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pakkarord

Eg vil pakka fjélskyldunni minni, manninum minum, drengnum minum, moédur minni
og tengdafjolskyldu fyrir syndan studning, polinmadi vid gerd pessa verkefnis og dyggan
studning i naminu. Sérstakar pakkir feeri é¢g méour minni Estivu G. Ottdsdéttur sem verid
hefur minn helsti studningur i ndminu. Helgu Bragadoéttur feeri ég minar bestu pakkir fyrir
leidsdgn vid gerd pessa verkefnis. Systir min, Magnea Sturludottir feer pakkir fyrir yfirlestur
og 4bendingar i vinnuferlinu, Bergrin iris Seevarsdottir og Helga Kristin Gilsdottir fa einnig

pakkir fyrir yfirlestur verkefnisins.



Utdrattur

Mikilveegt er ad heilbrigdisstarfsfolk geri sér grein fyrir nytsemi gagnkveemra
studningshdpa fyrir foreldra barna med langvinnan heilsuvanda og geti adstodad pa vid ad
finna studningsurradi sem hentar porfum hvers og eins. Med pessari freedilegu samantekt er
gerd grein fyrir rannsoknum & gagnkveemum studningshépum fyrir foreldra barna med
langvinn veikindi. Af nidurstédum ranns6kna ma alykta ad meirihluti patttakenda i
studningshépum eru madur, hvort sem um er ad reeda hopa sem hittast augliti til auglitis eda
tolvutengda studningshopa. parfir foreldra eru misjafnar en upplysingaleit og félagsskapur er
helsta &steeda pess ad foreldrar taka patt i studningshdpum. Helsti munur & studningshépum
sem hittast augliti til auglitis og télvutengdum studningshépum er likamleg fjarlaegd,
nafnleynd og adgengi. Meirihluti foreldra tjair anaegju med patttoku i gagnkveemum
studningshdpum og aukna vellidan baedi andlega og félagslega. Med aukinni pekkingu
heilbrigdisstarfsfolks & fjolbreytileika Urreda ma veita foreldrum og fjolskyldum veikra barna

videigandi studning.

Lykilord: foreldrar, langveik born, studningshopar sem hittast augliti til auglitis, télvutengdir

studningshodpar



Abstract

It is important that health care professionals realize how mutual support group interven-
tions for parents of children with chronic illnesses can be used, and are capable of helping
parents find the appropriate support to meet the needs of each individual. This literature re-
view explores studies on mutual support groups for parents of children with chronic illnesses.
Study results show that the majority of participants in support groups are mothers, whether
face-to-face support groups or computer-mediated support groups. The needs of the parents
differ but seeking information and companionship are the main reasons parents participate in
support groups. The main differences between face-to-face support groups and computer-
mediated support groups are physical distance, anonymity and access. The majority of par-
ents expresses satisfaction with their participation in mutual support groups as well as in-
creased mental and social well-being. By increasing the knowledge of health care profession-
als on possible interventions, parents and families of children with chronic illnesses can re-

ceive the appropriate support.

Keywords: Parents, chronically ill children, face to face support groups, computer mediated

support groups.
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Inngangur

Hopar gagnkveems studnings, svo sem studningshépar og sjélfshjalparhdpar, geta reynst
arangursrik medferd fyrir einstaklinga og adstandendur peirra sem kljast vid langvinn
veikindi (Borkman, 1999). begar barn & vid langvinn veikindi ad strida veldur pad gridarlegu
alagi & foreldra pess sem og fjolskylduna i heild. Rannsoknir syna ad margir foreldrar hafa
porf fyrir upplysingar og tilfinningalegan studning, sérstaklega pegar bradafasi
heilsufarsvandamalsins gengur yfir (Hill og Weinert, 2004; Klemm o.fl., 2003; Ljungman
0.fl., 2003; Milberg, Rydstrand, Helander og Friedrichsen, 2005; Seale, Ziebland og
Charteris-Black, 2006). Félagslegur studningur gegnir mikilveegu hlutverki fyrir foreldrana &
slikum timum en &framhaldandi studningur eftir bradafasann er einnig mikilvegur og ma
ekki gleymast (Kingsnorth, Gall, Beayni og Rigby, 2011; Milberg o.fl., 2005; Stewart,
Letourneau, Masuda, Anderson og McGhan, 2011).

Sjalfshjalp visar til pess ad einstaklingurinn einn og sér finnur leid til ad kljast vid eigin
vandamal en gagnkveemur studningur er pegar einstaklingar koma saman til ad adstoda hvern
annan vid ad kljast vid sameiginlegt vandamal & jafningjagrundvelli, hvort sem pad er
tilfinningalegt vandamal, félagslegt eda efnislegt (Borkman, 1976). Studningshopar
gagnkvaems studnings eru deemi um gott bjargrad sem getur nyst foreldrum vel en par fa peir
teekifeeri til ad deila reynsluségum med 6drum foreldrum i svipudum adsteedum.

Studningshopar geta verid mismunandi hvad skipulag og samskipti vardar en peir hafa
breyst umtalsvert sidastlidin &r med tilkomu veraldarvefsins. Foreldrar sem af margvislegum
asteeoum sja sér ekki feert ad ad hittast augliti til auglitis nyta sér i auknu meeli télvutengda
studningshopa (Baum, 2004; Bragadottir, 2008; Han og Belcher, 2001; Helga Bragadaottir,
Ingibjorg Bjornsdottir og Margret Bjornsdottir, 2009; Stewart o.fl., 2011). Tilgangur og
markmid studningshopa virdist 6had forminu, sbr. studningshopa sem hittast augliti til

auglitis og télvutengda studningshdpa. Foreldrar nota toélvutengda studningshopa sem



uppsprettu upplysinga en einnig til ad upplifa tilfinningalegan studning fra folki i samskonar
adsteedum. Pad & einnig vid um foreldra i studningshdpum sem hittast augliti til auglitis
(Baum, 2004; Young, McMenamy og Perrin, 2001). Um pad bil 80% af pvi sem er fjallad er
um i télvutengdum studningshopum eru reynsluségur. Fyrir utan pad er folk ad leita sér
upplysinga eda veita 6drum upplysingar, koma med personulegar skodanir & malum eda
hvetja og stydja adra i hopnum (van Uden-Kraan o.fl., 2008; Klemm, Hurst, Dearholt og
Trone, 1999). betta er i samreemi vid adrar rannsoknir & hefdbundnum studningshdpum sem
hittast augliti til auglitis (Baum, 2004; Ljungman o.fl., 2003; Meier, Lyons, Frydman,
Forlenza og Rimer, 2007). Foreldrar i télvutengdum studningshdpum geta umfram
studningshdpa sem hittast augliti til auglitis notid studningsins heiman fra sér, notid
nafnleyndar og geta tekid patt hvenar dags sem peir vilja (Han og Belcher, 2001; Stewart
o.fl., 2011).

Rannsoknir benda til mikilveegi pess ad hafa jafnveegi i freedslu og umraedum i
studningshopum. Urradi sem veita studning og byggja ekki einungis & fraedslu og
upplysingagjof fra fagadilum virka best pvi pa na patttakendur betri arangri (Bodenheimer,
Lorig, Holman og Grumbach, 2002; Dellve o.fl, 2006; Lemaigre o.fl, 2005; Stewart o.fl,
2011). Daemi eru um ad foreldrar finni petta jafnveegi med pvi ad tilheyra badi
studningshdpum sem hittast augliti til auglitis og télvutengdum studningshépum sem leggja
aherslu @ mismunandi paetti (Han og Belcher, 2001; Owen o.fl., 2010). Mikilveegt er ad
fagfolk sé upplyst um pau Urraedi sem i bodi eru hverju sinni og geri ser far um ad meeta
porfum foreldra fyrir studning (Han og Belcher, 2001).

Hopar gagnkvaems studnings verda hér eftir kalladir gagnkveemir studningshopar eda
eingbngu studningshopar. Tilgangur pessarar fredilegu samantektar er ad gera grein fyrir

gagnkvaemum studningshépum fyrir foreldra barna med langvinn veikindi.



Aodferd

petta verkefni er freedileg samantekt & rannsoknum um studningshoépa fyrir foreldra
barna med langvinn veikindi. Heimilda var leitad i gegnum gagnasofnin EbscoHost, Cinahl,
Google Scholar, PubMed, PsycInfo og Scopus. Auk pess var leitad i heimildaskram peirra
heimilda sem fundust. Leitad var heimilda & islensku og ensku og var midad vid ad heimildir
veeru ekki eldri en fra arinu 2000. I undantekningartilvikum var notast vid eldri heimildir
vegna tengsla peirra vid efnid. Leitin afmarkadist framan af vid rannséknir & gagnkveemum
studningshdpum og foreldrum barna med langvinn veikindi. Leitarskilyrdin voru vikkud og
rannséknum & gagnkveemum studningshépum fyrir foreldra barna med fatlanir var beatt vid
heimildadflun. Rannséknum & gagnkvaemum studningshopum fyrir foreldra barna med
sykursyki, einhverfu, gedreen vandamal og hegdunarvandamal var sleppt. Leitarordin voru:

gagnkveaemir studningshopar, parfir, foreldrar, langveik born, bérn med fatlanir.



Studningshopar og gagnkvaemur studningur

Studningshopar geta verid hluti af medferdartrraeedum fyrir sjuklinga med langvinn
veikindi og fjolskyldur peirra. Studningshopar geta verid med ymsu snidi og eiga fagadilar
mismikinn patt i adkomu eda stjornun slikra hdpa. Misjafnt er hvort hoparnir hittast augliti til
auglitis eda hvort peir nota adra samskiptamata eins og netid eda simann. bad sem skilur ad
medferdartengda studningshopa og sjalfshjalparhdpa er ad i sjalfshjalparhépum er pad sjaldan
fagadili sem stjornar. [ sjalfshjalparhdpum hittist folk ad eigin frumkveedi, sjalfviljugt og
getur tekid eins mikinn pétt og pad vill. FOlk getur tjad sig eda hlustad & adra til ad baeta lidan
og arangur hépanna er ekki metinn af fagadila (Borkman, 1976). | medferdartengdum
studningshdpum eru yfirleitt fagadilar sem stjérna studningshdpunum, peir eru timabundnir
og fagadilarnir meta oft arangur medferdarinnar (Barak, Boniel-Nissim og Suler, 2008;
Borkman, 1976, 1999; Galinsky, 1997). Meginmarkmid patttakenda med patttoku i slikum
hopum, hvort sem er i medferdarlegum tilgangi eda ekki, er ad rdda fram Ur vandamalum og
finna gagnkvaeman studning fra jafningjum (Borkman, 1976; Davison, Pennebaker og
Dickerson, 2000).

