
 



 

 

Stuðningshópar fyrir foreldra barna með langvinn veikindi 
 

 

SANDRA KAREN KÁRADÓTTIR 

LOKAVERKEFNI TIL BS PRÓFS  

Í HJÚKRUNARFRÆÐI (12 EININGAR) 

 LEIÐBEINANDI: HELGA BRAGADÓTTIR 

 

JÚNÍ 2012 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



iii 

 

Þakkarorð 

Ég vil þakka fjölskyldunni minni, manninum mínum, drengnum mínum, móður minni 

og tengdafjölskyldu fyrir sýndan stuðning, þolinmæði við gerð þessa verkefnis og dyggan 

stuðning í náminu. Sérstakar þakkir færi ég móður minni Estívu G. Ottósdóttur sem verið 

hefur minn helsti stuðningur í náminu. Helgu Bragadóttur færi ég mínar bestu þakkir fyrir 

leiðsögn við gerð þessa verkefnis. Systir mín, Magnea Sturludóttir fær þakkir fyrir yfirlestur 

og ábendingar í vinnuferlinu, Bergrún Íris Sævarsdóttir og Helga Kristín Gilsdóttir fá einnig 

þakkir fyrir yfirlestur verkefnisins.  



iv 

 

Útdráttur 

Mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir nytsemi gagnkvæmra 

stuðningshópa fyrir foreldra barna með langvinnan heilsuvanda og geti aðstoðað þá við að 

finna stuðningsúrræði sem hentar þörfum hvers og eins. Með þessari fræðilegu samantekt er 

gerð grein fyrir rannsóknum á gagnkvæmum stuðningshópum fyrir foreldra barna með 

langvinn veikindi. Af niðurstöðum rannsókna má álykta að meirihluti þátttakenda í 

stuðningshópum eru mæður, hvort sem um er að ræða hópa sem hittast augliti til auglitis eða 

tölvutengda stuðningshópa. Þarfir foreldra eru misjafnar en upplýsingaleit og félagsskapur er 

helsta ástæða þess að foreldrar taka þátt í stuðningshópum. Helsti munur á stuðningshópum 

sem hittast augliti til auglitis og tölvutengdum stuðningshópum er líkamleg fjarlægð, 

nafnleynd og aðgengi. Meirihluti foreldra tjáir ánægju með þátttöku í gagnkvæmum 

stuðningshópum og aukna vellíðan bæði andlega og félagslega. Með aukinni þekkingu 

heilbrigðisstarfsfólks á fjölbreytileika úrræða má veita foreldrum og fjölskyldum veikra barna 

viðeigandi stuðning.   
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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. 
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Inngangur 

Hópar gagnkvæms stuðnings, svo sem stuðningshópar og sjálfshjálparhópar, geta reynst 

árangursrík meðferð fyrir einstaklinga og aðstandendur þeirra sem kljást við langvinn 

veikindi (Borkman, 1999). Þegar barn á við langvinn veikindi að stríða veldur það gríðarlegu 

álagi á foreldra þess sem og fjölskylduna í heild. Rannsóknir sýna að margir foreldrar hafa 

þörf fyrir upplýsingar og tilfinningalegan stuðning, sérstaklega þegar bráðafasi 

heilsufarsvandamálsins gengur yfir (Hill og Weinert, 2004; Klemm o.fl., 2003; Ljungman 

o.fl., 2003; Milberg, Rydstrand, Helander og Friedrichsen, 2005; Seale, Ziebland og 

Charteris-Black, 2006). Félagslegur stuðningur gegnir mikilvægu hlutverki fyrir foreldrana á 

slíkum tímum en áframhaldandi stuðningur eftir bráðafasann er einnig mikilvægur og má 

ekki gleymast (Kingsnorth, Gall, Beayni og Rigby, 2011; Milberg o.fl., 2005; Stewart, 

Letourneau, Masuda, Anderson og McGhan, 2011).  

Sjálfshjálp vísar til þess að einstaklingurinn einn og sér finnur leið  til að kljást við eigin 

vandamál en gagnkvæmur stuðningur er þegar einstaklingar koma saman til að aðstoða hvern 

annan við að kljást við sameiginlegt vandamál á jafningjagrundvelli, hvort sem það er 

tilfinningalegt vandamál, félagslegt eða efnislegt (Borkman, 1976). Stuðningshópar 

gagnkvæms stuðnings eru dæmi um gott bjargráð sem getur nýst foreldrum vel en þar fá þeir 

tækifæri til að deila reynslusögum með öðrum foreldrum í svipuðum aðstæðum.  

 Stuðningshópar geta verið mismunandi hvað skipulag og samskipti varðar en þeir hafa 

breyst umtalsvert síðastliðin ár með tilkomu veraldarvefsins. Foreldrar sem af margvíslegum 

ástæðum sjá sér ekki fært að að hittast augliti til auglitis nýta sér í auknu mæli tölvutengda 

stuðningshópa (Baum, 2004; Bragadóttir, 2008; Han og Belcher, 2001; Helga Bragadóttir, 

Ingibjörg Björnsdóttir og Margrét Björnsdóttir, 2009; Stewart o.fl., 2011). Tilgangur og 

markmið stuðningshópa virðist óháð forminu, sbr. stuðningshópa sem hittast augliti til 

auglitis og tölvutengda stuðningshópa. Foreldrar nota tölvutengda stuðningshópa sem 
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uppsprettu upplýsinga en einnig til að upplifa tilfinningalegan stuðning frá fólki í samskonar 

aðstæðum. Það á einnig við um foreldra í stuðningshópum sem hittast augliti til auglitis 

(Baum, 2004; Young, McMenamy og Perrin, 2001).  Um það bil 80% af því sem er fjallað er 

um í tölvutengdum stuðningshópum eru reynslusögur. Fyrir utan það er fólk að leita sér 

upplýsinga eða veita öðrum upplýsingar, koma með persónulegar skoðanir á málum eða 

hvetja og styðja aðra í hópnum (van Uden-Kraan o.fl., 2008; Klemm, Hurst, Dearholt og 

Trone, 1999). Þetta er í samræmi við aðrar rannsóknir á hefðbundnum stuðningshópum sem 

hittast augliti til auglitis (Baum, 2004; Ljungman o.fl., 2003; Meier, Lyons, Frydman, 

Forlenza og Rimer, 2007). Foreldrar í tölvutengdum stuðningshópum geta umfram 

stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis notið stuðningsins heiman frá sér, notið 

nafnleyndar og geta tekið þátt hvenær dags sem þeir vilja (Han og Belcher, 2001; Stewart 

o.fl., 2011).  

Rannsóknir benda til mikilvægi þess að hafa jafnvægi í fræðslu og umræðum í 

stuðningshópum. Úrræði sem veita stuðning og byggja ekki einungis á fræðslu og 

upplýsingagjöf frá fagaðilum virka best því þá ná þátttakendur betri árangri (Bodenheimer, 

Lorig, Holman og Grumbach, 2002; Dellve o.fl, 2006; Lemaigre o.fl, 2005; Stewart o.fl, 

2011). Dæmi eru um að foreldrar finni þetta jafnvægi með því að tilheyra bæði 

stuðningshópum sem hittast augliti til auglitis og tölvutengdum stuðningshópum sem leggja 

áherslu á mismunandi þætti (Han og Belcher, 2001; Owen o.fl., 2010). Mikilvægt er að 

fagfólk sé upplýst um þau úrræði sem í boði eru hverju sinni og geri sér far um að mæta 

þörfum foreldra fyrir stuðning (Han og Belcher, 2001). 

Hópar gagnkvæms stuðnings verða hér eftir kallaðir gagnkvæmir stuðningshópar eða 

eingöngu stuðningshópar. Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar er að gera grein fyrir 

gagnkvæmum stuðningshópum fyrir foreldra barna með langvinn veikindi. 
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Aðferð 

Þetta verkefni er fræðileg samantekt á rannsóknum um stuðningshópa fyrir foreldra 

barna með langvinn veikindi. Heimilda var leitað í gegnum gagnasöfnin EbscoHost, Cinahl, 

Google Scholar, PubMed, PsycInfo og Scopus. Auk þess var leitað í heimildaskrám þeirra 

heimilda sem fundust. Leitað var heimilda á íslensku og ensku og var miðað við að heimildir 

væru ekki eldri en frá árinu 2000. Í undantekningartilvikum var notast við eldri heimildir 

vegna tengsla þeirra við efnið. Leitin afmarkaðist framan af við rannsóknir á gagnkvæmum 

stuðningshópum og foreldrum barna með langvinn veikindi. Leitarskilyrðin voru víkkuð og 

rannsóknum á gagnkvæmum stuðningshópum fyrir foreldra barna með fatlanir var bætt við 

heimildaöflun.  Rannsóknum á gagnkvæmum stuðningshópum fyrir foreldra barna með 

sykursýki, einhverfu, geðræn vandamál og hegðunarvandamál var sleppt. Leitarorðin voru: 

gagnkvæmir stuðningshópar, þarfir, foreldrar, langveik börn, börn með fatlanir. 

 

 

 

 

 

 

  



4 

 

Stuðningshópar og gagnkvæmur stuðningur 

Stuðningshópar geta verið hluti af meðferðarúrræðum fyrir sjúklinga með langvinn 

veikindi og fjölskyldur þeirra. Stuðningshópar geta verið með ýmsu sniði og eiga fagaðilar 

mismikinn þátt í aðkomu eða stjórnun slíkra hópa.  Misjafnt er hvort hóparnir hittast augliti til 

auglitis eða hvort þeir nota aðra samskiptamáta eins og netið eða símann. Það sem skilur að 

meðferðartengda stuðningshópa og sjálfshjálparhópa er að í sjálfshjálparhópum er það sjaldan 

fagaðili sem stjórnar. Í sjálfshjálparhópum hittist fólk að eigin frumkvæði, sjálfviljugt og 

getur tekið eins mikinn þátt og það vill. Fólk getur tjáð sig eða hlustað á aðra til að bæta líðan 

og árangur hópanna er ekki metinn af fagaðila (Borkman, 1976). Í meðferðartengdum 

stuðningshópum eru yfirleitt fagaðilar sem stjórna stuðningshópunum, þeir eru tímabundnir 

og fagaðilarnir meta oft árangur meðferðarinnar (Barak, Boniel-Nissim og Suler, 2008; 

Borkman, 1976, 1999; Galinsky, 1997). Meginmarkmið þátttakenda með þátttöku í slíkum 

hópum, hvort sem er í meðferðarlegum tilgangi eða ekki, er að ráða fram úr vandamálum og 

finna gagnkvæman stuðning frá jafningjum (Borkman, 1976; Davison, Pennebaker og 

Dickerson, 2000).   

