
d hvada stigi sem er dn dtsk¥ringa og pad mun ekki hafa nein dhrif & pd heilbrig dispjdnustu
sem pid eba barn vkkar fer nd 20a sidar & spitalanum.

Ef pi6h dskid frekari dtskyringa vegna einhverra spurninga er best all hafa samband vid
rannsakendur simleidis eda med t8lvupdsti (5j4 hér fyrir nadan).

Virdingartyllst,

fyrir hiind rannsakenda

Erla Kolbriin Svavarsdéttir, préfessor vill hjikrunarfr®8ideild Haskéla islands,
dbyrgBarmadur

Rannsakendur:
Erla Kaolbrin Svavarsdéttir, prifessor, fomit &umafur fredasvifs i lskylduhjikmunar Hi og LSH,
smi 525 4218, netfang: eks@ hi.is

Audur Ragnarsdditir, meistarameni, deildarst asvidi, sfmi 543 3TET, 824 5819, netfang:
audurr@landspitali.is
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Fylgiskjal 8 Fjolskyldutré vasaspjald

FIOLSKYLDUTRE TEMGSLAKORT

SPURNINGAR Ij%m.. = ﬁ Ii

Huerjir enu i rénusiu Hvernig eru tengdin & Hver & adalstulinings- Hyerjum mé veila upp-

figlskyldu pinni? milli ykkar? 3 pinny yklcar? singar? Huerjum eki?

o~

Stutt medferdarsamtal

1. Hefja medferdarleg samskipti; Bj0a fitiskyldu 6l samradna med eda dn sjiklings
2. Syma kurteisi og virdingu: R=z0a tilgang og timamdrk seft, hlutverk allra skyrd
3. Teikna fdlskyldutré og/eda tengslakort
4, Spyrja medfedarspurninga:
a. Hvad brennur helst d ykkur nira?
b. A hvada fiokkyldumedlim hafa veikindin mest hrif? Hver bjdist mest!
. Hvad hefur reyrst ykkur bestfskt hjdlplegt § svipudum adstzdum?
d. Ef pad vaeri &n spuming sem pu/pid gaetud fengid svar vid nuna, hver eeri hon?
e Hvemig geturm vid stutt best vid pig og fitlskddu pina?
T Hverjar eru dskir/parfir ykkar/ binar fyrir abdstod nina {vegra medfierdar Otskriftar)?
5. Draga fram styrileika fidlskyidu: ey
Dizmi: "Eg heyri ad petta hefur verd mikid dlag 4 fiolskylduna LT
o2 mér finnst ad pid hafid sadid ykkur vell®

g LB o e B D0 e aed fasan At & ek xmerwel ifeioe (g el A B Gy
n drgs I b e L 00 Lispf
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