Studningshopar byggja a gagnkveemum studningi en hann felst medal annars i pvi ad
deila reynsluségum og hlusta & adra. bannig deilir folk tilfinningum og sameiginlegum
bjaningum sem hvetur einstaklingana til félagslegs nams (Borkman, 1999; Davison o.fl.,
2000). pad hefur synt sig ad pessi adferd hvetur einstaklinga til ad sja hluti i nyju ljési og
leita nyrra lausna & vandamalum sinum (Borkman, 1976, 1999). Einstaklingar reynast hafa
jafn mikid gagn af pvi ad veita 6orum studning og piggja hann sjalfir. patttakendur i
studningshopum breytast pannig fra pvi ad vera fornarlomb yfir i ad vera adstodarmenn
annarra i neyd (Borkman, 1999; Riessman, 1965). betta kemur heim og saman vid rannsoknir

par sem foreldrar taka fram ad pad ad hjalpa 6drum sé einn af betri kostunum vid ad tilheyra



stuoningshopi pvi pannig finnst peim peir sjalfir fa styrk (Bragadottir, 2008; Preece,
Nonnecke og Andrews, 2004; van Uden-Kraan o.fl., 2008; Young o.fl., 2001).

Studningshopar byggja & reynslupekkingu peirra einstaklinga sem tilheyra hdpnum en
reynslupekking er su reynsla sem einstaklingurinn hefur fundid & eigin skinni og verdur ad
akvedinni pekkingu i huga einstaklingsins (Borkman,1976). betta kemur fram i rannsokn
(Kingsnorth o.fl., 2011) par sem foreldrar gatu midlad pekkingu til annarra foreldra vegna
bess sem peir hofou reynt & eigin skinni og toldust pau rad pvi marktek af 6drum foreldrum.
pessir foreldrar voru taldir serfreedingar innan sins studningshops og gatu veitt personuleg rad
um Urraedi. Samkvemt (Borkman, 1976) er reynslupekking ekki visindaleg né byggd &
kenningum eins og fagleg pekking en hdn er vissulega hagnyt par sem han hvetur
einstaklinga til ad na akvedinni nidurstddu eda arangri. Fagpekking er hins vegar pekking
sem fagadilar hafa & &kvednum hlutum vegna sérhaefds ndms og formlegrar pjalfunar.
Borkman (1976) segir jafnframt ad patttakendur i studningshopum efist ekki um ad jafningjar
sinir hafi skilning & reynslu sinni, upplifunum og tilfinningum vegna pess ad peir finna ad
petta félk er ad ganga i gegnum svipada reynslu. Ennfremur verda upplysingar sem fast fra
jafningjunum geeddar auknum geedum i huga patttakendanna pvi peir skilja hvern annan og
geta verid fyrirmyndir hvers annars. Peir geta samsamad og fundid til samkenndar hver med
6drum og pvi meta patttakendur studninginn fra jafningjum i studningshépunum mikils.
Reynslupekking jafningja er oft betur metin en pekking fagadila pvi einstaklingarnir bua ekki
yfir somu fagpekkingu og fagadilar og geta pvi ekki metid gaedi upplysinganna sem peir fa og
burfa ad trba pvi og treysta upplysingunum sem peim eru gefnar (Borkman, 1999). Heegt er
ad samnyta reynslupekkingu og fagpekkingu en fagadilar geta gert pad vid ymsar adsteedur
(Borkman, 1976, 1999). Til deemis getur hjukrunarfreedingur sem & barn med sykursyki leitt
studningshop fyrir foreldra barna med sykursyki og deilt pannig badi fag- og

reynslupekkingu sinni & sjakdomnum. Misjafnt er hversu langt & veg folk er komid i pvi ad



nyta eigin reynslu i ad vinna Ur vandamalum sinum og i studningshopum er petta oft raunin.
Peir einstaklingar sem hafa mikla reynslu ad baki verda fyrirmyndir annarra i hdpnum og
gefa 6drum von. Pessir adilar taka pvi oft ad sér akvedid leidtogahlutverk og folk ber

virdingu fyrir peim (Borkman, 1999; Kingsnorth o.fl., 2011).

Foreldrar langveikra barna

Foreldrar langveikra barna purfa, asamt pvi ad sinna likamlegum porfum barna sinna,
ad takast & vio adrar &skoranir daglegs lifs. bad ad purfa sifellt ad vera & vardbergi gagnvart
veikindum barnsins veldur auknu alagi & foreldrana sem og fjolskylduna i heild. Fyrst og
fremst hafa foreldrarnir porf fyrir freedslu og upplysingar um veikindi barnsins, medferd og
horfur pess en auk pess finna foreldrar barna med langvinn veikindi oft fyrir sorg og missi.
pau finna fyrir sektarkennd og hugsa oftar en ekki um framtidarhorfur barnsins. Tilfinning
um einangrun gerir oft vart vid sig medal pessara foreldra sem og su tilfinning ad dkvedin
stimpill hvili yfir fjolskyldu peirra i augum annarra (Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth og
Hallberg, 2006; Han og Belcher, 2001; Kerr og Mcintosh, 2000; Kratz, Uding, Trahms,
Villareale og Kieckhefer, 2009; Liisa, Marja-Terttu, Paivi og Marja, 2011; Ljungman o.fl.,
2003; Patterson, Holm og Gurney, 2004; Solomon, Pistrang og Barker, 2001; Young o.fl.,
2001).

I dag er aukin ahersla & ad stytta legutima sjuklinga og pvi verda foreldrar ad sja um
bdérnin sin heima fyrir eda fa adstod pangad (Landspitali, 2011). Foreldrar i pessum
adsteedum purfa ad sinna morgum verkefnum samhlida sem eykur alag og streitu (Kratz o.fl.,
2009). bvi lengur sem foreldrar sinna hlutverki uménnunaradila pvi meiri porf hafa peir fyrir
félagslegan studning. Hvernig foreldrar adlagast sjukdomi barnsins sins og hvada bjargrad
pau nyta hefur ahrif & virkni og adlégun barnsins sjalfs ad sjikdominum og daglegu lifi. Alag

og skortur & adlogun foreldra getur jafnvel haft ahrif & lifsgeedi barnsins og lifslikur (Baum,



2004; Han og Belcher, 2001; Ljungman o.fl., 2003; Wallander, VVarni, Babani, Banis og
Wilcox, 1989).

Mikilvaeg adlogunarleid er felagslegur studningur sem getur verid i formi hagnytrar
adstodar eins og vid heimilisverkin eda adra peetti daglegs lifs, studningur i formi upplysinga
og fraedslu eda tilfinningalegs studnings. beir foreldrar sem njota sliks studnings segja hann
Ometanlegan til ad komast i gegnum pé erfidu reynslu sem peir eru ad ganga i gegnum (Han
og Belcher, 2001; Paster, Brandwein og Walsh, 2009; Patterson o.fl., 2004; Solomon o.fl.,
2001). prétt fyrir ad hafa mikla porf fyrir félagslegan studning, vera medlimur i
studningshdpi eda vera i sambandi vid adra foreldra bentu nidurstddur Ljungman o.fl. (2003)
til pess ad einungis brot af foreldrum langveikra barna veeru patttakendur i studningshopum
eda i sambandi vid adra foreldra. Morgum peirra fannst porf peirra fyrir studning auk pess
ekki meett.

Foreldrum getur fundist erfitt ad reeda veikindi barnsins sins vid barnid sjalft, adra i
fjolskyldunni eda heilbrigdisstarfsfolk og pvi er mikilveegt ad benda & studningshopa sem eru
starfraektir. Hafa ber i huga parfir hvers og eins vid val & pessu studningstrradi. | sumum
tilvikum getur verid erfitt fyrir foreldra ad nalgast félagslegan studning eda taka patt i
studningshdpum augliti til auglitis og pvi er mikilvaegt ad vita hvers konar studningur er i
bodi hverju sinni (Baum, 2004; Ljungman o.fl., 2003; Streisand, Braniecki, Tercyak og
Kazak, 2001). I dag er aukin pjonusta i bodi i gegnum netid og mikilveegt er ad fagadilar

pekki allar paer leidir sem tilteekar eru.

Studningshopar sem hittast augliti til auglitis

pad ad deila reynslusbgum med jafningjum i studningshépum sem hittast augliti til
auglitis veitir foreldrum annad sjonarhorn a eigin vandamal og er hvatning til ad breyta og

leita Urlausna sem eykur von og jakvaedni. Folk hjalpast ad vid ad leita lausna & vandamalum



i slikum hopum og gerir pad med pvi ad varpa fram hugmyndum og 6drum Grraeedum
(Kingsnorth o.fl., 2011; Kratz o.fl., 2009; Milberg o.fl., 2005; Solomon o.fl., 2001). bPegar
folk er medal jafningja getur pad talad & opinskarri hatt og verid hreinskilnara en pegar pad
talar vid fjolskyldumedlimi, vini eda heilbrigdisstarfsmenn (Milberg o.fl., 2005). patttaka i
slikum hépum breytir upplifun foreldra & pann veg ad peir hetta ad finnast peir vera einir i
heiminum. [ stadinn fer peim ad lida eins og peir séu hluti af hop sem deilir sameiginlegri

reynslu. pad hefur ahrif & foreldrana sem einstaklinga i daglegu lifi (Kratz o.fl., 2009).

Kostir studningshdpa sem hittast augliti til auglitis

patttakendur i studningshdpum sem hittast augliti til auglitis hafa lyst kostum slikra
hopa i ymsum rannsoknum. Tafla 2 synir kosti og ékosti studningshdpa sem hittast augliti til
auglitis og télvutengdra studningshépa. Davison o.fl. (2000) benda & ad likamleg nalaegd er
mikilveeg fyrir foreldra pegar peir eru ad ganga i gegnum erfid timabil og hafa miklar
ahyggjur. Bent er & ad foreldrar fa vidurkenningu & vandamalum sinum best ef folk hittist og
redi hlutina.