 Stuðningshópar byggja á gagnkvæmum stuðningi en hann  felst  meðal annars í því að 

deila reynslusögum og hlusta á aðra. Þannig deilir fólk tilfinningum og sameiginlegum 

þjáningum sem hvetur einstaklingana til félagslegs náms (Borkman, 1999; Davison o.fl., 

2000). Það hefur sýnt sig að þessi aðferð hvetur einstaklinga til að sjá hluti í nýju ljósi  og 

leita nýrra lausna á vandamálum sínum (Borkman, 1976, 1999). Einstaklingar reynast hafa 

jafn mikið gagn af því að veita öðrum stuðning og þiggja hann sjálfir. Þátttakendur í 

stuðningshópum breytast þannig frá því að vera fórnarlömb yfir í að vera aðstoðarmenn 

annarra í neyð (Borkman, 1999; Riessman, 1965). Þetta kemur heim og saman við rannsóknir 

þar sem foreldrar taka fram að það að hjálpa öðrum sé einn af betri kostunum við að tilheyra 
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stuðningshópi því þannig finnst þeim þeir sjálfir fá styrk (Bragadóttir, 2008; Preece, 

Nonnecke og Andrews, 2004;  van Uden-Kraan o.fl., 2008; Young o.fl., 2001).  

Stuðningshópar byggja á reynsluþekkingu þeirra einstaklinga sem tilheyra hópnum en 

reynsluþekking er sú reynsla sem einstaklingurinn hefur fundið á eigin skinni og verður að 

ákveðinni þekkingu í huga einstaklingsins (Borkman,1976). Þetta kemur fram í rannsókn 

(Kingsnorth o.fl., 2011) þar sem foreldrar gátu miðlað þekkingu til annarra foreldra vegna 

þess sem þeir höfðu reynt á eigin skinni og töldust þau ráð því marktæk af öðrum foreldrum. 

Þessir foreldrar voru taldir sérfræðingar innan síns stuðningshóps og gátu veitt persónuleg ráð 

um úrræði. Samkvæmt (Borkman, 1976) er reynsluþekking ekki vísindaleg né byggð á 

kenningum eins og fagleg þekking en hún er vissulega hagnýt þar sem hún hvetur 

einstaklinga til að ná ákveðinni niðurstöðu eða árangri. Fagþekking er hins vegar þekking 

sem  fagaðilar hafa á ákveðnum hlutum vegna sérhæfðs náms og formlegrar þjálfunar. 

Borkman (1976) segir jafnframt að þátttakendur í stuðningshópum efist ekki um að jafningjar 

sínir hafi skilning á reynslu sinni, upplifunum og tilfinningum vegna þess að þeir finna að 

þetta fólk er að ganga í gegnum svipaða reynslu. Ennfremur verða upplýsingar sem fást frá 

jafningjunum gæddar auknum gæðum í huga þátttakendanna því þeir skilja hvern annan og 

geta verið fyrirmyndir hvers annars. Þeir geta samsamað og fundið til samkenndar hver með 

öðrum og því meta þátttakendur stuðninginn frá jafningjum í stuðningshópunum mikils. 

Reynsluþekking jafningja er oft betur metin en þekking fagaðila því einstaklingarnir búa ekki 

yfir sömu fagþekkingu og fagaðilar og geta því ekki metið gæði upplýsinganna sem þeir fá og 

þurfa að trúa því og treysta upplýsingunum sem þeim eru gefnar (Borkman, 1999). Hægt er 

að samnýta reynsluþekkingu og fagþekkingu en fagaðilar geta gert það við ýmsar aðstæður 

(Borkman, 1976, 1999).  Til dæmis getur hjúkrunarfræðingur sem á barn með sykursýki leitt 

stuðningshóp fyrir foreldra barna með sykursýki og deilt þannig bæði fag- og 

reynsluþekkingu sinni á sjúkdómnum. Misjafnt er hversu langt á veg fólk er komið í því að 
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nýta eigin reynslu í að vinna úr vandamálum sínum og í stuðningshópum er þetta oft raunin. 

Þeir einstaklingar sem hafa mikla reynslu að baki verða fyrirmyndir annarra í hópnum og 

gefa öðrum von. Þessir aðilar taka því oft að sér ákveðið leiðtogahlutverk og fólk ber 

virðingu fyrir þeim (Borkman, 1999; Kingsnorth o.fl., 2011). 

 

Foreldrar langveikra barna 

Foreldrar langveikra barna þurfa, ásamt því að sinna líkamlegum þörfum barna sinna, 

að takast á við aðrar áskoranir daglegs lífs. Það að þurfa sífellt að vera á varðbergi gagnvart 

veikindum barnsins veldur auknu álagi á foreldrana sem og fjölskylduna í heild. Fyrst og 

fremst hafa foreldrarnir þörf fyrir fræðslu og upplýsingar um veikindi barnsins, meðferð og 

horfur þess en auk þess finna foreldrar barna með langvinn veikindi oft fyrir sorg og missi. 

Þau finna fyrir sektarkennd og hugsa oftar en ekki um framtíðarhorfur barnsins. Tilfinning 

um einangrun gerir oft vart við sig meðal þessara foreldra sem og sú tilfinning að ákveðin 

stimpill hvíli yfir fjölskyldu þeirra í 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, Päivi og Marja, 2011; Ljungman o.fl., 

2003; Patterson, Holm og Gurney, 2004; Solomon, Pistrang og Barker, 2001; Young o.fl., 

2001).  

 Í dag er aukin áhersla á að stytta legutíma sjúklinga og því verða foreldrar að sjá um 

börnin sín heima fyrir eða fá aðstoð þangað (Landspítali, 2011). Foreldrar í þessum 

aðstæðum þurfa að sinna mörgum verkefnum samhliða sem eykur álag og streitu (Kratz o.fl., 

2009). Því lengur sem foreldrar sinna hlutverki umönnunaraðila því meiri þörf hafa þeir fyrir 

félagslegan stuðning. Hvernig foreldrar aðlagast sjúkdómi barnsins síns og hvaða bjargráð 

þau nýta hefur áhrif á virkni og aðlögun barnsins sjálfs að sjúkdóminum og daglegu lífi. Álag 

og skortur á aðlögun foreldra getur jafnvel haft áhrif á lífsgæði barnsins og lífslíkur (Baum, 
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2004; Han og Belcher, 2001; Ljungman o.fl., 2003; Wallander, Varni, Babani, Banis og 

Wilcox, 1989).  

Mikilvæg aðlögunarleið er félagslegur stuðningur sem getur verið í formi hagnýtrar 

aðstoðar eins og við heimilisverkin eða aðra þætti daglegs lífs, stuðningur í formi upplýsinga 

og fræðslu eða tilfinningalegs stuðnings. Þeir foreldrar sem njóta slíks stuðnings segja hann 

ómetanlegan til að komast í gegnum þá erfiðu reynslu sem þeir eru að ganga í gegnum (Han 

og Belcher, 2001; Paster, Brandwein og Walsh, 2009; Patterson o.fl., 2004; Solomon o.fl., 

2001). Þrátt fyrir að hafa mikla þörf fyrir félagslegan stuðning, vera meðlimur í 

stuðningshópi eða vera í sambandi við aðra foreldra bentu niðurstöður Ljungman o.fl. (2003) 

til þess að einungis brot af foreldrum langveikra barna væru þátttakendur í stuðningshópum 

eða í sambandi við aðra foreldra. Mörgum þeirra fannst þörf þeirra fyrir stuðning auk þess 

ekki mætt.  

Foreldrum getur fundist erfitt að ræða veikindi barnsins síns við barnið sjálft, aðra í 

fjölskyldunni eða heilbrigðisstarfsfólk og því er mikilvægt að benda á stuðningshópa sem eru 

starfræktir. Hafa ber í huga þarfir hvers og eins við val á þessu stuðningsúrræði. Í sumum 

tilvikum getur verið erfitt fyrir foreldra að nálgast félagslegan stuðning eða taka þátt í 

stuðningshópum augliti til auglitis og því er mikilvægt að vita hvers konar stuðningur er í 

boði hverju sinni (Baum, 2004; Ljungman o.fl., 2003; Streisand, Braniecki, Tercyak og 

Kazak, 2001). Í dag er aukin þjónusta í boði í gegnum netið og mikilvægt er að fagaðilar 

þekki allar þær leiðir sem tiltækar eru. 

 

Stuðningshópar sem hittast augliti til auglitis 

Það að deila reynslusögum með jafningjum í stuðningshópum sem hittast augliti til 

auglitis veitir foreldrum annað sjónarhorn á eigin vandamál og er hvatning til að breyta og 

leita úrlausna sem eykur von og jákvæðni. Fólk hjálpast að við að leita lausna á vandamálum 
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í slíkum hópum og gerir það með því að varpa fram hugmyndum og öðrum úrræðum 

(Kingsnorth o.fl., 2011; Kratz o.fl., 2009; Milberg o.fl., 2005; Solomon o.fl., 2001). Þegar 

fólk er meðal jafningja getur það talað á opinskárri hátt og verið hreinskilnara en þegar það 

talar við fjölskyldumeðlimi, vini eða heilbrigðisstarfsmenn (Milberg o.fl., 2005). Þátttaka í 

slíkum hópum breytir upplifun foreldra á þann veg að þeir hætta að finnast þeir vera einir í 

heiminum. Í staðinn fer þeim að líða eins og þeir séu hluti af hóp sem deilir sameiginlegri 

reynslu. Það hefur áhrif á foreldrana sem einstaklinga í daglegu lífi (Kratz o.fl., 2009). 

Kostir stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis 

Þátttakendur í stuðningshópum sem hittast augliti til auglitis hafa lýst kostum slíkra 

hópa í ýmsum rannsóknum. Tafla 2 sýnir kosti og ókosti stuðningshópa sem hittast augliti til 

auglitis og tölvutengdra stuðningshópa. Davison o.fl. (2000) benda á að líkamleg nálægð er 

mikilvæg fyrir foreldra þegar þeir eru að ganga í gegnum erfið tímabil og hafa miklar 

áhyggjur. Bent er á að foreldrar fá viðurkenningu á vandamálum sínum best ef fólk hittist og 

ræði hlutina.  

