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Um er ad reeda alpjodlega langtima rannsokn a8 adlogun fjolskyldna ad pvi ad lifa med langvinn
veikindi og/eda raskanir, medal barna-og unglinga, hér a landi, i Danmoérku, i Finnlandi i Portugal
og a Spani. Tilgangur pessarar rannsédknar er ad kanna ahrifin af langvinnum likamlegum og/eda
andlegum sjukdédmum medal barna- og unglinga a heilsu og daglegt lif fjdlskyldunnar.
patttakendur eru fjolskyldur sem piggja pjénustu a Barnaspitala Hringsins, i Rj6dri, a barna- og
unglingageddeild, a barnadeild Sjukrahussins a Akureyri (SAk) sem og a barnaspitolum i hinum
patttoku londunum. Lifsgeedi fjolskyldunnar, studningur vid fjolskyldur, vidhorf, almenn lidan,
anaegja med heilbrigdispjonustuna, einkenni afallastreituroskunar og adlogun fjolskyldna ad pvi
a0 lifa med langvinna sjukdéma/raskanir barna verda metin a tveimur timabilum p.e. med 6-12
vikna millibili. Bornin eru olli virkri medferd 4 Landspitala eda a SAk og sama er ad segja um
bornin i hinum patttoku londunum. Rannsdékn pessi er lidur i ad efla hjukrunarfraedinga og adra
heilbrigdisstarfsmenn i starfi og i pvi ad veita studning vid fjolskyldur langveikra barna. Skortur er
a rannséknum hér a landi um pad hvad parf til og hverskonar studning fjolskyldur purfa a ad
halda til ad adlaga lif sitt ad pvi ad lifa med langvinna sjukddma barna & sem arangursrikastan
hatt. bvi munu nidurstédur Ur pessari rannsokn fylla akvedid gat & freedasvidinu.