Studningshopar sem hittast augliti til auglitis geta leitt til nyrrar vinattu baedi fyrir
foreldra, bornin sjalf og systkini peirra. Deemi eru um ad foreldrar standi fyrir ymsum
vidburdum utan sins studninghops sem gerir peim kleift ad kynnast betur. Pannig fa peir
aukinn studning, peim lidur betur og félagsleg einangrun peirra minnkar. Pekking foreldra
eykst & sjukdémi barnsins og vandamalum annarra i fjlskyldunni. Auk pess fa peir betri
vitneskju og frédleik um bjargrad og Urraedi sem eru i bodi (Young o.fl., 2001). Foreldrarnir
fa aukid sjalfsdryggi, verda akvednari og finnst peim ekki eins égnad af heilbrigdisstarfsfolki
og 6drum eftir patttoku i studingshopum sem hittast augliti til auglitis pvi par fa peir pann
studning og upplysingar sem peir purfa & ad halda. Vandradagangur, feimni og annad i peim

dar virdist einnig minnka. Vanlidan eins og punglyndi, pirringur og sektarkennd minnkar.



Samband foreldra og barna batnar og bérnin fa i kjolfarid meiri érvun pvi uppeldisadferdir

foreldranna breytast (Solomon o.fl., 2001).

Tafla 1 Kostir og okostir studningshopa sem hittast augliti til auglitis og télvutengdra
studningshopa

Augliti til auglitis Tolvutengdir
Kostir Upplysingar Upplysingar
Freedsla Freedsla
Tilfinningalegur studningur Tilfinningalegur studningur
Likamleg nalaegd Nafnleynd
Skriflegt mal
Val um lesefni

Audveldur adgangur

Okostir Steerd hopsins mikilveeg Likamleg fjarleego
Erfioleikar med ad meeta & fundi O6ryggi um geedi upplysinga
Timafrekt porf a teekjabunadi
Minni patttaka fedra Mikid magn upplysinga

Kvartanir/neikvatt andrimsloft Veraldarvefurinn opinn 6llum

Vitneskja um neikvaedar horfur Kvartanir/neikveedar athugasemdir

annarra barna Vitneskja um neikveedar horfur
annarra barna

(Baum, 2004; Bragaddttir, 2008; Coulson og Greenwood, 2011; Davies og Hall, 2005; Davison o.fl.,
2000; Ewing o.fl., 2009; Han og Belcher, 2001; Hill og Weinert, 2004; Kingsnorth o.fl., 2011; Knapp,
Madden, Wang, Sloyer og Shenkman, 2011; Kratz o.fl., 2009; Ljungman o.fl., 2003; Milberg o.fl.,
2005; Solomon o.fl., 2001; Stewart o.fl., 2011; van Uden-Kraan o.fl., 2008; Young o.fl., 2001)

par sem pad er erfitt fyrir pessa foreldra ad tala um vidkvema hluti vid fjélskyldu og
vini finnst peim gott ad hitta jafningja i studninghdpum, fa upplysingar og freedslu og geta
tjao sig a opinskaan hatt um pad sem angrar pa og fa réttu vidbrogadin. Foreldrum likar ad
burfa ekki ad setja upp grimu og svara spurningum heldur finnst peim gott vita ad parna sé
hopur af folki sem hefur fullan skilning & adstaedum peirra (Solomon o.fl., 2001).

Foreldrum finnst mjog mikilveegt ad fa tekifeeri til ad tala um styrkleika barna sinna og
jakveeda atburdi i studningshopunum i stad pess ad raeda adeins neikvaedu hlidarnar af pvi ad
ala upp veikt barn. pegar folk hittist i studningshopum augliti til auglitis finnur pad fyrir
oryggi og getur gert ad gamni sinu. Mikill léttir fylgir pvi ad geta notad humor, deilt

vandradalegum sdgum eda segja fra hlutum sem barnid er ad gera an pess ad hafa ahyggjur
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af neikvaedum vidbrogdum vidmalenda (Solomon o.fl., 2001). Ahrifin af pvi ad hitta adra
foreldra og tala saman vara lengur en adeins pann klukkutima sem fer i fundinn sjalfan. Folk
heldur &fram ad hugsa um og vinna med umraduefnid sem vard til & fundinum sem hjalpar

félki ad vinna ur vandamalum sinum (Milberg, 2005).

Okostir studningshopa sem hittast augliti til auglitis

Ymsir 0kostir geta tengst studningshdpum sem hittast augliti til auglitis. Sterd hopsins,
samsetning og timi eru paettir sem hafa &hrif & patttoku i slikum hopum. Ekki er til deemis
heegt ad pjona tilfinningalegum pérfum allra foreldra, sérstaklega ef studningshopurinn hefur
marga patttakendur (Kingsnorth o.fl., 2011; Kratz o.fl., 2009; Milberg o.fl., 2005; Young
o.fl., 2001). Rannsdknir benda til pess ad fjoldi akjosanlegra patttakenda i studningshépum
sem hittast augliti til auglitis séu 6-10 manns. Ef patttakendur eru of margir er haetta & ad ekKi
fai allir ad tja sig en pad getur leitt til vonbrigda fyrir patttakendur (Kingsnorth o.fl., 2011;
Kratz o.fl., 2009; Milberg o.fl., 2005; Young o.fl., 2001) .

Fundartimi hefur ahrif & pad hvort foreldrar geti meett i studningshopa augliti til auglitis.
Rannsoknir benda til pess ad erfitt getur verio fyrir foreldra barna med ymis heilsufarsleg
vandamal ad meeta & fyrirfram dkvednum timum. Erfidleikar vid ad meeta & stadinn og fa
geeslu fyrir bornin eru peettir sem hafa ahrif. Auk pess eru bornin likleg til ad veikjast 6veent
vegna heilsufarsastands sins sem gerir foreldrum enn erfidara fyrir ad maeta (Baum, 2004;
Cabana og Le, 2005; Kingsnorth o.fl., 2011; Lemaigre o.fl., 2005; Ljungman o.fl., 2003;
Stewart o.fl., 2011; Streisand o.fl., 2001; Young o.fl., 2001).

I sumum tilfellum nota foreldrar studningshdpa til ad koma neikvaedum athugasemdum
a framfeeri og kvarta vid fagadilana um pjonustu og annad & heilbrigdisstofnunum. Slikt hefur
ahrif & patttoku i studningshopum augliti til auglitis en petta skapar neikvaett andramsloft
(Young o.fl., 2001). patttaka fedra virdist einnig i sumum tilfellum vera minni en i

télvutengdum studningshépum (Han og Belcher, 2001; Kratz o.fl., 2009; Leonard o.fl., 2004;



11
Sarkadi og Bremberg, 2005; Solomon o.fl., 2001). Adrir foreldrar vilja ekki heyra neikvadar
fréttir af bornum sem eiga vid sému vandamal ad strida og peirra eigid barn og eru oliklegri
til ad taka pétt i stuoningshépum augliti til auglitis vegna pess (Davies og Hall, 2005). Ef
hopurinn er hins vegar samheldinn, andrdmsloftid er jakveett og folk treystir hinum
patttakendunum er liklegra ad folk taki patt, sé 6ruggara innan um adra péatttakendur, 1idi vel

og finnist betra ad tja sig (Milberg o.fl., 2005).

Tdélvutengdir studningshopar

Rannsoknir syna ad sjuklingar og adstandendur peirra nota netid medal annars til ad
eiga samskKipti i gegnum télvupost, taka patt i studningshépum & netinu, leita ad
heilsutengdum upplysingum og til innkaupa (Eysenbach, 2003). Ad sama skapi nota u.p.b.
sj6 milljonir manna i Bandarikjunum netid fyrir heilbrigdistengdar upplysingar & dag en
helmingi feerri hitta fagadila til sama bruks (Dickerson, 2006). T6lvutengdir studningshépar
fyrir foreldra langveikra barna geta verid med ymsu snidi. Sumir nota télvupost par sem
patttakendur hafa samskipti sin & milli en adrir hafa samskipti i gegnum spjallhopa & netinu
eda i gegnum sérstok umraedutorg sem eru vinseal i dag. Pessar siour eda hdpar eru ymist
opnir almenningi eda lokadir hopar par sem fdlk saekir um sérstakan adgang (Barak o.fl.,
2008; C.D. Garvin, 2004). Foreldrar kynnast studningshopnum oft i gegnum leit & netinu eda
gegnum adra (Han og Belcher, 2001).

Rannsoknir syna ad mikil anaegja er med télvutengda studningshdpa medal foreldra
barna sem glima vid hina ymsu sjukdéma. bar er gott adgengi ad upplysingum, folk getur
audveldlega deilt reynsluségum sinum skriflega og par finna foreldrar jafningja sem peir
treysta. I pessum hopum & netinu f& foreldrar rad og upplysingar jafnt og peir fengju ef
hopurinn hittist augliti til auglitis. beir geta tjad tilfinningar sinar, fengid upplysingar og

nothaefar hugmyndir fré jafningjum byggdar & reynslupekkingu peirra. Einnig fa peir annad
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sjonarhorn & hlutina sem gefur foreldrunum skyrari mynd af pvi sem hrjair barnid og
fjolskylduna. Afneitun minnkar en pad leidir til betri Grvinnslu og beettra adlogunarleida sem
beetir i leidinni samband foreldra og barnsins sem & i hlut (Baum, 2004; Bragadottir, 2008;
Han og Belcher, 2001; Helga Bragadottir o.fl., 2009; Sarkadi og Bremberg, 2005; Stewart
o0.fl., 2011). Pad ad geta hjalpad 6drum med pvi ad taka virkan patt & spjallsveedum & netinu
veitir vellidan og gefur fleiri foreldrum von. Jafnframt finna foreldrar fyrir pakkleeti fyrir ad
geta notid reynslupekkingar hvers annars i gegnum netid (Baum, 2004; van Uden-Kraan
o.fl., 2008). Samviskubit foreldra minnkar med patttoku i télvutengdum studningshopum auk
bess sem peir upplifa samud, aukid sjalfsoryggi, polinmadi og finna ad annad folk skilur og
metur pa ad verdleikum. betta kemur fram i rannsokn Baum (2004) auk pess sem foreldrar
upplifa 6ryggi med patttoku sinni og finnst télvutengdir studningshdpar vera stadur til pess ad
slaka & og vera peir sjalfir. Tolvutengdir studningshdpar sla einnig & tilfinningu um einangrun
pratt fyrir ad samskiptin eigi sér adeins stad & netinu ( van Uden-Kraan o.fl., 2008). Arangur
af notkun tolvutengdra studningshdpa er pvi badi tilfinningalegur og heilsutengdur pvi med
patttoku eykst jafnframt virkni foreldra (Baum, 2004; Bragadédttir, 2004). Hins vegar finna
17% fyrir meiri leida og reidi eftir ad hafa tekid patt i télvutengdum studningshdp pvi peir fa
ad vita meira en peir vilja um pad sem framundan er (Baum, 2004).