Stuðningshópar sem hittast augliti til auglitis geta leitt til nýrrar vináttu bæði fyrir 

foreldra, börnin sjálf og systkini þeirra. Dæmi eru um að foreldrar standi fyrir ýmsum 

viðburðum utan síns stuðninghóps sem gerir þeim kleift að kynnast betur. Þannig fá þeir 

aukinn stuðning, þeim líður betur og félagsleg einangrun þeirra minnkar. Þekking foreldra 

eykst á sjúkdómi barnsins og vandamálum annarra í fjölskyldunni. Auk þess fá þeir betri 

vitneskju og fróðleik um bjargráð og úrræði sem eru í boði (Young o.fl., 2001). Foreldrarnir 

fá aukið sjálfsöryggi, verða ákveðnari og finnst þeim ekki eins ógnað af heilbrigðisstarfsfólki 

og öðrum eftir þátttöku í stuðingshópum sem hittast augliti til auglitis því þar fá þeir þann 

stuðning og upplýsingar sem þeir þurfa á að halda. Vandræðagangur, feimni og annað í þeim 

dúr virðist einnig minnka. Vanlíðan eins og þunglyndi, pirringur og sektarkennd minnkar. 
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Samband foreldra og barna batnar og börnin fá í kjölfarið meiri örvun því uppeldisaðferðir 

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

Tafla 1 Kostir og ókostir stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis og tölvutengdra 

 stuðningshópa 

 

Augliti til auglitis Tölvutengdir 

Kostir 

 

Upplýsingar 

Fræðsla 

Tilfinningalegur stuðningur 

Líkamleg nálægð 

 

 

Upplýsingar 

Fræðsla 

Tilfinningalegur stuðningur 

Nafnleynd 

Skriflegt mál  

Val um lesefni 

Auðveldur aðgangur 

Ókostir 

 

Stærð hópsins mikilvæg 

Erfiðleikar með að mæta á fundi 

Tímafrekt 

Minni þátttaka feðra 

Kvartanir/neikvætt andrúmsloft 

Vitneskja um neikvæðar horfur 

annarra barna 

 

Líkamleg fjarlægð  

Óöryggi um gæði upplýsinga 

Þörf á tækjabúnaði  

Mikið magn upplýsinga 

Veraldarvefurinn opinn öllum 

Kvartanir/neikvæðar athugasemdir 

Vitneskja um neikvæðar horfur 

annarra barna 

(Baum, 2004; Bragadóttir, 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) 

 

Þar sem það er erfitt fyrir þessa foreldra að tala um viðkvæma hluti við fjölskyldu og 

vini finnst þeim gott að hitta jafningja í stuðninghópum, fá upplýsingar og fræðslu og geta 

tjáð sig á opinskáan hátt um það sem angrar þá og fá réttu viðbrögðin. Foreldrum líkar að 

þurfa ekki að setja upp grímu og svara spurningum heldur finnst þeim gott vita að þarna sé 

hópur af fólki sem hefur fullan skilning á aðstæðum þeirra (Solomon o.fl., 2001). 

Foreldrum finnst mjög mikilvægt að fá tækifæri til að tala um styrkleika barna sinna og 

jákvæða atburði í stuðningshópunum í stað þess að ræða aðeins neikvæðu hliðarnar af því að 

ala upp veikt barn. Þegar fólk hittist í stuðningshópum augliti til auglitis finnur það fyrir 

öryggi og getur gert að gamni sínu. Mikill léttir fylgir því að geta notað húmor, deilt 

vandræðalegum sögum eða segja frá hlutum sem barnið er að gera án þess að hafa áhyggjur 



10 

 

af neikvæðum viðbrögðum viðmælenda (Solomon o.fl., 2001). Áhrifin af því að hitta aðra 

foreldra og tala saman vara lengur en aðeins þann klukkutíma sem fer í fundinn sjálfan. Fólk 

heldur áfram að hugsa um og vinna með umræðuefnið sem varð til á fundinum sem hjálpar 

fólki að vinna úr vandamálum sínum (Milberg, 2005).  

Ókostir stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis 

Ýmsir ókostir geta tengst stuðningshópum sem hittast augliti til auglitis. Stærð hópsins, 

samsetning og tími eru þættir sem hafa áhrif á þátttöku í slíkum hópum. Ekki er til dæmis 

hægt að þjóna tilfinningalegum þörfum allra foreldra, sérstaklega ef stuðningshópurinn hefur 

marga þátttakendur (Kingsnorth o.fl., 2011; Kratz o.fl., 2009; Milberg o.fl., 2005; Young 

o.fl., 2001). Rannsóknir benda til þess að fjöldi ákjósanlegra þátttakenda í stuðningshópum 

sem hittast augliti til auglitis séu 6-10 manns. Ef þátttakendur eru of margir er hætta á að ekki 

fái allir að tjá sig en það getur leitt til vonbrigða fyrir þátttakendur (Kingsnorth o.fl., 2011; 

Kratz o.fl., 2009; Milberg o.fl., 2005; Young o.fl., 2001) .  

Fundartími hefur áhrif á það hvort foreldrar geti mætt í stuðningshópa augliti til auglitis. 

Rannsóknir benda til þess að erfitt getur verið fyrir foreldra barna með ýmis heilsufarsleg 

vandamál að mæta á fyrirfram ákveðnum tímum. Erfiðleikar við að mæta á staðinn og fá 

gæslu fyrir börnin eru þættir sem hafa áhrif.  Auk þess eru börnin líkleg til að veikjast óvænt 

vegna heilsufarsástands síns sem gerir foreldrum enn erfiðara fyrir að mæta (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).  

Í sumum tilfellum nota foreldrar stuðningshópa til að koma neikvæðum athugasemdum 

á framfæri og kvarta við fagaðilana um þjónustu og annað á heilbrigðisstofnunum. Slíkt hefur 

áhrif á þátttöku í stuðningshópum augliti til auglitis en þetta skapar neikvætt andrúmsloft 

(Young o.fl., 2001). Þátttaka feðra virðist einnig í sumum tilfellum vera minni en í 

tölvutengdum stuðningshópum (Han og Belcher, 2001; Kratz o.fl., 2009; Leonard o.fl., 2004; 
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Sarkadi og Bremberg, 2005; Solomon o.fl., 2001). Aðrir foreldrar vilja ekki heyra neikvæðar 

fréttir af börnum sem eiga við sömu vandamál að stríða og þeirra eigið barn og eru ólíklegri 

til að taka þátt í stuðningshópum augliti til auglitis vegna þess (Davies og Hall, 2005). Ef 

hópurinn er hins vegar samheldinn, andrúmsloftið er jákvætt og fólk treystir hinum 

þátttakendunum er líklegra að fólk taki þátt, sé öruggara innan um aðra þátttakendur, líði vel 

og finnist betra að tjá sig (Milberg o.fl., 2005). 

 

Tölvutengdir stuðningshópar 

Rannsóknir sýna að sjúklingar og aðstandendur þeirra nota netið meðal annars til að 

eiga samskipti í gegnum tölvupóst, taka þátt í stuðningshópum á netinu, leita að 

heilsutengdum upplýsingum og til innkaupa (Eysenbach, 2003). Að sama skapi nota u.þ.b. 

sjö milljónir manna í Bandaríkjunum netið fyrir heilbrigðistengdar upplýsingar á dag en 

helmingi færri hitta fagaðila til sama brúks (Dickerson, 2006). Tölvutengdir stuðningshópar 

fyrir foreldra langveikra barna geta verið  með ýmsu sniði. Sumir nota tölvupóst þar sem 

þátttakendur hafa samskipti sín á milli en aðrir hafa samskipti í gegnum spjallhópa á netinu 

eða í gegnum sérstök umræðutorg sem eru vinsæl í dag. Þessar síður eða hópar eru ýmist 

opnir almenningi eða lokaðir hópar þar sem fólk sækir um sérstakan aðgang (Barak o.fl., 

2008; C.D. Garvin, 2004). Foreldrar kynnast stuðningshópnum oft í gegnum leit á netinu eða 

gegnum aðra (Han og Belcher, 2001). 

Rannsóknir sýna að mikil ánægja er með tölvutengda stuðningshópa meðal foreldra 

barna sem glíma við hina ýmsu sjúkdóma. Þar er gott aðgengi að upplýsingum, fólk getur 

auðveldlega deilt reynslusögum sínum skriflega og þar finna foreldrar jafningja sem þeir 

treysta. Í þessum hópum á netinu fá foreldrar ráð og upplýsingar jafnt og þeir fengju ef 

hópurinn hittist augliti til auglitis. Þeir geta tjáð tilfinningar sínar, fengið upplýsingar og 

nothæfar hugmyndir frá jafningjum byggðar á reynsluþekkingu þeirra. Einnig fá þeir annað 



12 

 

sjónarhorn á hlutina sem gefur foreldrunum skýrari mynd af því sem hrjáir barnið og 

fjölskylduna. Afneitun minnkar en það leiðir til betri úrvinnslu og bættra aðlögunarleiða sem 

bætir í leiðinni samband foreldra og barnsins sem á í hlut (Baum, 2004; Bragadóttir, 2008; 

Han og Belcher, 2001; Helga Bragadóttir o.fl., 2009; Sarkadi og Bremberg, 2005; Stewart 

o.fl., 2011). Það að geta hjálpað öðrum með því að taka virkan þátt á spjallsvæðum á netinu 

veitir vellíðan og gefur fleiri foreldrum von. Jafnframt finna foreldrar fyrir þakklæti fyrir að 

geta notið reynsluþekkingar hvers annars í gegnum netið (Baum, 2004;  van Uden-Kraan 

o.fl., 2008). Samviskubit foreldra minnkar með þátttöku í tölvutengdum stuðningshópum auk 

þess sem þeir upplifa samúð, aukið sjálfsöryggi, þolinmæði og finna að annað fólk skilur og 

metur þá að verðleikum. Þetta kemur fram í rannsókn Baum (2004) auk þess sem foreldrar 

upplifa öryggi með þátttöku sinni og finnst tölvutengdir stuðningshópar vera staður til þess að 

slaka á og vera þeir sjálfir. Tölvutengdir stuðningshópar slá einnig á tilfinningu um einangrun 

þrátt fyrir að samskiptin eigi sér aðeins stað á netinu ( van Uden-Kraan o.fl., 2008). Árangur 

af notkun tölvutengdra stuðningshópa er því bæði tilfinningalegur og heilsutengdur því með 

þátttöku eykst jafnframt virkni foreldra (Baum, 2004; Bragadóttir, 2004). Hins vegar finna 

17% fyrir meiri leiða og reiði eftir að hafa tekið þátt í tölvutengdum stuðningshóp því þeir fá 

að vita meira en þeir vilja um það sem framundan er (Baum, 2004). 

Foreldrar í tölvutengdum stuðningshópum þurfa að skrifa niður hugsanir sínar í stað 

þess að tala um þær. Þeir þurfa að skoða reynslu sína og ákveða á skipulagðan hátt hvað þeir 

setja niður á blað og segja öðrum. Þetta eiga sumir auðveldara með að gera en aðrir og því 

getur tölvutengdur stuðningur verið hjálpleg aðferð fyrir þá einstaklinga (Barak o.fl., 2008; 

Pennebaker og Seagal, 1999).   