Foreldrar i télvutengdum studningshopum purfa ad skrifa nidur hugsanir sinar i stad
pbess ad tala um peer. beir purfa ad skoda reynslu sina og akveda a skipulagdan hétt hvad peir
setja nidur a blad og segja 6drum. petta eiga sumir audveldara med ad gera en adrir og pvi
getur télvutengdur studningur verid hjalpleg adferd fyrir pa einstaklinga (Barak o.fl., 2008;
Pennebaker og Seagal, 1999).

peir foreldrar sem adur hafa hitt studningshopa augliti til auglitis telja ad spjallhépar a
tolvuteeku formi buai yfir mérgum af sému kostum og hefébundnir studningshdépar sem hittast

augliti til auglitis (Stewart o.fl., 2011). Margir foreldar myndu vilja geta nytt sér badi
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télvutengda studningshdpa og studningshdpa sem hittast augliti til auglitis (Helga Bragadottir
o.fl., 2009). Hins vegar kemur fram i rannsékn (Owen o.fl., 2010) ad 54% pétttakenda i
télvutengdum studningshdépum hafa aldrei préfad ad nyta sér studningshopa sem hittast
augliti til auglitis. Um 46% patttakendanna i peirri rannsékn nyttu samt baedi Urraedi samtimis
en pad gefur til kynna ad peir f& ekki éllum pérfum sinum fullnagt einungis med péatttoku i

6drum hépum (Owen o.fl., 2010).

Kostir tlvutengdra studningshdpa

Veraldarvefurinn getur bodid upp & pann kost ad foreldrar geta valio Ur hvad peir lesa
eda taka patt i. par af leidandi eiga foreldrar audveldara med ad tja sig og deila reynsluségum
bvi peir purfa ekki ad hafa ahyggjur af pvi ad peir séu ad eyda tima fra 6drum med pvi ad tala
of lengi. Auk pess meta foreldrar pad mikils ad geta stjornad hversu mikinn studning peir fa i
einu og er studningurinn pvi a eigin forsendum (Baum, 2004; Davison o.fl., 2000;

Dickerson, 2005; van Uden-Kraan o.fl., 2008).

Internetid veitir einnig valmoguleika & nafnleynd sem hvetur til opnari og hreinskilnari
samskipta um vandamal og erfida peetti pess ad ala upp langveik born ( Dickerson, 2005).
Misjafnt er hvort foreldrar telji nafnleynd vera kost vid télvutengda studningshopa en margir
beirra telja ad svo sé (Bragadéttir, 2008; Stewart o.fl., 2011). Hins vegar kemur fram i
rannsokn (Helga Bragaddttir o.fl., 2009) ad feestir foreldrar sem hafa misst bérnin sin ar
krabbameini telja nafnleynd vera sérstakan kost. peir foreldrar eiga ekki i erfidleikum med ad
meeta a fundi vegna veiks barns en prétt fyrir pad eru peir liklegri til ad nyta télvutengda
studningshdpa (Helga Bragadottir o.fl., 2009; Stewart o.fl., 2011). Foreldrar lifandi barna
eiga hins vegar oft i vandreedum med ad meeta a fundi og telja pvi télvutengda studninghdpa
vera betri kost (Han og Belcher, 2001; Plantin og Daneback, 2009; Stewart o.fl., 2011).

G6dour adgangur ad télvutengdum studningi er talinn kostur af mérgum foreldrum. pad

ad geta notid studningsins heiman fra sér, farid a netid ad degi sem nottu og fengid pann
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studning sem vonast er eftir er mikilveegur kostur sem tolvutengdir studningshépar hafa
umfram hefdbundna studningshdpa (Han og Belcher, 2001). Samskiptaform par sem foreldrar
tala saman i rauntima er talid audvelt og gott auk pess sem sndgg svorun fra 6drum foreldrum
er talinn godur kostur (Stewart o.fl., 2011). Skriflegt mal er einnig talinn kostur af foreldrum
vegna pess ad enginn getur truflad pa i midju samtali. Einnig telja foreldrar pad vera kost ad
enginn horfir @ pa medan peir tja sig um erfid malefni (Han og Belcher, 2001).

Foreldrar nota netid pvi par fa peir nyjustu upplysingarnar og freedslu um fjélbreytileg
Urreedi i bodi frekar en ar bokum sem eldast fljott og na ekki ad fylgja straumnum
(Dickerson, 2006). Margir eru p6 hraeddir vid teeknina ef peir hafa ekki télvukunnattu en i
slikum tilvikum hafa rannsakendur til deemis kennt vidkomandi & télvur og hvernig haegt er
ad nota télvutengda studningshopinn. Rannsoknir hafa lika synt ad med pvi ad nota
télvutengda studningshdpa eykst télvukunnattan (Ewing o.fl., 2009; Hill og Weinert, 2004;
Knapp o.fl., 2011).

pétttaka i tolvutengdum studningshépum getur aukinheldur verid kostur vegna pess
forvarnagildis sem pad felur i sér ad nyta reynslu jafningja i studningshdpum eda lesa
freedsluefni sem er i bodi par. Minni hetta er & ad foreldrar lendi i mismunagreiningum fyrir
bdrnin sin eda vitlausri medferd vegna pess ad peir geta fylgst vel med og fengid upplysingar
i gegnum tolvutengda studningshopa. Auk pess fylgir pvi minni kostnadur ad nota netid til
upplysingaleitar en ad fara sifellt til leeknis (Baum, 2004). Samband laekna og foreldra hefur
einnig breyst gegnum tidina med tilkomu internetsins a pann veg ad folk getur fylgst betur
med og tekid meiri patt i akvordunum en adur. Foreldrum likar vel ad f& hreinskilin svor fra
jafningjum i télvutengdum studningshopum sem peim finnst ekki vera raunin med leekna. Ad
peirra mati segja leeknarnir ekki umbudarlaust hvad framundan er eda vid hverju megi buast

(Gage og Panagakis, 2011).
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Okostir télvutengdra studningshopa

Tolvutengdum studningshopum fylgja hins vegar nokkrir 6kostir ad mati foreldra. beir
segja virdingarleysi, 6nergeetni og areitni medal annars vera patti sem hafa neikved ahrif &
patttoku i télvutengdum studningshdépum (Han og Belcher, 2001; Young o.fl., 2001).
Foreldrar tala einnig um ad pad verdi ad vara sig a rongum upplysingum i télvutengdum
studningshdpum, sérstaklega peim sem enginn fagadili styrir en pad er ahyggjuefni margra ad
upplysingarnar sem fengnar eru fra 6drum i hGpnum séu rangar og 6areidanlegar (Baum,
2004; Coulson og Greenwood, 2011; Klemm o.fl., 2003). Flestum foreldrum finnst hins
vegar upplysingar fengnar fra 6drum i télvutengdum studningshépum nékvamar og godar en
alltaf eru samt einhverjir 66ryggir med geedi upplysinganna sem fast (Leonard o.fl., 2004).
Leeknisfraedilegar upplysingar fra patttakendum i télvutengdum studningsh6pum hafa verid
metnar af fagadilum. I ljos kom ad enginn péstur fra patttakendum innihélt skadlegar
upplysingar vardandi leeknisfraeedilega peetti sjukdémanna heldur voru petta mest reynsluségur
eda almennar upplysingar vardandi medferdir og annad (C. F. van Uden-Kraan o.fl., 2008).
Ef til vill er hreedslan vid skadlegar upplysingar i télvutengdum studningshépum pvi 6porf.
Litid hefur samt verid gert af pvi ad meta nakvemni i upplysingagjofum milli foreldra
langveikra barna i télvutengdum studningshépum (Coulson og Greenwood, 2011).

Magn upplysinga a netinu getur truflad foreldra sem eru i upplysingaleit. Sumum
foreldrum finnst upplysingarnar sem peir fa i télvutengdum studningshépum vera misvisandi
og vita oft ekki hverju peir eiga ad treysta. Ef enginn er til ad leiobeina peim i gegnum
upplysingaflaedid og vinsa Ur pa getur pad aukio & hraedslu peirra (Stewart o.fl, 2011).
Sumum foreldrum finnst likamleg fjarleegd vera 6kostur og sakna pess ad geta ekki att i
samraedum augliti til auglitis (Han og Belcher, 2001). Foreldrar adlagast hins vegar pvi ad
hafa ekki likamlega naleegd eda sja ekki likamstjaningu peirra sem peir eiga i samskiptum vid

0g nota i stadinn ritad mal til ad tja tilfinningar (Coulson og Greenwood, 2011; Han og
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Belcher, 2001). Talsvert magn af postsendingum sem foreldrar hafa ekki ahuga & ad lesa er
talinn 6kostur sem og porfin fyrir ad eiga réttan teekjabnad til ad geta tekid patt i
studningshépunum (Han og Belcher, 2001; Helga Bragaddttir o.fl., 2009).

Pegar patttakendur i studningshopum tala saman eiga peir til ad opna sig meira en i
samraedum augliti til auglitis. Folk upplifir télvutengda studningshdpa sem 6ruggan og
lokadan stad pratt fyrir ad svo sé ekki raunin par sem netid er teeknilega séd opid 6llum.
Innilegu samraedurnar og ad tja sig um sin personulegustu mal geaeti verid tengt nafnleyndinni
og ad purfa ekki ad horfast i augu vid neinn um leid og vidkomandi tjair sig (Seale o.fl.,
2006).

prétt fyrir ad margir patttakendur noti télvutengda studingshdpa til ad deila
reynsluségum og upplysingum pa eru margir sem lata litid fyrir sér fara og lesa fyrst og
fremst reynslusdgur annarra og leera af peim. Peir skrifa ekki sjalfir fyrr en eftir &kvedinn
tima pegar peir hafa spurningar sjalfir. betta eru kalladir ,,lurkers* eda peir sem laedupokast
(Dickerson, 2006). Fedur eru liklegri til ad gera petta en madur (Bragadottir, 2008). begar
kemur ad fagadilum ad veita tolvutengdan studning pa vilja adeins fair peirra nota télvupost
til samskipta vid sjuklinga sina. beir telja pad aukna abyrgd, segja ad pad faekki komum til
lzeknanna, telja meira dlag fara i slika vinnu og setja spurningamerki vid tranadarmal
sjuklingsins med slikum vinnureglum. Ad auki greida foreldrarnir ekki fyrir
télvupdstpjonustuna (Eysenbach, 2003).

Pad sem geeti haft aukin &hrif & virkni télvutengdra studningshopa fyrir foreldra veeri
ad hafa aukinn adgang ad hopnum, g6da stjérnun innan hopsins, géda skipulagningu og gott

adgengi ad freedsluefni (Baum, 2004).
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patttaka i studningshpum

Margir peettir hafa ahrif & pad hvort foreldrar akvedi i upphafi ad taka patt i
studningshdp en kynjamunur er medal annars aberandi pegar skodadar eru rannsoknir &
studningshdpum. Timasetning eftir greiningu barns getur skipt skdpum vardandi patttoku
foreldra og nytsemi studningshopsins fyrir pa. Einnig er misjafnt hvenar foreldrar telja

gagnlegt ad byrja patttoku i studningshépum.

pétttaka kynjanna

Pegar barn veikist benda rannsdknir til ad kynjaskipting verdi a hlutverki foreldranna i
peim skilningi ad meaedurnar taka ad sér hlutverk uménnunaradilans & medan fedurnir vinna
fyrir heimilinu. Petta eru paer hugmyndir sem samfélagid hefur motad i gegnum &rin og oft &
tioum eru pessi hlutverk pad eina sem i bodi er par sem annar adilinn parf ad sinna barninu.
Einnig er algengara ad fadirinn eigi audveldara med ad fa halaunada vinnu (Dellve o.fl.,
2006; Gray, 2003).

Fedur hafa dkvedna hugmynd um hvert hlutverk peirra eigi ad vera samkvaemt vidhorfi
samfélagsins pegar born peirra veikjast. beim finnst peir verda ad vera sterkir og vera
studningur fyrir adra i fjolskyldunni. beir eiga pad oft til ad setja sjalfa sig ekki i forgang
heldur alla adra i fjolskyldunni. petta vidhorf geeti orsakad pad dbeint ad adrir liti svo & ad
fedurnir purfi ekki & studningi ad halda og peir geetu pvi ordid af studningi (Hill, Higgins,
Dempster og McCarthy, 2009). Fedurnir hafa porf fyrir ad tja sig en geta oft ekki gert pad vid
maka sinn né adra medal annars vegna hugmynda um akvedna karlmannsimynd. Einnig
harka peir af sér pvi peir vilja ekki auka & vanlidan annarra i fjélskyldunni. Fedrum finnst
gott ad geta hitt og talad vid adra fedur augliti til auglitis i svipudum adsteedum og finna ad
adrir skilji pad sem peir eru ad ganga i gegnum. Fedur i studningshopum veita hver 6drum

gagnkvaman studning byggdan a reynslupekkingu og hafa gagn af pvi ad tilheyra slikum
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hopi (Bragaddttir, 2008; Brody og Simmons, 2007; Neil-Urban og Jones, 2002). Mikilveegt er
ad fagfolk geri sér grein fyrir hugmyndum fedra og tali um peer & opinskaan hatt vid
fjolskyldurnar. bannig er haegt ad komast neer pvi markmidi ad finna studningsurraedi sem
hentar hvoru foreldri fyrir sig en porf er & sérstokum studningshépum snidnum ad porfum
fedra (Neil-Urban og Jones, 2002).

parfir fedra i studningshopum, jafnt i télvutengdum studningshdépum sem og augliti til
auglitis, tengjast aukinni pekkingu og freedslu i tengslum vid veikindi barnanna. Meadur leita
hins vegar frekar ad felagslegum studningi, aukinni félagslegri virkni og eiga audveldara med
ad tja tilfinnningar sinar (Bragadottir, 2008; Dellve o.fl., 2006; Seale o.fl., 2006). Konur taka
yfirleitt ad sér hlutverk uménnunaradila barnsins en pvi fylgir pung abyrgd og félagsleg
einangrun. bvi er haegt ad imynda ser astedur pess ad meaedurnar saki frekar i félagslegan
studning en fedurnir (Han og Belcher, 2001; Solomon o.fl., 2001). Madur virdast einnig
finna fyrir meiri streitu og alagi en fedur veikra barna med serparfir, sérstaklega einsteedar
madur (Dellve o.fl., 2006). Gagnsemi studningshdpa getur einnig verid misjofn fyrir kynin
en nidurstddur islenskrar rannsoknar & arangri télvutengdra studningshépa bendir til ad
bunglyndi madra minnki eftir patttoku i slikum hopi en kvidi og streita minnki hins vegar hja
fedrum a medan patttoku i slikum studningshopi stendur yfir (Bragadottir, 2008).

Vitneskja um studningshdopa og patttaka i peim er misjofn eftir kyni. I rannsokn (Young
o.fl., 2001) kemur fram & ad pratt fyrir ad 19 af 43 fedrum, eda 44%, vissu af hefdbundnum
studningsh6pum sem i bodi voru i peirra nagrenni tok adeins einn fadir af pessum 19 litinn
eda einhvern patt i slikum hopi. Borid saman vid madurnar pa vissu 47 af 75 madrum, eda
61%, af slikum hopum sem veeri i bodi og 28 peirra h6fdu tekid patt i slikum studningshopi.
Rannsoknir syna enn fremur ad flestir patttakendur i studninghopum sem hittast augliti til
auglitis eru hvitar giftar maedur par sem medalaldurinn er 30-40 ar (Kratz o.fl., 2009;

Solomon o.fl., 2001). bad & einnig vid i télvutengdum studningshdpum (Baum, 2004; Han og
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Belcher, 2001; Leonard o.fl., 2004; Sarkadi og Bremberg, 2005; Stewart o.fl., 2011). Sumar
rannsoknir benda hins vegar til pess ad kynjahlutfall foreldra sé jafnara i télvutengdum- og
hefdbundum studningshdépum (Bragadoéttir, 2008; Dellve o.fl., 2006). Rannsdknir benda
einnig til pess ad medaltimi fra pvi ad born foreldranna greinast med sjukdéminn og par til
rannsoknin er framkvaemd er i kringum 4 &r, med undantekningum (Baum, 2004; Bragadottir,
2008; Dellve o.fl., 2006; Han og Belcher, 2001; Kratz o.fl., 2009; Solomon o.fl., 2001,
Stewart o0.fl., 2011). Vera mé ad parfir foreldra séu pad einstaklingsbundnar ad best sé ad
hafa val um mismunandi studningstrraedi. I t6flu 1 ma sja yfirlit yfir patttakendur i

rannsoknum & studningshopum.

Tafla 2. patttakendur i studningshopum.

Heimild Tilgangur Aodferd og Urtak  batttakendur

Studningshdpar augliti til auglitis

Dellve, 2005 Ad meta gagnsemi Spurninga- patttaka maeora og fedra var jofn.Einhleypar
freedslu- og studnings listar maedur voru 20%. Engin einhleypur fadir
hops fyrir foreldra N=138 tok patt i rannsékninni. 87% fedranna var
barna med sjaldgeef ativinnandi en adeins 24% madranna. Flest

Svidpjod veikindi bdrnin voru yngri en 7 &ra pegar rannsokn

var framkvaemd.

Kratz o.fl., Ad lysa upplifun og Pema-greining  Meirihluti patttakenda voru hvitar, giftar

20009. bjargradum foreldra vidtala madur. Medalaldur barnanna var 2-11 &ra
sem ala upp langveikt N= 199 pegar rannsékn var framkveemd.

barn eftir patttoku
peirra i sérsnidnum

Bandarikin studningshépum.

Solomon, A0 lysa reynslu foreldra  Spurninga- Meirihluti patttakenda voru hvitar, madur.

2001. af pvi a0 taka patt i listar Medalaldur var 39 ara. Flestar kristinnar
gagnkvemum N= 56 trdar og heimavinnandi. Medalpatttékutimi i
studningshopum studningshépnum var 4 ar. Medalaldur

barnanna var 9 ara. pegar rannsokn var
England framkvaemd.
Toélvutengdir studningshdpar

Baum, 2004. Ad lysa gagnsemi Spurninga- Meirihluti patttakenda voru hvitar, giftar, vel
télvutengdra listar menntadar madur & aldrinum 30-40 &ra.
studningshopa fyrir N=114 Flestar kristinnar triar, med tekjur yfir
foreldra barna med 50.000 $ og bjuggu i péttbyli. Einsteedar
ymis heilbrigdis- medur voru 25%. Medaltimi fr4 greiningu
vandamal barns var 3-5 ar pegar rannsokn var

Bandarikin framkvaemd.
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Han og A& lysa gagnsemi Spurninga- Meirihluti patttakenda voru hvitar madur

Belcher, 2001.  t6lvutengds studnings listar med g6da menntun og tekjur heerri en
fyrir foreldra barnamed N=73 50.000 $. Medaltimi fr& greiningu barns

Bandarikin krabbamein 2,5ar pegar rannsokn var framkvaemd.

Helga AQ greina arangur Spurninga- patttaka maedra og fedra jofn (11 maedur og

Bragaddttir, télvutengds listar 10 fedur). Allir giftir eda i sambud, med

2008. studningshops fyrir N=21 g6da menntun, flestir Gtivinnandi.
foreldra barna med Meadaltimi fra greiningu barns var 2-6 ar

Island krabbamein pegar rannsokn var framkvaemd.

Leonard, 2004. Ad meta gildi t6lvup6st-  Spurninga- Meirihluti patttakenda voru madur &
samskipta medal listar aldrinum 31-40 éra. Flestir bjuggu i
foreldra barna med N=119 péttbylum, med géda menntun,
sjaldgeaefan heimavinnandi og t6éludu ensku.

Astralia taugasjikdom

Sarkadi og Ad meta hvort foreldrar ~ Spurninga- Meirihluti patttakenda voru giftar, meaedur, 30-

Bremberg, skynja studning i gegnum listar 35 ara, med agaeta menntun. Tekjur peirra

2004. storan tdlvutengdan N= 2221 voru almennt leegri en medaltekjur i Svidpj6d.
stuoningshop. Einstadir feour voru fleiri en einstaeoar

Svidpjod madur.