Þeir foreldrar sem áður hafa hitt stuðningshópa augliti til auglitis telja að spjallhópar á 

tölvutæku formi búi yfir mörgum af sömu kostum og hefðbundnir stuðningshópar sem hittast 

augliti til auglitis (Stewart o.fl., 2011). Margir foreldar myndu vilja geta nýtt sér bæði 
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tölvutengda stuðningshópa og stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis (Helga Bragadóttir 

o.fl., 2009). Hins vegar kemur fram í rannsókn (Owen o.fl., 2010) að 54% þátttakenda í 

tölvutengdum stuðningshópum hafa aldrei prófað að nýta sér stuðningshópa sem hittast 

augliti til auglitis. Um 46% þátttakendanna í þeirri rannsókn nýttu samt bæði úrræði samtímis 

en það gefur til kynna að þeir fá ekki öllum þörfum sínum fullnægt einungis með þátttöku í 

öðrum hópum (Owen o.fl., 2010).  

Kostir tölvutengdra stuðningshópa 

Veraldarvefurinn getur boðið upp á þann kost að foreldrar geta valið úr hvað þeir lesa 

eða taka þátt í. Þar af leiðandi eiga foreldrar auðveldara með að tjá sig og deila reynslusögum 

því þeir þurfa ekki að hafa áhyggjur af því að þeir séu að eyða tíma frá öðrum með því að tala 

of lengi. Auk þess meta foreldrar það mikils að geta stjórnað hversu mikinn stuðning þeir fá í 

einu og er stuðningurinn því á eigin forsendum (Baum, 2004; Davison o.fl., 2000;  

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

Internetið veitir einnig valmöguleika á nafnleynd sem hvetur til opnari og hreinskilnari 

samskipta um vandamál og erfiða þætti þess að ala upp langveik börn ( Dickerson, 2005). 

Misjafnt er hvort foreldrar telji nafnleynd vera kost við tölvutengda stuðningshópa en margir 

þeirra telja að svo sé (Bragadóttir, 2008; Stewart o.fl., 2011). Hins vegar kemur fram í 

rannsókn (Helga Bragadóttir o.fl., 2009) að fæstir foreldrar sem hafa misst börnin sín úr 

krabbameini telja nafnleynd vera sérstakan kost. Þeir foreldrar eiga ekki í erfiðleikum með að 

mæta á fundi vegna veiks barns en þrátt fyrir það eru þeir líklegri til að nýta tölvutengda 

stuðningshópa (Helga Bragadóttir o.fl., 2009; Stewart o.fl., 2011). Foreldrar lifandi barna 

eiga hins vegar oft í vandræðum með að mæta á fundi og telja því tölvutengda stuðninghópa 

vera betri kost (Han og Belcher, 2001; Plantin og Daneback, 2009; Stewart o.fl., 2011).  

Góður aðgangur að tölvutengdum stuðningi er talinn kostur af mörgum foreldrum. Það 

að geta notið stuðningsins heiman frá sér, farið á netið að degi sem nóttu og fengið þann 
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stuðning sem vonast er eftir er mikilvægur kostur sem tölvutengdir stuðningshópar hafa 

umfram hefðbundna stuðningshópa (Han og Belcher, 2001). Samskiptaform þar sem foreldrar 

tala saman í rauntíma er talið auðvelt og gott auk þess sem snögg svörun frá öðrum foreldrum 

er talinn góður kostur (Stewart o.fl., 2011). Skriflegt mál er einnig talinn kostur af foreldrum 

vegna þess að enginn getur truflað þá í miðju samtali. Einnig telja foreldrar það vera kost að 

enginn horfir á þá meðan þeir tjá sig um erfið málefni (Han og Belcher, 2001).  

Foreldrar nota netið því þar fá þeir nýjustu upplýsingarnar og fræðslu um fjölbreytileg 

úrræði í boði frekar en úr bókum sem eldast fljótt og ná ekki að fylgja straumnum 

(Dickerson, 2006). Margir eru þó hræddir við tæknina ef þeir hafa ekki tölvukunnáttu en í 

slíkum tilvikum hafa rannsakendur til dæmis kennt viðkomandi á tölvur og hvernig hægt er 

að nota tölvutengda stuðningshópinn. Rannsóknir hafa líka sýnt að með því að nota 

tölvutengda stuðningshópa eykst tölvukunnáttan (Ewing o.fl., 2009; Hill og Weinert, 2004; 

Knapp o.fl., 2011). 

Þátttaka í tölvutengdum stuðningshópum getur aukinheldur verið kostur vegna þess 

forvarnagildis sem það felur í sér að nýta reynslu jafningja í stuðningshópum eða lesa 

fræðsluefni sem er í boði þar. Minni hætta er á að foreldrar lendi í mismunagreiningum fyrir 

börnin sín eða vitlausri meðferð vegna þess að þeir geta fylgst vel með og fengið upplýsingar 

í gegnum tölvutengda stuðningshópa. Auk þess fylgir því minni kostnaður að nota netið til 

upplýsingaleitar en að fara sífellt til læknis (Baum, 2004). Samband lækna og foreldra hefur 

einnig breyst gegnum tíðina með tilkomu internetsins á þann veg að fólk getur fylgst betur 

með og tekið meiri þátt í ákvörðunum en áður. Foreldrum líkar vel að fá hreinskilin svör frá 

jafningjum í tölvutengdum stuðningshópum sem þeim finnst ekki vera raunin með lækna. Að 

þeirra mati segja læknarnir ekki umbúðarlaust hvað framundan er eða við hverju megi búast 

(Gage og Panagakis, 2011).  
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Ókostir tölvutengdra stuðningshópa 

Tölvutengdum stuðningshópum fylgja hins vegar nokkrir ókostir að mati foreldra. Þeir 

segja virðingarleysi, ónærgætni og áreitni meðal annars vera þætti sem hafa neikvæð áhrif á 

þátttöku í tölvutengdum stuðningshópum (Han og Belcher, 2001; Young o.fl., 2001). 

Foreldrar tala einnig um að það verði að vara sig á röngum upplýsingum í tölvutengdum 

stuðningshópum, sérstaklega þeim sem enginn fagaðili stýrir en það er áhyggjuefni margra að 

upplýsingarnar sem fengnar eru frá öðrum í hópnum séu rangar og óáreiðanlegar (Baum, 

2004; Coulson og Greenwood, 2011; Klemm o.fl., 2003). Flestum foreldrum finnst hins 

vegar upplýsingar fengnar frá öðrum í tölvutengdum stuðningshópum nákvæmar og góðar en 

alltaf eru samt einhverjir óöryggir með gæði upplýsinganna sem fást (Leonard o.fl., 2004). 

Læknisfræðilegar upplýsingar frá þátttakendum í tölvutengdum stuðningshópum hafa verið 

metnar af fagaðilum. Í ljós kom að enginn póstur frá þátttakendum innihélt skaðlegar 

upplýsingar varðandi læknisfræðilega þætti sjúkdómanna heldur voru þetta mest reynslusögur 

eða almennar upplýsingar varðandi meðferðir og annað (C. F. van Uden-Kraan o.fl., 2008). 

Ef til vill er hræðslan við skaðlegar upplýsingar í tölvutengdum stuðningshópum því óþörf. 

Lítið hefur samt verið gert af því að meta nákvæmni í upplýsingagjöfum milli foreldra 

langveikra barna í tölvutengdum stuðningshópum (Coulson og Greenwood, 2011).  

Magn upplýsinga á netinu getur truflað foreldra sem eru í upplýsingaleit. Sumum 

foreldrum finnst upplýsingarnar sem þeir fá í tölvutengdum stuðningshópum vera misvísandi 

og vita oft ekki hverju þeir eiga að treysta. Ef enginn er til að leiðbeina þeim í gegnum 

upplýsingaflæðið og vinsa úr þá getur það aukið á hræðslu þeirra (Stewart o.fl, 2011). 

Sumum foreldrum finnst líkamleg fjarlægð vera ókostur og sakna þess að geta ekki átt í 

samræðum augliti til auglitis (Han og Belcher, 2001). Foreldrar aðlagast hins vegar því að 

hafa ekki líkamlega nálægð eða sjá ekki líkamstjáningu þeirra sem þeir eiga í samskiptum við 

og nota í staðinn ritað mál til að tjá tilfinningar (Coulson og Greenwood, 2011; Han og 
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Belcher, 2001). Talsvert magn af póstsendingum sem foreldrar hafa ekki áhuga á að lesa er 

talinn ókostur sem og þörfin fyrir að eiga réttan tækjabúnað til að geta tekið þátt í 

stuðningshópunum (Han og Belcher, 2001; Helga Bragadóttir o.fl., 2009).  

Þegar þátttakendur í stuðningshópum tala saman eiga þeir til að opna sig meira en í 

samræðum augliti til auglitis. Fólk upplifir tölvutengda stuðningshópa sem öruggan og 

lokaðan stað þrátt fyrir að svo sé ekki raunin þar sem netið er tæknilega séð opið öllum. 

Innilegu samræðurnar og að tjá sig um sín persónulegustu mál gæti verið tengt nafnleyndinni 

og að þurfa ekki að horfast í augu við neinn um leið og viðkomandi tjáir sig (Seale o.fl., 

2006).   

Þrátt fyrir að margir þátttakendur noti tölvutengda stuðingshópa til að deila 

reynslusögum og upplýsingum þá eru margir sem láta lítið fyrir sér fara og lesa fyrst og 

fremst reynslusögur annarra og læra af þeim. Þeir skrifa ekki sjálfir fyrr en eftir ákveðinn 

tíma þegar þeir hafa  spurningar sjálfir. Þetta eru kallaðir „lurkers“ eða þeir sem læðupokast 

(Dickerson, 2006). Feður eru líklegri til að gera þetta en mæður (Bragadóttir, 2008). Þegar 

kemur að fagaðilum að veita tölvutengdan stuðning þá vilja aðeins fáir þeirra nota tölvupóst 

til samskipta við sjúklinga sína. Þeir telja það aukna ábyrgð, segja að það fækki komum til 

læknanna, telja meira álag fara í slíka vinnu og setja spurningamerki við trúnaðarmál 

sjúklingsins með slíkum vinnureglum. Að auki greiða foreldrarnir ekki fyrir 

tölvupóstþjónustuna (Eysenbach, 2003). 

 Það sem gæti haft aukin áhrif á virkni tölvutengdra stuðningshópa fyrir foreldra væri 

að hafa aukinn aðgang að hópnum, góða stjórnun innan hópsins, góða skipulagningu og gott 

aðgengi að fræðsluefni (Baum, 2004). 
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Þátttaka í stuðningshópum 

Margir þættir hafa áhrif á það hvort foreldrar ákveði í upphafi að taka þátt í 

stuðningshóp en kynjamunur er meðal annars áberandi þegar skoðaðar eru rannsóknir á 

stuðningshópum. Tímasetning eftir greiningu barns getur skipt sköpum varðandi þátttöku 

foreldra og nytsemi stuðningshópsins fyrir þá. Einnig er misjafnt hvenær foreldrar telja 

gagnlegt  að byrja þátttöku í stuðningshópum.  

Þátttaka kynjanna 

Þegar barn veikist benda rannsóknir til að kynjaskipting verði á hlutverki foreldranna í 

þeim skilningi að mæðurnar taka að sér hlutverk umönnunaraðilans á meðan feðurnir vinna 

fyrir heimilinu. Þetta eru þær hugmyndir sem samfélagið hefur mótað í gegnum árin og oft á 

tíðum eru þessi hlutverk það eina sem í boði er þar sem annar aðilinn þarf að sinna barninu. 

Einnig er algengara að faðirinn eigi auðveldara með að fá hálaunaða vinnu (Dellve o.fl., 

2006; Gray, 2003). 

Feður hafa ákveðna hugmynd um hvert hlutverk þeirra eigi að vera samkvæmt viðhorfi 

samfélagsins þegar börn þeirra veikjast. Þeim finnst þeir verða að vera sterkir og vera 

stuðningur fyrir aðra í fjölskyldunni. Þeir eiga það oft til að setja sjálfa sig ekki í forgang 

heldur alla aðra í fjölskyldunni. Þetta viðhorf gæti orsakað það óbeint að aðrir líti svo á að 

feðurnir þurfi ekki á stuðningi að halda og þeir gætu því orðið af stuðningi (Hill, Higgins, 

Dempster og McCarthy, 2009). Feðurnir hafa þörf fyrir að tjá sig en geta oft ekki gert það við 

maka sinn né aðra meðal annars vegna hugmynda um ákveðna karlmannsímynd. Einnig 

harka þeir af sér því þeir vilja ekki auka á vanlíðan annarra í fjölskyldunni. Feðrum finnst 

gott að geta hitt og talað við aðra feður augliti til auglitis í svipuðum aðstæðum og finna að 

aðrir skilji það sem þeir eru að ganga í gegnum. Feður í stuðningshópum veita hver öðrum 

gagnkvæman stuðning byggðan á reynsluþekkingu og hafa gagn af því að tilheyra slíkum 
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hópi (Bragadóttir, 2008; Brody og Simmons, 2007; Neil-Urban og Jones, 2002). Mikilvægt er 

að fagfólk geri sér grein fyrir hugmyndum feðra og tali um þær á opinskáan hátt við 

fjölskyldurnar. Þannig er hægt að komast nær því markmiði að finna stuðningsúrræði sem 

hentar hvoru foreldri fyrir sig en þörf er á sérstökum stuðningshópum sniðnum að þörfum 

feðra (Neil-Urban og Jones, 2002).  

Þarfir feðra í stuðningshópum, jafnt í tölvutengdum stuðningshópum sem og augliti til 

auglitis, tengjast aukinni þekkingu og fræðslu í tengslum við veikindi barnanna. Mæður leita 

hins vegar frekar að félagslegum stuðningi, aukinni félagslegri virkni og eiga auðveldara með 

að tjá tilfinnningar sínar (Bragadóttir, 2008; Dellve o.fl., 2006; Seale o.fl., 2006). Konur taka 

yfirleitt að sér hlutverk umönnunaraðila barnsins en því fylgir þung ábyrgð og félagsleg 

einangrun. Því er hægt að ímynda sér ástæður þess að mæðurnar sæki frekar í félagslegan 

stuðning en feðurnir (Han og Belcher, 2001; Solomon o.fl., 2001). Mæður virðast einnig 

finna fyrir meiri streitu og álagi en feður veikra barna með sérþarfir, sérstaklega einstæðar 

mæður (Dellve o.fl., 2006). Gagnsemi stuðningshópa getur einnig verið misjöfn fyrir kynin 

en niðurstöður íslenskrar rannsóknar á árangri tölvutengdra stuðningshópa bendir til að 

þunglyndi mæðra minnki eftir þátttöku í slíkum hópi en kvíði og streita minnki hins vegar hjá 

feðrum á meðan þátttöku í slíkum stuðningshópi stendur yfir (Bragadóttir, 2008). 

Vitneskja um stuðningshópa og þátttaka í þeim er misjöfn eftir kyni. Í rannsókn (Young 

o.fl., 2001) kemur fram á að þrátt fyrir að 19 af 43 feðrum, eða 44%,  vissu af hefðbundnum 

stuðningshópum sem í boði voru í þeirra nágrenni tók aðeins einn faðir af þessum 19 lítinn 

eða einhvern þátt í slíkum hópi. Borið saman við mæðurnar þá vissu 47 af 75 mæðrum, eða 

61%, af slíkum hópum sem væri í boði og 28 þeirra höfðu tekið þátt í slíkum stuðningshópi. 

Rannsóknir sýna enn fremur að flestir þátttakendur í stuðninghópum sem hittast augliti til 

auglitis eru hvítar giftar mæður þar sem meðalaldurinn er 30-40 ár (Kratz o.fl., 2009; 

Solomon o.fl., 2001). Það á einnig við í tölvutengdum stuðningshópum (Baum, 2004; Han og 
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Belcher, 2001; Leonard o.fl., 2004; Sarkadi og Bremberg, 2005; Stewart o.fl., 2011). Sumar 

rannsóknir benda hins vegar til þess að kynjahlutfall foreldra sé jafnara í tölvutengdum- og 

hefðbundum stuðningshópum (Bragadóttir, 2008; Dellve o.fl., 2006). Rannsóknir benda 

einnig til þess að meðaltími frá því að börn foreldranna greinast með sjúkdóminn og þar til 

rannsóknin er framkvæmd er í kringum 4 ár, með undantekningum (Baum, 2004; Bragadóttir, 

2008; Dellve o.fl., 2006; Han og Belcher, 2001; Kratz o.fl., 2009; Solomon o.fl., 2001; 

Stewart o.fl., 2011). Vera má að þarfir foreldra séu það einstaklingsbundnar að best sé að 

hafa val um mismunandi stuðningsúrræði. Í töflu 1 má sjá yfirlit yfir þátttakendur í 

rannsóknum á stuðningshópum. 

 

Tafla 2. Þátttakendur í stuðningshópum. 

Heimild Tilgangur  Aðferð og úrtak Þátttakendur  

Stuðningshópar augliti til auglitis 

Dellve, 2005 

 

 

 

Svíðþjóð 

Að meta gagnsemi 

fræðslu- og  stuðnings 

hóps fyrir foreldra 

barna með sjaldgæf 

veikindi 

Spurninga-

listar  

N=138 

Þátttaka mæðra og feðra var jöfn.Einhleypar 

mæður voru 20%. Engin einhleypur faðir 

tók þátt í rannsókninni. 87% feðranna var 

útivinnandi en aðeins 24% mæðranna. Flest 

börnin voru yngri en 7 ára þegar rannsókn 

var framkvæmd. 

Kratz o.fl., 

2009.  

 

 

 

Bandaríkin 

Að lýsa upplifun og 

bjargráðum foreldra 

sem ala upp langveikt 

barn eftir þátttöku 

þeirra í  sérsniðnum 

stuðningshópum. 

Þema-greining 

viðtala  

N= 199 

Meirihluti þátttakenda voru hvítar, giftar 

mæður. Meðalaldur barnanna var 2-11 ára 

þegar rannsókn var framkvæmd. 

Solomon, 

2001.  

 

 

 

England 

Að lýsa reynslu foreldra 

af því að taka þátt í 

gagnkvæmum 

stuðningshópum 

Spurninga-

listar 

N= 56 

Meirihluti þátttakenda voru hvítar, mæður. 

Meðalaldur var 39 ára. Flestar kristinnar 

trúar og heimavinnandi. Meðalþátttökutími í 

stuðningshópnum var 4 ár. Meðalaldur 

barnanna var 9 ára. þegar rannsókn var 

framkvæmd. 

Tölvutengdir stuðningshópar 

Baum, 2004.  

 

 

 

 

 

Bandaríkin 

Að lýsa gagnsemi 

tölvutengdra 

stuðningshópa fyrir 

foreldra barna með 

ýmis heilbrigðis-

vandamál 

Spurninga-

listar 

N= 114 

Meirihluti þátttakenda voru hvítar, giftar, vel 

menntaðar mæður á aldrinum 30-40 ára. 

Flestar kristinnar trúar, með tekjur yfir 

50.000 $ og bjuggu í þéttbýli. Einstæðar 

mæður voru 25%. Meðaltími frá greiningu 

barns var 3-5 ár þegar rannsókn var 

framkvæmd. 
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Tafla 2. Framhald. 

Han og 

Belcher, 2001. 

 

Bandaríkin 

Að lýsa gagnsemi 

tölvutengds stuðnings 

fyrir foreldra barna með 

krabbamein 

Spurninga-

listar 

N= 73 

Meirihluti þátttakenda voru hvítar mæður 

með góða menntun og tekjur hærri en 

50.000 $. Meðaltími frá greiningu barns 

2,5ár þegar rannsókn var framkvæmd. 

Helga 

Bragadóttir, 

2008.  

 

Ísland 

Að greina árangur 

tölvutengds 

stuðningshóps fyrir 

foreldra barna með 

krabbamein 

Spurninga-

listar 

N= 21 

Þátttaka mæðra og feðra jöfn (11 mæður og 

10 feður). Allir giftir eða í sambúð, með 

góða menntun, flestir útivinnandi. 

Meðaltími frá greiningu barns var 2-6 ár 

þegar rannsókn var framkvæmd. 

Leonard, 2004.  

 

 

 

Ástralía 

Að meta gildi tölvupóst- 

samskipta meðal 

foreldra barna með 

sjaldgæfan 

taugasjúkdóm 

Spurninga-

listar 

N= 119 

Meirihluti þátttakenda voru mæður á 

aldrinum 31-40 ára. Flestir bjuggu í 

þéttbýlum, með góða menntun, 

heimavinnandi og töluðu ensku. 

Sarkadi og 

Bremberg,  

2004.  

 

Svíðþjóð 

Að meta hvort foreldrar 

skynja stuðning í gegnum 

stóran tölvutengdan 

stuðningshóp. 

Spurninga-

listar 

N= 2221 

Meirihluti þátttakenda voru giftar, mæður, 30-

35 ára, með ágæta menntun.  Tekjur þeirra 

voru almennt lægri en meðaltekjur í Svíðþjóð. 

Einstæðir feður voru fleiri en einstæðar 

mæður. 

Stewart o.fl., 

2011.  

 

 

Kanada 

Að lýsa þörfum foreldra 

og valkostum þeirra 

fyrir tölvutengda 

stuðningshópa 

Viðtöl   

N= 44 

Allir þátttakendur voru mæður í kringum 38 

ára. Flestar bjuggu í þéttbýli og höfðu 

meðal - háar tekjur. Meðaltími frá greiningu 

barns var um 6 ár þegar rannsókn var 

framkvæmd.  