Stewart o.fl., A0 lysa porfum foreldra  Viotol Allir patttakendur voru madur i kringum 38

2011. og valkostum peirra N= 44 ara. Flestar bjuggu i péttbyli og hofou
fyrir tdlvutengda medal - haar tekjur. Medaltimi fra greiningu
studningshopa barns var um 6 ar pegar rannsokn var

Kanada framkvaemd.

Anrifapeettir & patttoku i studningshdpum

Ymsar salfélagslegar breytur eru stor pattur i pvi ad foreldrar taki patt i

studningshépum. Ma par nefna upplysingar, fraeedslu, 6ryggi, teekifeeri til ad tja tilfinningar,

vinattu, tengslamyndun og fleira. Fyrirfram akvednar hugmyndir samfélagsins um slika hopa

hefur ahrif & patttoku. Hugmyndir leekna um gagnsemi studningshdpa hefur lika ahrif. Hvort

leeknir barnsins tjai sig um gagnsemi studningshdpa og hvetji foreldra til ad nyta sér slikt

arraedi. Einnig hefur pad hvetjandi ahrif & patttoku ef heilbrigdisstarfsfolk veit af tilvist

hopanna, pekkir starfsemi peirra og bendi & pa. Einnig virdist nafn studningshopsins hafa

ahrif & hvort foreldrar taki patt en nafnid ma ekki yta undir stadalimynd patttakenda eda

benda & neikvaeda patti pess ad ala upp langveikt barn. Foreldrar telja liklegra ad peir taki

patt ef nafnid er uppbyggilegt (Uding, Kieckhefer og Trahms, 2009). Mestu mali skiptir ad

foreldrarnir sjalfir skilji tilganginn med patttokunni og finni fyrir porf til ad taka patt (Grande,

Myers og Sutton, 2006; Liisa o.fl., 2011). Oft er pad hins vegar svo ad ef folk er med naegan
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studning heima fyrir pa finnst pvi ekki vera porf & ad taka patt i studningshépi (Helga
Bragadottir o.fl., 2009; Helgeson, Cohen, Schulz og Yasko, 2000).

Flestir medferoartengdir studningshopar eru timabundnir sem getur haft &hrif & patttoku.
Foreldrar hafa tjad erfidleika vardandi pann patt pvi pegar studningshopurinn tekur enda pa
finnst foreldrum peir vera i lausu lofti og hafa porf fyrir &framhaldandi studning (Kingsnorth
o0.fl., 2011; Milberg o.fl., 2005). petta undirstrikar mikilveegi pess ad halda utan um pessa
foreldra afram og benda peim & fleiri Grraedi eins og adra studningshdpa sem bjoda upp &
langtima studning og henta pérfum peirra.

Nyskopun og sveigjanleiki eru mikilvaegir peettir i studningshépum foreldra pvi til pess
ad patttakan vidhaldist og studningshopurinn geri sem mest gagn og verdur ad adlaga hépinn
ad porfum medlimanna (Davison o.fl., 2000; Uding o.fl., 2009). Mikilveegt er ad
studningshdpar sem bodid er upp & gefi foreldrum med fjélbreyttan bakgrunn méguleika &
patttoku. Foreldrar fr& mismunandi menningarheimum o6ska eftir pvi ad studningshdpar standi
foreldrum til boda sem er ekki fulltyngt i tungumalinu. beir tala einnig um mikilveaegi pess
virda truarlegan bakgrunn vardandi timasetningar og triarlegar athafnir og mikilveaegi pess ad
kynpattafordomar komi ekki fram a neinn héatt (Uding o.fl., 2009).

Mismunandi er & hvada formi foreldrum finnst best ad fa upplysingar. Synt hefur verid
fram & ad haegt er ad veita gagnkvaeman studning med simafundum. Nidurstédur rannséknar &
studningshdpi i gegnum sima syndi ad foreldrum likar slikt studningstrraedi par sem
patttakendurnir eru ekki hadir pvi ad komast & fundi og purfa ekki ad skilja barnid eftir
heima. Hins vegar getur slikt Grreedi verid dyrt fyrir foreldra ef tekid er tillit til
simhringikostnadar og pess ad fundurinn getur tekid klukkutima eda meira (Ritchie o.fl.,
2000).

Skiptar skodanir eru & pvi hvenar foreldrum nytist best ad byrja patttoku i

studningshopi pegar barn veikist. Markmid studningshopa er samt sem adur ad veita adstod
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begar bradafasi sjukdéma gengur yfir, i tengslum vid breytingar eins og vid greiningu &
sjukdomi hj& bornum, i kjolfar slysa eda i kjolfar mikilla leeknisfreedilegra inngripa
(Kingsnorth o.fl, 2011). Fyrstu dagana og méanudina eftir sjukdémsgreiningu barns eru
foreldrar ad atta sig & eigin poérfum og hafa ahyggjur og spurningar vardandi ymislegt er
vardar barnid. Pvi geeti petta verid godur timi fyrir foreldra ad byrja patttoku i studningshopi
(Ewing o.fl., 2009; Kratz o.fl., 2009).

pekkingardflun er pad fyrsta sem foreldrar leitast eftir vid greiningu barna peirra vegna
bess ad 6ndg pekking og 66ryggi er peirra versti ovinur. Strax eftir greiningu eru margir
foreldrar uppteknir af pvi ad hlusta & og taka radleggingum fagadila og skilja sjukdéminn.
Peir leita sidan eftir personulegri freedslu og tilfinningalegum studningi annarra foreldra i
studningshépum I6ngu eftir greiningu barnsins (Solomon o.fl., 2001; Stewart o.fl., 2011).
peir foreldrar sem byrja hins vegar patttoku fljétlega eftir greiningu barns hagnast mest
vardandi pekkingu og upplysingar samkvemt Solomon o.fl (2001). Um 90% patttakenda i
rannsokn (Baum, 2004) mala med pvi ad byrja i studningshdpi innan 1-3 méanada fra
greiningu barns med sjukdém. Hins vegar pegar foreldrum krabbameinsveikra barna var
bodin pétttaka i télvutengdum studningshdpi innan vid sex vikum fra greiningu barnsins var
patttakan dreem og s6gdust foreldrarnir medal annars vera of preyttir til ad nyta seér
studninginn pegar heim var komid eftir erfidan dag (Ewing o.fl., 2009). Rannsakendur bentu
a ao eflaust veeri betri nyting ef studningurin hefdi verid bodinn eftir bradafasa veikindanna.
Nidurstoour rannsokna eru pvi mismunandi og ekki er haegt ad benda & akvedinn tima sem
best vaeri ad hefja patttoku. Timinn eftir greiningu barns er samt sem adur gédur til pess ad
finna Ut hvada adferd henti best hvad vardar upplysingagjof og samskipti fyrir foreldra og
finna pannig studningsurradi vid haefi (Ewing o.fl., 2009; Kratz o.fl., 2009). Ef bornin eru
had teekjum og mikilli teekni hafa foreldrar meelt med pvi ad bida med ad taka patt i

studningshopum. Foreldrarnir purfa pa lengri tima til ad atta sig & bunadinum og adstaedunum
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sjélfir. Til a@ umdnnunaradili sé tilbdinn ad taka patt i studningshopi verdur hann einnig ad
vera tilbuinn til ad takast & vid veikindi barnsins og vidurkenna vandann (Baum, 2004).

patttakendur i rannsokn Milberg o.fl. (2005) hofdu & ordi ad ekki veeri haegt ad byrja i
studningshopi fyrr en patttakandinn veeri buinn ad atta sig & alvarleika malsins. Eftir pvi sem
lidur & komast foreldrar & pad stig ad finna minni porf fyrir studning. Sumir komast fljétlega
& pad stig en adrir mun seinna (Kerr og Mclntosh, 2000). Aframhaldandi studningur er
jafnframt mikilveegur. Foreldrar vilja studning vid greiningu en hafa sidan porf fyrir
aframhaldandi stuoning pvi barnid eldist, proskast og breytist (Stewart o.fl., 2011). betta &
einnig vid um foreldra sem hafa misst bornin sin. Peir segja vontun & aframhaldandi studningi
eftir ad hafa yfirgefid spitalann eftir andlat barnsins (Aho, Tarkka, Astedt-Kurki og
Kaunonen, 2009; Liisa o.fl., 2011).

Ymsir paettir hafa ahrif & patttoku foreldra i tolvutengdum studningshépum, medal
annars adgangur ad télvu og interneti. Tolvunotkun er algengari medal peirra sem eru betur
staddir félags- og fjarhagslega i Bandarikjunum samkvaemt (Han og Belcher, 2001). Pad
gefur dkvedna visbendingu um ad pad er ekki 6llum feert ad taka patt i slikum hépum par sem
misjafnt er hvort folk eigi télvu, hafi adgang ad internetinu eda hafi pekkingu & slikum
binadi. | nidurstédum saenskrar rannsoknar kemur hins vegar fram ad ekki sé tenging milli
félags-og hagfraedilegrar stodu foreldra barna i Svidpjéd og patttoku i télvutengdum
studningshdpi (Sarkadi og Bremberg, 2004). [ peirri ranns6kn voru patttakendur télvutengdra
studningshdpa med leegri tekjur en medaltekjur Svia almennt. bar h6fdu ymist ndmslan eda
feedingarorlof ahrif & tekjur foreldranna en pad skerdir almennar tekjur til heimilisins.

Notkun foreldra a internetinu er misjofn en rannsoknir benda til ad meirihluti
patttakenda i tolvutengdum studningshopum nyti studningshdpana & morgnana og kvoldin,
jafnt i vinnunni sem heima fyrir. Enn adrir hafa ekki tima til ad eyda a netinu vegna veikinda

barnsins og nota pad pvi sjaldan (Bragadéttir, 2004; Gage og Panagakis, 2011; Sarkadi og
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Bremberg, 2005). I rannsékn Sarkadi og Bremberg (2004) notudu 92% foreldrar barna med
langvinn veikindi netid daglega og 37% sogdust eyda premur eda fleiri timum par & hverjum
degi og meirihluti peirra til pess ad nyta sér studningshopa. I nidurstddum islenskrar
rannsdknar kom fram ad foreldrar barna med krabbamein eyda fra halfri minatu til tveim
timum & viku i télvutengdum studninshépum (Bragadottir, 2004). Patttakendur i rannsdkn
Han og Belcher (2001) nyttu télvutengdan studningshop daglega og medaltimi patttakenda i
peirri rannsokn voru fimm timar & viku. Pegar um 6timabundinn télvutengdan studningshop
er ad reda getur patttaka varad fra tveimur vikum til priggja ara (Han og Belcher, 2001).
Margir foreldrar eru ekki sammala pvi ad patttaka i tolvutengdum studningshopum hafi ahrif
a fjolskyldutengsl eda svefnvenjur né ad patttaka i slikum hépum breyti heilsutengdum
venjum peirra eda virkni. Med patttoku i slikum hopum fai peir po teekifeeri til ad slaka & og
hlzja en pad eykur vellidan og hefur ahrif & almenna heilsu foreldra (Baum, 2004; van
Uden-Kraan o.fl., 2008).