 

Áhrifaþættir á þátttöku í stuðningshópum 

Ýmsar sálfélagslegar breytur eru stór þáttur í því að foreldrar taki þátt í 

stuðningshópum. Má þar nefna upplýsingar, fræðslu, öryggi, tækifæri til að tjá tilfinningar, 

vináttu, tengslamyndun og fleira. Fyrirfram ákveðnar hugmyndir samfélagsins um slíka hópa 

hefur áhrif á þátttöku. Hugmyndir lækna um gagnsemi stuðningshópa hefur líka áhrif. Hvort 

læknir barnsins tjái sig um gagnsemi stuðningshópa og hvetji foreldra til að nýta sér slíkt 

úrræði. Einnig hefur það hvetjandi áhrif á þátttöku ef heilbrigðisstarfsfólk veit af tilvist 

hópanna, þekkir starfsemi þeirra og bendi á þá. Einnig virðist nafn stuðningshópsins hafa 

áhrif á hvort foreldrar taki þátt en nafnið má ekki ýta undir staðalímynd þátttakenda eða 

benda á neikvæða þætti þess að ala upp langveikt barn. Foreldrar telja líklegra að þeir taki 

þátt ef nafnið er uppbyggilegt (Uding, Kieckhefer og Trahms, 2009). Mestu máli skiptir að 

foreldrarnir sjálfir skilji tilganginn með þátttökunni og finni fyrir þörf til að taka þátt (Grande, 

Myers og Sutton, 2006; Liisa o.fl., 2011). Oft er það hins vegar svo að ef fólk er með nægan 
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stuðning heima fyrir þá finnst því ekki vera þörf á að taka þátt í stuðningshópi (Helga 

Bragadóttir o.fl., 2009; Helgeson, Cohen, Schulz og Yasko, 2000).  

Flestir meðferðartengdir stuðningshópar eru tímabundnir sem getur haft áhrif á þátttöku. 

Foreldrar hafa tjáð erfiðleika varðandi þann þátt því þegar stuðningshópurinn tekur enda þá 

finnst foreldrum þeir vera í lausu lofti og hafa þörf fyrir áframhaldandi stuðning (Kingsnorth 

o.fl., 2011; Milberg o.fl., 2005). Þetta undirstrikar mikilvægi þess að halda utan um þessa 

foreldra áfram og benda þeim á fleiri úrræði eins og aðra stuðningshópa sem bjóða upp á 

langtíma stuðning og henta þörfum þeirra.   

Nýsköpun og sveigjanleiki eru mikilvægir þættir í stuðningshópum foreldra því til þess 

að þátttakan viðhaldist og stuðningshópurinn geri sem mest gagn og verður að aðlaga hópinn 

að þörfum meðlimanna (Davison o.fl., 2000; Uding o.fl., 2009). Mikilvægt er að 

stuðningshópar sem boðið er upp á gefi foreldrum með fjölbreyttan bakgrunn möguleika á 

þátttöku. Foreldrar frá mismunandi menningarheimum óska eftir því að stuðningshópar standi 

foreldrum til boða sem er ekki fulltyngt í tungumálinu. Þeir tala einnig um mikilvægi þess 

virða trúarlegan bakgrunn varðandi tímasetningar og trúarlegar athafnir og mikilvægi þess að 

kynþáttafordómar komi ekki fram á neinn hátt  (Uding o.fl., 2009).   

Mismunandi er á hvaða formi foreldrum finnst best að fá upplýsingar. Sýnt hefur verið 

fram á að hægt er að veita gagnkvæman stuðning með símafundum. Niðurstöður rannsóknar á 

stuðningshópi í gegnum síma sýndi að foreldrum líkar slíkt stuðningsúrræði þar sem 

þátttakendurnir eru ekki háðir því að komast á fundi og þurfa ekki að skilja barnið eftir 

heima. Hins vegar getur slíkt úrræði verið dýrt fyrir foreldra ef tekið er tillit til 

símhringikostnaðar og þess að fundurinn getur tekið klukkutíma eða meira (Ritchie o.fl., 

2000). 

Skiptar skoðanir eru á því hvenær foreldrum nýtist best að byrja þátttöku í 

stuðningshópi þegar barn veikist. Markmið stuðningshópa er samt sem áður að veita aðstoð 
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þegar bráðafasi sjúkdóma gengur yfir, í tengslum við breytingar eins og við greiningu á 

sjúkdómi hjá börnum, í kjölfar slysa eða í kjölfar mikilla læknisfræðilegra inngripa 

(Kingsnorth o.fl, 2011). Fyrstu dagana og mánuðina eftir sjúkdómsgreiningu barns eru 

foreldrar að átta sig á eigin þörfum og hafa áhyggjur og spurningar varðandi ýmislegt er 

varðar barnið. Því gæti þetta verið góður tími fyrir foreldra að byrja þátttöku í stuðningshópi 

(Ewing o.fl., 2009; Kratz o.fl., 2009). 

 Þekkingaröflun er það fyrsta sem foreldrar leitast eftir við greiningu barna þeirra vegna 

þess að ónóg þekking og óöryggi er þeirra versti óvinur. Strax eftir greiningu eru margir 

foreldrar uppteknir af því að hlusta á og taka ráðleggingum fagaðila og skilja sjúkdóminn. 

Þeir leita síðan eftir persónulegri fræðslu og tilfinningalegum stuðningi annarra foreldra í 

stuðningshópum löngu eftir greiningu barnsins (Solomon o.fl., 2001; Stewart o.fl., 2011). 

Þeir foreldrar sem byrja hins vegar þátttöku fljótlega eftir greiningu barns hagnast mest 

varðandi þekkingu og upplýsingar samkvæmt Solomon o.fl (2001). Um 90% þátttakenda í 

rannsókn (Baum, 2004) mæla með því að byrja í stuðningshópi innan 1-3 mánaða frá 

greiningu barns með sjúkdóm. Hins vegar þegar foreldrum krabbameinsveikra barna var 

boðin þátttaka í tölvutengdum stuðningshópi innan við sex vikum frá greiningu barnsins var 

þátttakan dræm og sögðust foreldrarnir meðal annars vera of þreyttir til að nýta sér 

stuðninginn þegar heim var komið eftir erfiðan dag (Ewing o.fl., 2009). Rannsakendur bentu 

á að eflaust væri betri nýting ef stuðningurin hefði verið boðinn eftir bráðafasa veikindanna. 

Niðurstöður rannsókna eru því mismunandi og ekki er hægt að benda á ákveðinn tíma sem 

best væri að hefja þátttöku. Tíminn eftir greiningu barns er samt sem áður góður til þess að 

finna út hvaða aðferð henti best hvað varðar upplýsingagjöf og samskipti fyrir foreldra og 

finna þannig stuðningsúrræði við hæfi (Ewing o.fl., 2009; Kratz o.fl., 2009). Ef börnin eru 

háð tækjum og mikilli tækni hafa foreldrar mælt með því að bíða með að taka þátt í 

stuðningshópum. Foreldrarnir þurfa þá lengri tíma til að átta sig á búnaðinum og aðstæðunum 
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sjálfir. Til að  umönnunaraðili sé tilbúinn að taka þátt í stuðningshópi verður hann einnig að 

vera tilbúinn til að takast á við veikindi barnsins og viðurkenna vandann (Baum, 2004).  

Þátttakendur í rannsókn Milberg o.fl. (2005) höfðu á orði að ekki væri hægt að byrja í 

stuðningshópi fyrr en þátttakandinn væri búinn að átta sig á alvarleika málsins. Eftir því sem 

líður á komast foreldrar á það stig að finna minni þörf fyrir stuðning. Sumir komast fljótlega 

á það stig en aðrir mun seinna (Kerr og McIntosh, 2000). Áframhaldandi stuðningur er 

jafnframt mikilvægur. Foreldrar vilja stuðning við greiningu en hafa síðan þörf fyrir 

áframhaldandi stuðning því barnið eldist, þroskast og breytist (Stewart o.fl., 2011). Þetta á 

einnig við um foreldra sem hafa misst börnin sín. Þeir segja vöntun á áframhaldandi stuðningi 

eftir að hafa yfirgefið spítalann eftir andlát barnsins (Aho, Tarkka, Åstedt-Kurki og 

Kaunonen, 2009; Liisa o.fl., 2011).   

Ýmsir þættir hafa áhrif á þátttöku foreldra í tölvutengdum stuðningshópum, meðal 

annars aðgangur að tölvu og interneti. Tölvunotkun er algengari meðal þeirra sem eru betur 

staddir félags- og fjárhagslega í Bandaríkjunum samkvæmt (Han og Belcher, 2001). Það 

gefur ákveðna vísbendingu um að það er ekki öllum fært að taka þátt í slíkum hópum þar sem 

misjafnt er hvort fólk eigi tölvu, hafi aðgang að internetinu eða hafi þekkingu á slíkum 

búnaði. Í niðurstöðum sænskrar rannsóknar kemur hins vegar fram að ekki sé tenging milli 

félags-og hagfræðilegrar stöðu foreldra barna í Svíðþjóð og þátttöku í tölvutengdum 

stuðningshópi (Sarkadi og Bremberg, 2004). Í þeirri rannsókn voru þátttakendur tölvutengdra 

stuðningshópa með lægri tekjur en meðaltekjur Svía almennt. Þar höfðu ýmist námslán eða 

fæðingarorlof áhrif á tekjur foreldranna en það skerðir almennar tekjur til heimilisins.  

Notkun foreldra á internetinu er misjöfn en rannsóknir benda til að meirihluti 

þátttakenda í tölvutengdum stuðningshópum nýti stuðningshópana á morgnana og kvöldin, 

jafnt í vinnunni sem heima fyrir. Enn aðrir hafa ekki tíma til að eyða á netinu vegna veikinda 

barnsins og nota það því sjaldan (Bragadóttir, 2004; Gage og Panagakis, 2011; Sarkadi og 
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Bremberg, 2005). Í  rannsókn Sarkadi og Bremberg (2004) notuðu 92% foreldrar barna með 

langvinn veikindi netið daglega og 37% sögðust eyða þremur eða fleiri tímum þar á hverjum 

degi og meirihluti þeirra til þess að nýta sér stuðningshópa. Í niðurstöðum íslenskrar 

rannsóknar kom fram að foreldrar barna með krabbamein eyða frá hálfri mínútu til tveim 

tímum á viku í tölvutengdum stuðninshópum (Bragadóttir, 2004). Þátttakendur í rannsókn 

Han og Belcher (2001) nýttu tölvutengdan stuðningshóp daglega og meðaltími þátttakenda í 

þeirri rannsókn voru fimm tímar á viku. Þegar um ótímabundinn tölvutengdan stuðningshóp 

er að ræða getur þátttaka varað frá tveimur vikum til þriggja ára (Han og Belcher, 2001). 