Vanpekking og hraedsla um pad sem hagt er ad f4 vitneskju um & netinu getur hins
vegar aftrad foreldrum i ad leita upplysinga og nyta sér télvutengda studningshopa. Sumir
foreldrar nyta sér til deemis ekki netid til upplysingaleitar eftir greiningu barns med
krabbamein vegna pess ad laeknirinn hefur eindregid radid peim fra pvi. bannig geta foreldrar
hreedst upplysingaflaedio sem er ad finna & internetinu og foreldrarnir treysta sér ekki til ad
vinsa Ur upplysingunum sem par er ad finna (Gage og Panagakis, 2011). Foreldrar i rannsokn
Gage og Panagakis (2011) t6ludu einungis um gagnsemi netsins til pess ad koma skilabodum
aleiois til fjolskyldu og vina og 16gdu traust & leekna til ad veita peim upplysingar um
sjukddémsastand og horfur barnanna.

Islensk rannsokn spurdi foreldra barna sem greinst hfou med krabbamein um
maogulegar astedur patttoku i télvutengdum studningshopum. bPar kom fram ad foreldrar sem

misst h6fou bornin sin ur krabbameini myndu frekar taka patt i télvutengdum
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studningshopum en foreldrar lifandi veikra barna. Petta gefur til kynna ad ekki adeins
foreldrar lifandi barna med krabbamein hafa porf fyrir studning heldur einnig peir sem misst

hafa barnid sitt (Helga Bragadottir o.fl., 2009).

Stjorn studningshdpa

Misjafnt er hvort studningshépum er stjornad af fagadila eda hvort hdpnum sé einungis
stjornad af foreldri sem hefur reynslu af uménnun barns med heilsufarslegt vandamal. bad &
baedi vid um studningshdpa sem hittast augliti til auglitis og télvutengda studningshopa.
Hopar gagnkveems studnings sem eru eingdngu reknir af foreldrum/leikménnum eru i raun
sjalfshjalparhdpar en ekki kliniskir studningshopar/medferd pd ad medferdarahrif peirra geti
samt sem adur verid mikil. I sumum rannséknum stjorna beadi fagadilar og foreldrar
studningshépum i sameiningu (Kratz o.fl., 2009; Ritchie o.fl., 2000).

Foreldrar langveikra barna hafa lyst gagnsemi pess ad fagadilar stjorni studningshépum.
Madur hafa sérstaklega talad um ad i gegnum fagdilann geti peer haft baetandi ahrif &
pjonustu og umonnun sem veitt var & leeknastofum barnaleekna. betta kemur fram i rannsokn
Young o.fl. (2001) en fagadilarnir i ranns6kninni voru medal annars barnalaeknar. Laeknarnir
satu fundi i studningshépunum og tjadu aukinn skilning a pérfum foreldra pessara barna eftir
patttokuna. Metnadur peirra jokst vardandi beetta pjonustu vid foreldrana og vildu peir auka
samvinnu vid fjolskyldurnar. Petta gefur visbendingu um gagnsemi pess ad tengja
heilbrigdisstarfsfolk vid studningshdpa foreldra. Pad getur gefio starfsfolki betri innsyn i
parfir og lidan peirra sem nj6ta pjonustunnar og leitt til umbota hjé heilbrigdisstarfsfolki, til
deemis hjukrunarfreedingum (Young o.fl., 2001).

AJ mati foreldra i gagnkveemum studningshopum sem hittast augliti til auglitis parf
fagadilinn sem styrir hdpnum ad vera 6ruggur, rélegur, syna patttakendum virdingu og eiga

audvelt med ad tala um erfid malefni. Hann ma ekki vera of stjornsamur, andramsloftid
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verdur ad vera rolegt og patttakendur verda ad geta komid med spurningar pegar peir vilja.
Einnig verdur hann ad hafa g6da reynslu eda pjalfun af pvi ad stjorna studningshépum en pad
& baedi vid um studningshopa sem hittast augliti til auglitis og télvutengda studningshdpa
(Grande o.fl., 2006; Milberg o.fl., 2005; Stewart o0.fl., 2011; Young o.fl., 2001). Foreldrar
sem taka patt i tolvutengdum studningshépum vilja helst ad fagadilar stjérni umraeedunum eda
hafa moguleika & ad leita til fagadila i gegnum netid. Einnig telja peir gott ef fagdilar med
mismunandi sérpekkingu keemu ad stjorn slikra studningshdpa eins og neringarfreedingar,
sélfreedingar og félagsradgjafar en pa yrou parfir fleiri foreldra uppfylitar (Stewart o.fl, 2011).
Hvort sem stjornandi studningshops er foreldri eda fagadili pa hefur hann samt mikilvaegu
hlutverki ad gegna innan hépsins. Stjérnandi getur séd til pess ad samskipti fari vel fram og
ad vefsidan sé ekki nytt a annan hatt en atlast er til og getur fjarlegt folk af vefsveedinu ef
pburfa pykir (Coulson og Greenwood, 2011). VVontun er & frekari rannséknum & hlutverki sliks
stjornenda gagnkvamra studningshépa. Hvad fagadilana sjélfa vardar pa hafa peir tjad
erfidleika tengda pvi ad vidhalda dhuga og hvatningu hja foreldrunum (Young o.fl, 2001).

Foreldrar sekja innblastur i adra foreldra med mikla reynslu af sams konar vandamalum
og peir sjalfir eru ad ganga i gegnum. bad ad sja ad adrir foreldrar hafi komist i gegnum
erfidleika, fa freedslu og upplysingar fra peim asamt hvatningu veitir foreldrum styrk auk pess
sem peir f& von og sja tekifaeri i framtidinni fyrir eigid barn (Kingsnorth o.fl., 2011). bvi
getur verid gott ad lata foreldra med eldra barn og reynslu leida samradur og hvetja adra
foreldra i studningshépum i stad pess ad hafa adeins fagadila i pvi hlutverki. Fagdilar geta
hins vegar komid med fagpekkingu vardandi ymislegt sem foreldrar hafa &huga 4 ad fa

upplysingar um (Kingsnorth o.fl., 2011; Solomon o.fl., 2001).
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Umraour

Tilgangur pessarar freedilegu samantektar er ad gera grein fyrir gagnkveemum
studningshdpum fyrir foreldra barna med langvinn veikindi. Rannsoknir stadfesta ad
gagnkveemur studningur par sem foreldrar veita hver 6drum studning i hop er Urreedi sem
nytist foreldrum barna med langvinn veikindi vel. Studningurinn byggist & samraedum milli
foreldranna par sem peir deila medal annars reynsluségum og veita hver 6drum radleggingar.
Reynslupekking foreldra i studningshopum er vel metin af 6drum foreldrum i hépnum og
beim finnst gott ad fa persénulegar og hagnytar upplysingar sem geta gagnast peim vid
umoénnun barna peirra (Borkman, 1976; Davison o.fl., 2000; Solomon o.fl., 2001; Young
o.fl., 2001).

Form studningshdpa getur verid mismunandi en helst er um ad reeda studningshdpa sem
hittast augliti til auglitis og télvutengda studningshépa. Rannsoknir syna fram a ad helsti
munurinn & pessum hépum er likamleg nalaegd, nafnleynd og adgengi . Patttakendur i
télvutengdum studningshdépum geta umfram pétttakendur i studningshopum augliti til auglitis
notid nafnleyndar, notad skriflegt mal, geta valid ar upplysingum og purfa ekki ad mata a
akvedinn stad 4 &kvednum tima (Bragaddttir, 2008; Dickerson, 2005; Helga Bragaddttir o.fl.,
2009; Stewart o.fl., 2011). batttakendur i studningshépum augliti til auglitis nj6ta hins vegar
likamlegrar naleegodar og geta talad saman augliti til auglitis og verdur sambandid par af
leidandi personulegra (Davison o.fl., 2000). Helstu 6kostir télvutengdra studningshopa eru
likamleg fjarlaegd, 66ryggi um geaedi upplysinga i studningshopum, porf & teekjabinadi, mikid
magn upplysinga vegna fjélda patttakenda og opid adgengi fyrir alla ad studningshdépum a
netinu. Teekjabunadur &tti hins vegar ekki ad vera stort vandamal hér & landi par sem 92,6%
allra landsmanna & Islandi hafa adgang ad télvu og interneti heima hja sér (Hagstofa islands,
e.d.). Steerd studningshdpa sem hittast augliti til auglitis skiptir mali svo allir fai teekifeeri til

ad tja sig en 6-10 manns er talin vera akjosanleg sterd. Vegna erfidleika med ad fa geeslu
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fyrir bornin geta sumir foreldrar att i vandreedum med ad meeta & slika fundi og fundirnir geta
verid timafrekir. patttaka fedra i slikum hopum er einnig minni en i télvutengdum
studningshopum en frekari rannsdkna er porf & pvi svidi (Baum, 2004; Kingsnorth o.fl., 2011;
Kratz o.fl., 2009; Lemaigre o.fl., 2005; Milberg o.fl., 2005; Sarkadi og Bremberg, 2005;
Solomon o.fl., 2001; Young o.fl., 2001).

parfir foreldra barna med langvinn veikindi & islandi fyrir studning er mikil en i skyrslu
félags- og tryggingamalaraduneytis (2008) um pjonustutrraedi fyrir langveik bérn kemur
fram ad eftirspurn eftir pjonustu fyrir alvarlega veik born er meiri en unnt er ad koma til mots
vid. Verulegur skortur er & Grreedum og adstod fyrir foreldra og fjolskyldur langveikra barna a
islandi. Pad gefur visbendingu um ad alag & foreldra pessara barna hér & landi sé gifurlegt en
eins og nidurstodur rannsdkna gafu til kynna hefur adlogunarhaefni og bjargrad foreldra mikil
ahrif & langtima lifsgeedi pessara fjolskyldna (Baum, 2004; Han og Belcher, 2001; Ljungman
o.fl., 2003; Wallander, Varni, Babani, Banis og Wilcox, 1989). Mikilvagt er pvi ad
heilbrigdiskerfid sinni studningspérfum pessara foreldra vel fra upphafi eda fra pvi barnid
greinist. Einnig er gridarlega mikilvaegt ad studningurinn heetti ekki vid atskrift barnsins af
sjukrahusinu heldur ad foreldrum standi til boda ad taka patt i studningshépum sem hentar
porfum peirra eftir heimferd barnsins. bessu er abdtavant & Islandi en & Barnaspitala
Hringsins er enginn medferdartengdur studningshépur i bodi fyrir fjolskyldur barna med
langvinn veikindi sem fagadili stjérnar eda tekur patt i. Einungis eru starfraekt sjalfsted félog
sem bjoda foreldrum ad koma og hittast og spjalla saman an adkomu fagadila. Deemi ma
nefna ad styrktarfélag hjartveikra barna, Neistinn og Styrktarfélag krabbameinssjukra barna
bjoda upp @ mémmuhopa par sem madur hittast og spjalla sin & milli med reglulegu millibili
en enginn fagadili kemur ad stjornun peirra hopa. Slikir hopar geta talist til sjalfshjalparhopa
sem einnig hafa medferdargildi en peir eru annars edlis en medferdartengdir studningshopar

sem fagadili stjornar. Hvorugt styrktarfélaganna, né Barnaspitali Hringsins, bjéda upp &
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stuoningshodpa sérsnidna ad porfum fedra barna med langvinn veikindi. Samkvamt 23.grein i
I6gum um réttindi sjuklinga nr 74/1999 hafa nanustu adstandendur sjaklings rétt & ad njota
andlegs, félagslegs og truarlegs studnings. betta & jafnt vid um fedur sem medur en
nidurstodur rannsdkna benda til ad badir foreldrar hafa porf fyrir studning po
studningsparfirnar séu af misjofnum toga. Fedur virdast frekar sakjast eftir upplysingum og
freedslu en maedur eftir tilfinninga- og félagslegum studningi. Fedur hafa hins vegar tjad
anagju sina med ad tilheyra samfélagi fedra i sambarilegum adsteedum og finna ad adrir
fedur skilji hvad peir eru ad ganga i gegnum (Bragadottir, 2008; Brody og Simmons, 2007,
Dellve o.fl., 2006; Neil-Urban og Jones, 2002; Seale o.fl., 2006). bvi er mikilvaegt ad
heilbrigdiskerfid snidgangi ekki parfir fedra barna med langvinn veikindi og hvetji
heilbrigdisstarfsfolk til pekkingaréflunar & studningsporfum fedra en frekari rannsokna er
porf & pvi svidi. Rannsoknir hafa synt ad maedur eru meirihluti patttakenda i
studningshdpum, hvort sem um er ad reeda hopa sem hittast augliti til auglitis eda tolvutengda
studningshdpa. Fedur virdast hins vegar frekar taka patt i tolvutengdum studningshépum en
hopum sem hittast augliti til auglitis en mikilvaegt er ad rannsaka peer asteedur sem liggja par
ad baki. Ef til vill parf ad bjéda upp a studningshdpa sérsnidna ad porfum fedra (Baum, 2004;
Han og Belcher, 2001; Kratz o0.fl., 2009; Leonard o.fl., 2004; Sarkadi og Bremberg, 2005;
Solomon o.fl., 2001; Stewart o.fl., 2011).

Misjafnt er hvort foreldrar vilji ad fagadilar stjorni studningshopum. Fagadilar sem ekKki
hafa reynslupekkingu af pvi ad ala upp langveikt barn eiga erfidara med ad setja sig i spor
foreldranna og geta pvi ekki veitt sama studning og adrir foreldrar med svipada reynslu
(Borkman, 1976, 1999). peir hafa hins vegar mikilveegu hlutverki ad gegna med stjornun
slikra studningshopa en peir geta notad virka hlustun, leitt umraedur, hvatt og stutt foreldra
asamt pvi ad veita peim upplysingar og freedslu vardandi veikindi, medferd og horfur

barnsins. Einnig geta fagadilar leidbeint peim vardandi réttindi sin og bent & adra
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stuoningshodpa sem eru i bodi. Fyrir utan pad ad veita foreldrum faglegan studning eru
heilbrigdisstarfsmenn malsvarar foreldranna og tengilidir peirra vid heilbrigdiskerfid
(Borkman, 1976, 1999; Coulson og Greenwood, 2011; Grande o.fl., 2006; Kingsnorth o.fl.,
2011; Solomon o.fl., 2001). Foreldrar kjosa ad eiga pess kost ad geta nytt sér fagpekkingu
fagadila pegar a parf ad halda og pad geta peir pegar heilbrigdisstarfsmadur styrir
studningshopi (Stewart o.fl., 2011).

Hjukrunarfreedingar eru i lykilstddu hvad vardar ad veita foreldrum barna med
langvinn veikindi studning og bjoda studningsurraedi vid hafi. Skyldur hjukrunarfreedinga eru
vid einstaklinginn sem og adstandendur hans og kjarni hjukrunar byggist medal annars &
freedslu, radgjof og studningi vid einstaklinga og fjolskyldur peirra. Auk pess midar hjukrun
ad pvi ad adstoda einstaklinga og peirra ndnustu adstandendur vid ad njota vellidunar og
beettrar heilsu (Félag islenskra hjukrunarfreedinga, e.d.). Hjukrunarfreedingar geta att patt i ad
bjoda baedi maedrum og fedrum & Islandi upp & gagnkvaema studningshépa snidna ad porfum
beirra beggja og hafa fagumsjon med slikum hépum. Samkvaemt Hagstofu islands telja
92,8% einstaklinga & Islandi ad peir hafi nagilega pekkingu & internetinu til ad hafa samskipti
vid adra i gegnum netid. Adeins um 53% einstaklinga 4 islandi hafa hins vegar reynslu af pvi
ad setja skilabod & spjallvef eda umradusvaedi & netinu en 88,6% hafa kunnattu til ad senda
tolvupdst (Hagstofa islands, e.d.). Télvutengdir studningshopar geta verid med ymsu snidi,
medal annars i formi télvupdstsamskipta medal patttakenda, en slikt telst einnig vera 6dyr
lausn (Bragadottir, 2008). Porf er & vitundarvakningu vardandi pau teekifaeri sem internetid
hefur upp & ad bjoda i tengslum vid heilbrigdispjénustu og porf er & hugmyndarikum
einstaklingum til ad baeta patttoku foreldra i studningshopum. Taeknin er i sifelldri framfor og
fleiri nota internetid i gegnum sima i dag. Pad geeti til deemis styrkt notkun einstaklinga a

télvutengdum studningshépum par sem patttakendur purfa ekki ad vera heima hja sér til ad
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taka patt. Tolvutengdir studningshdpar geta einnig sinnt porfum peirra foreldra sem bda uti &
landi og eiga ekki kost a ad meeta & fundi augliti til auglitis.

Jafnframt er porf & pvi ad auka pekkingu i hjukrunarfreedindmi & gagnsemi
studningshodpa og hvetja hjukrunarfreedinga framtidarinnar til ad efla slikt starf i
heilbrigdispjonustunni en samkveemt 11. grein sidareglna hjukrunarfraedinga a
hjukrunarfreedingur ad hafa frumkveedi og vera virkur patttakandi i stefnumétun og eflingu
heilbrigdispjonustunnar (Félag islenskra hjukrunarfreedinga, e.d.). Til ad geta maett
studningsporfum foreldra betur er mikilveegt ad hjukrunarfreedingar hafi kynnt sér og pekki
pba studningshdpa sem i bodi eru en pad eykur likurnar & pvi ad badir foreldrar fai pann
studning sem hentar peim. Hjukrunarfraedingar og adrir fagadilar verda ad auka
fjolbreytileika studningshdpa sem i bodi eru og beeta vid studningshépum sérsnidnum ad
porfum fedra. Pad er einnig mikilveegt ad peir auki pekkingu og vitund annarra fagstétta & pvi
ad gagnkvaemir studningshopar geta hjalpad fjolmdérgum foreldrum barna med langvinn

veikindi sem eiga vid andleg- og félagsleg vandamal ad strida.
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Lokaord

Samantekt pessi leidir i 1jos porfina sem foreldrar barna med langvinn veikindi hafa
fyrir gagnkveema studningshopa med adkomu fagadila. Ad geta talad vid adra foreldra i
sambeerilegum adsteedum og haft greidan adgang ad fagadila i leidinni er mérgum foreldrum
Ometanlegur studningur. Slikt urraedi hefur medferdargildi fyrir foreldrana en peir eiga oft &
tioum vid félagsleg- og tilfinningaleg vandamal ad strida. Leita parf leida til pess ad
medferdartengdir studningshopar med adkomu fagadila verdi Urreedi sem foreldrum barna
med langvinn veikindi & Islandi bjodist ad taka patt i. Engir slikir studningshopar eru i bodi
fyrir pessa foreldra i dag. Enn mikilvaegara er ad leita drlausna fyrir fedur barna med langvinn
veikindi til ad peir geti notid sama studnings og meaedur barnanna. Fedur hafa ekki somu
parfir og maedur og mikilveaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk, medal annars hjakrunarfreedingar
opni augun fyrir annars konar adferdum sem geetu hentad fedrum og aukid patttoku peirra i
slikum hépum. Télvutengdir studningshopar er Grredi sem skoda parf betur pvi
studningshdpar sem hittast augliti til auglitis henta ekki 6llum og spurning veeri hvort fleiri
myndu taka patt ef studningurinn veeri i bodi i gegnum netid. Island er litid land og pvi geeti
verid ad nafnleyndin sem télvutengdir studningshopar bjodi upp & henti einhverjum sem geta
annars ekki tja sig um erfid malefni. Hjukrunarfreedingar eru ein af meginstodum
heilbrigdispjénustunnar og samkveemt Félagi islenskra hjukrunarfreedinga (e.d.) hafa ,,gadi
hjakrunar pess vegna mikil ahrif & notendur heilbrigdiskerfisins, heilsu peirra og vellidan®.
Pvi eru hjukrunarfraedingar i lykilstddu til pess ad stjérna og hafa umsjén med slikum
studningshdpum. betta studningsurraedi geeti hjalpad mérgum foreldrum ad vinna Gr sinum

vanda, og bett lifsgeedi fjolskyldnanna til lengri tima litid.
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