Margir foreldrar eru ekki sammála því að þátttaka í tölvutengdum stuðningshópum hafi áhrif 

á fjölskyldutengsl eða svefnvenjur né að þátttaka í slíkum hópum breyti heilsutengdum 

venjum þeirra eða virkni. Með þátttöku í slíkum hópum fái þeir þó tækifæri til að slaka á og 

hlæja en það eykur vellíðan og hefur áhrif á almenna heilsu foreldra (Baum, 2004;  van 

Uden-Kraan o.fl., 2008).   

Vanþekking og hræðsla um það sem hægt er að fá vitneskju um á netinu getur hins 

vegar aftrað foreldrum í að leita upplýsinga og nýta sér tölvutengda stuðningshópa. Sumir 

foreldrar nýta sér til dæmis ekki netið til upplýsingaleitar eftir greiningu barns með 

krabbamein vegna þess að læknirinn hefur eindregið ráðið þeim frá því. Þannig geta foreldrar 

hræðst upplýsingaflæðið sem er að finna á internetinu og foreldrarnir treysta sér ekki til að 

vinsa úr upplýsingunum sem þar er að finna (Gage og Panagakis, 2011). Foreldrar í rannsókn 

Gage og Panagakis (2011) töluðu einungis um gagnsemi netsins til þess að koma skilaboðum 

áleiðis til fjölskyldu og vina og lögðu traust á lækna til að veita þeim upplýsingar um 

sjúkdómsástand og horfur barnanna.  

Íslensk rannsókn spurði foreldra barna sem greinst höfðu með krabbamein um 

mögulegar ástæður þátttöku í tölvutengdum stuðningshópum. Þar kom fram að foreldrar sem 

misst höfðu börnin sín úr krabbameini myndu frekar taka þátt í tölvutengdum 
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stuðningshópum en foreldrar lifandi veikra barna. Þetta gefur til kynna að ekki aðeins 

foreldrar lifandi barna með krabbamein hafa þörf fyrir stuðning heldur einnig þeir sem misst 

hafa barnið sitt (Helga Bragadóttir o.fl., 2009).  

 

Stjórn stuðningshópa 

Misjafnt er hvort stuðningshópum er stjórnað af fagaðila eða hvort hópnum sé einungis 

stjórnað af foreldri sem hefur reynslu af umönnun barns með heilsufarslegt vandamál. Það á 

bæði við um stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis og tölvutengda stuðningshópa. 

Hópar gagnkvæms stuðnings sem eru eingöngu reknir af foreldrum/leikmönnum eru í raun 

sjálfshjálparhópar en ekki klínískir stuðningshópar/meðferð þó að meðferðaráhrif þeirra geti 

samt sem áður verið mikil. Í sumum rannsóknum stjórna bæði fagaðilar og foreldrar 

stuðningshópum í sameiningu (Kratz o.fl., 2009; Ritchie o.fl., 2000).  

Foreldrar langveikra barna hafa lýst gagnsemi þess að fagaðilar stjórni stuðningshópum. 

Mæður hafa sérstaklega talað um að í gegnum fagðilann geti þær haft bætandi áhrif á 

þjónustu og umönnun sem veitt var á læknastofum barnalækna. Þetta kemur fram í rannsókn 

Young o.fl. (2001) en fagaðilarnir í rannsókninni voru meðal annars barnalæknar. Læknarnir 

sátu fundi í stuðningshópunum og tjáðu aukinn skilning á þörfum foreldra þessara barna eftir 

þátttökuna. Metnaður þeirra jókst varðandi bætta þjónustu við foreldrana og vildu þeir auka 

samvinnu við fjölskyldurnar. Þetta gefur vísbendingu um gagnsemi þess að tengja 

heilbrigðisstarfsfólk við stuðningshópa foreldra. Það getur gefið starfsfólki betri innsýn í 

þarfir og líðan þeirra sem njóta þjónustunnar og leitt til umbóta hjá heilbrigðisstarfsfólki, til 

dæmis hjúkrunarfræðingum (Young o.fl., 2001). 

Að mati foreldra í gagnkvæmum stuðningshópum sem hittast augliti til auglitis þarf 

fagaðilinn sem stýrir hópnum að vera öruggur, rólegur, sýna þátttakendum virðingu og eiga 

auðvelt með að tala um erfið málefni. Hann má ekki vera of stjórnsamur, andrúmsloftið 
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verður að vera rólegt og þátttakendur verða að geta komið með spurningar þegar þeir vilja. 

Einnig verður hann að hafa góða reynslu eða þjálfun af því að stjórna stuðningshópum en það 

á bæði við um stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis og tölvutengda stuðningshópa 

(Grande o.fl., 2006; Milberg o.fl., 2005; Stewart o.fl., 2011; Young o.fl., 2001). Foreldrar 

sem taka þátt í tölvutengdum stuðningshópum vilja helst að fagaðilar stjórni umræðunum eða 

hafa möguleika á að leita til fagaðila í gegnum netið. Einnig telja þeir gott ef fagðilar með 

mismunandi sérþekkingu kæmu að stjórn slíkra stuðningshópa eins og næringarfræðingar, 

sálfræðingar og félagsráðgjafar en þá yrðu þarfir fleiri foreldra uppfylltar (Stewart o.fl, 2011).  

Hvort sem stjórnandi stuðningshóps er foreldri eða fagaðili þá hefur hann samt mikilvægu 

hlutverki að gegna innan hópsins. Stjórnandi getur séð til þess að samskipti fari vel fram og 

að vefsíðan sé ekki nýtt á annan hátt en ætlast er til og getur fjarlægt fólk af vefsvæðinu ef 

þurfa þykir (Coulson og Greenwood, 2011). Vöntun er á frekari rannsóknum á hlutverki slíks 

stjórnenda gagnkvæmra stuðningshópa. Hvað fagaðilana sjálfa varðar þá hafa þeir tjáð 

erfiðleika tengda því að viðhalda áhuga og hvatningu hjá foreldrunum (Young o.fl, 2001).  

Foreldrar sækja innblástur í aðra foreldra með mikla reynslu af sams konar vandamálum 

og þeir sjálfir eru að ganga í gegnum. Það að sjá að aðrir foreldrar hafi komist í gegnum 

erfiðleika, fá fræðslu og upplýsingar frá þeim ásamt hvatningu veitir foreldrum styrk auk þess 

sem þeir fá von og sjá tækifæri í framtíðinni fyrir eigið barn (Kingsnorth o.fl., 2011). Því 

getur verið gott að láta foreldra með eldra barn og reynslu leiða samræður og hvetja aðra 

foreldra í stuðningshópum í stað þess að hafa aðeins fagaðila í því hlutverki. Fagðilar geta 

hins vegar komið með fagþekkingu varðandi ýmislegt sem foreldrar hafa áhuga á að fá 

upplýsingar um (Kingsnorth o.fl., 2011; Solomon o.fl., 2001). 
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Umræður 

Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar er að gera grein fyrir gagnkvæmum 

stuðningshópum fyrir foreldra barna með langvinn veikindi. Rannsóknir staðfesta að 

gagnkvæmur stuðningur þar sem foreldrar veita hver öðrum stuðning í hóp er úrræði sem 

nýtist foreldrum barna með langvinn veikindi vel. Stuðningurinn byggist á samræðum milli 

foreldranna þar sem þeir deila meðal annars reynslusögum og veita hver öðrum ráðleggingar. 

Reynsluþekking foreldra í stuðningshópum er vel metin af öðrum foreldrum í hópnum og 

þeim finnst gott að fá persónulegar og hagnýtar upplýsingar sem geta gagnast þeim við 

umönnun barna þeirra (Borkman, 1976; Davison o.fl., 2000; Solomon o.fl., 2001; Young 

o.fl., 2001). 

Form stuðningshópa getur verið mismunandi en helst er um að ræða stuðningshópa sem 

hittast augliti til auglitis og tölvutengda stuðningshópa. Rannsóknir sýna fram á að helsti 

munurinn á þessum hópum er líkamleg nálægð, nafnleynd og aðgengi . Þátttakendur í 

tölvutengdum stuðningshópum geta umfram þátttakendur í stuðningshópum augliti til auglitis 

notið nafnleyndar, notað skriflegt mál, geta valið úr upplýsingum og þurfa ekki að mæta á 

ákveðinn stað á ákveðnum tíma (Bragadóttir, 2008;  Dickerson, 2005; Helga Bragadóttir o.fl., 

2009; Stewart o.fl., 2011). Þátttakendur í stuðningshópum augliti til auglitis njóta hins vegar 

líkamlegrar nálægðar og geta talað saman augliti til auglitis og verður sambandið þar af 

leiðandi persónulegra (Davison o.fl., 2000). Helstu ókostir tölvutengdra stuðningshópa eru 

líkamleg fjarlægð, óöryggi um gæði upplýsinga í stuðningshópum, þörf á tækjabúnaði, mikið 

magn upplýsinga vegna fjölda þátttakenda og opið aðgengi fyrir alla að stuðningshópum á 

netinu. Tækjabúnaður ætti hins vegar ekki að vera stórt vandamál hér á landi þar sem 92,6% 

allra landsmanna á Íslandi hafa aðgang að tölvu og interneti heima hjá sér (Hagstofa Íslands, 

e.d.). Stærð  stuðningshópa sem hittast augliti til auglitis skiptir máli svo allir fái tækifæri til 

að tjá sig en 6-10 manns er talin vera ákjósanleg stærð. Vegna erfiðleika með að fá gæslu 
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fyrir börnin geta sumir foreldrar átt í vandræðum með að mæta á slíka fundi og fundirnir geta 

verið tímafrekir. Þátttaka feðra í slíkum hópum er einnig minni en í tölvutengdum 

stuðningshópum en frekari rannsókna er þörf á því sviði (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).  

Þarfir foreldra barna með langvinn veikindi á Íslandi fyrir stuðning er mikil en í skýrslu 

félags- og tryggingamálaráðuneytis (2008) um þjónustuúrræði fyrir langveik börn kemur 

fram að eftirspurn eftir þjónustu fyrir alvarlega veik börn er meiri en unnt er að koma til móts 

við. Verulegur skortur er á úrræðum og aðstoð fyrir foreldra og fjölskyldur langveikra barna á 

Íslandi. Það gefur vísbendingu um að álag á foreldra þessara barna hér á landi sé gífurlegt en 

eins og niðurstöður rannsókna gáfu til kynna hefur aðlögunarhæfni og bjargráð foreldra mikil 

áhrif á langtíma lífsgæði þessara fjölskyldna (Baum, 2004; Han og Belcher, 2001; Ljungman 

o.fl., 2003; Wallander, Varni, Babani, Banis og Wilcox, 1989). Mikilvægt er því að 

heilbrigðiskerfið sinni stuðningsþörfum þessara foreldra vel frá upphafi eða frá því barnið 

greinist. Einnig er gríðarlega mikilvægt að stuðningurinn hætti ekki við útskrift barnsins af 

sjúkrahúsinu heldur að foreldrum standi til boða að taka þátt í stuðningshópum sem hentar 

þörfum þeirra eftir heimferð barnsins. Þessu er ábótavant á Íslandi en á Barnaspítala 

Hringsins er enginn meðferðartengdur stuðningshópur í boði fyrir fjölskyldur barna með 

langvinn veikindi sem fagaðili stjórnar eða tekur þátt í. Einungis eru starfrækt sjálfstæð félög 

sem bjóða foreldrum að koma og hittast og spjalla saman án aðkomu fagaðila. Dæmi má 

nefna að styrktarfélag hjartveikra barna, Neistinn og Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna 

bjóða upp á mömmuhópa þar sem mæður hittast og spjalla sín á milli með reglulegu millibili 

en enginn fagaðili kemur að stjórnun þeirra hópa. Slíkir hópar geta talist til sjálfshjálparhópa 

sem einnig hafa meðferðargildi en þeir eru annars eðlis en meðferðartengdir stuðningshópar 

sem fagaðili stjórnar. Hvorugt styrktarfélaganna, né Barnaspítali Hringsins, bjóða upp á 
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stuðningshópa sérsniðna að þörfum feðra barna með langvinn veikindi. Samkvæmt 23.grein í 

lögum um réttindi sjúklinga nr 74/1999 hafa nánustu aðstandendur sjúklings rétt á að njóta 

andlegs, félagslegs og trúarlegs stuðnings. Þetta á jafnt við um feður sem mæður en 

niðurstöður rannsókna benda til að báðir foreldrar hafa þörf fyrir stuðning þó 

stuðningsþarfirnar séu af misjöfnum toga. Feður virðast frekar sækjast eftir upplýsingum og 

fræðslu en mæður eftir tilfinninga- og félagslegum stuðningi. Feður hafa hins vegar tjáð 

ánægju sína með að tilheyra samfélagi feðra í sambærilegum aðstæðum og finna að aðrir 

feður skilji hvað þeir eru að ganga í gegnum (Bragadóttir, 2008; Brody og Simmons, 2007; 

Dellve o.fl., 2006; Neil-Urban og Jones, 2002; Seale o.fl., 2006). Því er mikilvægt að 

heilbrigðiskerfið sniðgangi ekki þarfir feðra barna með langvinn veikindi og hvetji 

heilbrigðisstarfsfólk til þekkingaröflunar á stuðningsþörfum feðra en frekari rannsókna er 

þörf á því sviði. Rannsóknir hafa sýnt að mæður eru  meirihluti þátttakenda í 

stuðningshópum, hvort sem um er að ræða hópa sem hittast augliti til auglitis eða tölvutengda 

stuðningshópa.   Feður virðast hins vegar frekar taka þátt í tölvutengdum stuðningshópum en 

hópum sem hittast augliti til auglitis en mikilvægt er að rannsaka þær ástæður sem liggja þar 

að baki. Ef til vill þarf að bjóða upp á stuðningshópa sérsniðna að þörfum feðra (Baum, 2004; 

Han og Belcher, 2001; Kratz o.fl., 2009; Leonard o.fl., 2004; Sarkadi og Bremberg, 2005; 

Solomon o.fl., 2001; Stewart o.fl., 2011).   

Misjafnt er hvort foreldrar vilji að fagaðilar stjórni stuðningshópum. Fagaðilar sem ekki 

hafa reynsluþekkingu af því að ala upp langveikt barn eiga erfiðara með að setja sig í spor 

foreldranna og geta því ekki veitt sama stuðning og aðrir foreldrar með svipaða reynslu 

(Borkman, 1976, 1999). Þeir hafa hins vegar mikilvægu hlutverki að gegna með stjórnun 

slíkra stuðningshópa en þeir geta notað virka hlustun, leitt umræður, hvatt og stutt foreldra 

ásamt því að veita þeim upplýsingar og fræðslu varðandi veikindi, meðferð og horfur 

barnsins. Einnig geta fagaðilar leiðbeint þeim varðandi réttindi sín og bent á aðra 
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stuðningshópa sem eru í boði. Fyrir utan það að veita foreldrum faglegan stuðning eru 

heilbrigðisstarfsmenn málsvarar foreldranna og tengiliðir þeirra við heilbrigðiskerfið 

(Borkman, 1976, 1999; Coulson og Greenwood, 2011; Grande o.fl., 2006; Kingsnorth o.fl., 

2011; Solomon o.fl., 2001). Foreldrar kjósa að eiga þess kost að geta nýtt sér fagþekkingu 

fagaðila þegar á þarf að halda og það geta þeir þegar heilbrigðisstarfsmaður stýrir 

stuðningshópi (Stewart o.fl., 2011).  

   Hjúkrunarfræðingar eru í lykilstöðu hvað varðar að veita foreldrum barna með 

langvinn veikindi stuðning og bjóða stuðningsúrræði við hæfi. Skyldur hjúkrunarfræðinga eru 

við einstaklinginn sem og aðstandendur hans og kjarni hjúkrunar byggist meðal annars á 

fræðslu, ráðgjöf og stuðningi við einstaklinga og fjölskyldur þeirra. Auk þess miðar hjúkrun 

að því að aðstoða einstaklinga og þeirra nánustu aðstandendur við að njóta vellíðunar og 

bættrar heilsu (Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, e.d.). Hjúkrunarfræðingar geta átt þátt í að 

bjóða bæði mæðrum og feðrum á Íslandi upp á gagnkvæma stuðningshópa sniðna að þörfum 

þeirra beggja og hafa fagumsjón með slíkum hópum. Samkvæmt Hagstofu Íslands telja 

92,8% einstaklinga á Íslandi að þeir hafi nægilega þekkingu á internetinu til að hafa samskipti 

við aðra í gegnum netið. Aðeins um 53% einstaklinga á Íslandi hafa hins vegar reynslu af því 

að setja skilaboð á spjallvef eða umræðusvæði á netinu en 88,6% hafa kunnáttu til að senda 

tölvupóst (Hagstofa Íslands, e.d.). Tölvutengdir stuðningshópar geta verið með ýmsu sniði, 

meðal annars í formi tölvupóstsamskipta meðal þátttakenda, en slíkt telst einnig vera ódýr 

lausn (Bragadóttir, 2008). Þörf er á vitundarvakningu varðandi þau tækifæri sem internetið 

hefur upp á að bjóða í tengslum við heilbrigðisþjónustu og þörf er á hugmyndaríkum 

einstaklingum til að bæta þátttöku foreldra í stuðningshópum. Tæknin er í sífelldri framför og 

fleiri nota internetið í gegnum síma í dag. Það gæti til dæmis styrkt notkun einstaklinga á 

tölvutengdum stuðningshópum þar sem þátttakendur þurfa ekki að vera heima hjá sér til að 
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taka þátt. Tölvutengdir stuðningshópar geta einnig sinnt þörfum þeirra foreldra sem búa úti á 

landi og  eiga ekki kost á að mæta á fundi augliti til auglitis.  

 Jafnframt er þörf á því að auka þekkingu í hjúkrunarfræðinámi á gagnsemi 

stuðningshópa og hvetja hjúkrunarfræðinga framtíðarinnar til að efla slíkt starf í 

heilbrigðisþjónustunni en samkvæmt 11. grein siðareglna hjúkrunarfræðinga á 

hjúkrunarfræðingur að hafa frumkvæði og vera virkur þátttakandi í stefnumótun og eflingu 

heilbrigðisþjónustunnar (Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, e.d.). Til að geta mætt 

stuðningsþörfum foreldra betur er mikilvægt að  hjúkrunarfræðingar hafi kynnt sér og þekki 

þá stuðningshópa sem í boði eru en það eykur líkurnar á því að báðir foreldrar fái þann 

stuðning sem hentar þeim. Hjúkrunarfræðingar og aðrir fagaðilar verða að auka 

fjölbreytileika stuðningshópa sem í boði eru og bæta við stuðningshópum sérsniðnum að 

þörfum feðra. Það er einnig mikilvægt að þeir auki þekkingu og vitund annarra fagstétta á því 

að gagnkvæmir stuðningshópar geta hjálpað fjölmörgum foreldrum barna með langvinn 

veikindi sem eiga við andleg- og félagsleg vandamál að stríða. 

 

 

 

 

 

 

  



32 

 

Lokaorð 

Samantekt þessi leiðir í ljós þörfina sem foreldrar barna með langvinn veikindi hafa 

fyrir gagnkvæma stuðningshópa með aðkomu fagaðila. Að geta talað við aðra foreldra í 

sambærilegum aðstæðum og haft greiðan aðgang að fagaðila í leiðinni er mörgum foreldrum 

ómetanlegur stuðningur. Slíkt úrræði hefur meðferðargildi fyrir foreldrana en þeir eiga oft á 

tíðum við félagsleg- og tilfinningaleg vandamál að stríða. Leita þarf leiða til þess að 

meðferðartengdir stuðningshópar með aðkomu fagaðila verði úrræði sem foreldrum barna 

með langvinn veikindi á Íslandi bjóðist að taka þátt í. Engir slíkir stuðningshópar eru í boði 

fyrir þessa foreldra í dag. Enn mikilvægara er að leita úrlausna fyrir feður barna með langvinn 

veikindi til að þeir geti notið sama stuðnings og mæður barnanna. Feður hafa ekki sömu 

þarfir og mæður og mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk, meðal annars hjúkrunarfræðingar 

opni augun fyrir annars konar aðferðum sem gætu hentað feðrum og aukið þátttöku þeirra í 

slíkum hópum. Tölvutengdir stuðningshópar er úrræði sem skoða þarf betur því 

stuðningshópar sem hittast augliti til auglitis henta ekki öllum og spurning væri hvort fleiri 

myndu taka þátt ef stuðningurinn væri í boði í gegnum netið. Ísland er lítið land og því gæti 

verið að nafnleyndin sem tölvutengdir stuðningshópar bjóði upp á henti einhverjum sem geta 

annars ekki tjá sig um erfið málefni. Hjúkrunarfræðingar eru ein af meginstoðum 

heilbrigðisþjónustunnar og samkvæmt Félagi íslenskra hjúkrunarfræðinga (e.d.) hafa „gæði 

hjúkrunar þess vegna mikil áhrif á notendur heilbrigðiskerfisins, heilsu þeirra og vellíðan“. 

Því eru hjúkrunarfræðingar í lykilstöðu til þess að stjórna og hafa umsjón með slíkum 

stuðningshópum. Þetta stuðningsúrræði gæti hjálpað mörgum foreldrum að vinna úr sínum 

vanda, og bætt lífsgæði fjölskyldnanna til lengri tíma litið.  
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