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Útdráttur 

Heimildasamantekt þessi er lokaverkefni til B.S. gráðu í hjúkrunarfræði frá 

Háskólanum á Akureyri. Tilgangur verkefnisins er að kanna áhrif langvarandi 

veikinda barna á foreldra þeirra og systkini og mikilvægi fjölskylduhjúkrunar fyrir 

þennan hóp. Leitast er við að svara eftirfarandi rannsóknarspurningum: Hver eru áhrif 

langvarandi veikinda barna á foreldra? Hver eru áhrif langvarandi veikinda barna á 

systkini þeirra? Hver er ávinningur af stuttum meðferðarsamræðum fyrir fjölskyldur? 

Hver eru viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar og hvað telja þeir að 

hindri að fjölskylduhjúkrun sé veitt markvisst í starfi?  

Í dag fer meðferð langveikra barna að miklu leyti fram á heimilum þeirra og er 

fjölskyldan þeirra helsti umönnunaraðili. Rannsóknir sýna að langvinn veikindi barna 

hafa áhrif á alla þætti daglegs lífs fjölskyldna, en bæði foreldrar og systkini upplifa 

sterkar tilfinningar tengdar veikindunum og búa við mikið álag, áhyggjur og óvissu. 

Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar hafi skilning á aðstæðum og líðan fjölskyldna 

langveikra barna sem eykur líkur á góðu meðferðarsambandi þeirra á milli. 

Hjúkrunarfræðingar eru í lykilaðstöðu til að meta þarfir þessara fjölskyldna fyrir 

stuðning og veita þeim fjölskylduhjúkrun. Niðurstöður rannsókna sýna að stutt 

meðferðarsamtöl við fjölskyldur auka upplifaðan stuðning þeirra. Til að 

fjölskylduhjúkrun verði markvissari þáttur í hjúkrun þurfa hjúkrunarfræðingar aukna 

fræðslu og þjálfun í að nýta sér aðferðir fjölskylduhjúkrunar, ásamt því að fá aukinn 

stuðning stofnana, yfirmanna og annars heilbrigðisstarfsfólks.  

 

Lykilorð: Langvinn veikindi barna, foreldrar, systkini, fjölskylduhjúkrun, stuttar 

meðferðarsamræður. 
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Abstract 

This literature review is a graduating thesis for a B.S. degree in nursing from the 

University of Akureyri. The purpose of this thesis is to describe the impact of 

childhood chronic illness on parents and their siblings and to discuss the importance 

of family nursing for these families. Efforts are made to answere the following 

research questions: What are the impacts of childhood chronic illness on their 

parents? What are the impacts of childhood chronic illness on their siblings? What are 

the benefits of short therapeutic conversation for families? What are nurses’ attitudes 

towards family nursing and what obsticles do they think are in the way of family 

nursing being actively used in clinical settings?  

Today, children with chronic illness are mostly cared for at home and their 

parents are their main caregivers. Studies show that childhood chronic illness affects 

the whole family in many ways. Both parents and siblings experience strong emotions 

connected to the illness and live with a lot of stress, worries and uncertainty. Nurses’ 

understanding of the experiences that childhood chronic illness brings into the lives of 

families is important and can be the foundation of therapeutic relationship. Nurses are 

in a key position to assess the needs of these families for support and to provide 

family nursing care. Studies show that short therapeutic conversations have positive 

effect on families’ perceived support. To provide good family nursing care nurses’ 

need increased education and training in the use of family nursing methods, increased 

support from their organization, managers and other healthcare professionals.  

 

Key words: Childhood chronic illness, parents, siblings, family nursing, short 

therapeutic conversation. 
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Kafli 1. Inngangur 

Heimildasamantekt þessi er lokaverkefni til B.S. gráðu í hjúkrunarfræði frá 

Háskólanum á Akureyri. Meginmarkmið verkefnisins er að varpa ljósi á áhrif 

langvarandi veikinda barna á foreldra þeirra og systkini og fjalla um mikilvægi 

fjölskylduhjúkrunar fyrir þennan hóp. 

Í þessum kafla verður kynntur bakgrunnur viðfangsefnisins, fjallað verður um 

tilgang ritgerðarinnar og gildi fyrir hjúkrunarfræði. Meginhugtök verða skilgreind, 

gildismat höfundar útskýrt og rannsóknarspurningar settar fram. Fjallað verður um 

uppbyggingu verkefnis, gagnaöflun, takmarkanir og í lokin stutt samantekt á efni 

kaflans. 

1.1 Bakgrunnur 

Á síðustu áratugum hafa orðið miklar framfarir í heilbrigðisvísindum og hafa 

lífslíkur barna með margvísleg langvinn veikindi aukist til muna. Einnig hefur orðið 

breyting á heilbrigðiskerfinu með styttri legutímum og fer því meðferð langveikra 

barna að miklu leyti fram á heimilum þeirra og í dag er fjölskyldan þeirra helsti 

umönnunaraðili (McElfresh og Merck, 2011). Í raun hefur þátttaka fjölskyldu í 

umönnun ástvina farið heilan hring, í upphafi var hún álitin eðlileg. Í kreppunni miklu 

og seinni heimstyrjöldinni fluttist hjúkrun inn á sjúkrahúsin og á þeim tíma voru 

fjölskyldur útilokaðar frá umönnun ástvina en nú hefur umönnunin færst aftur inn á 

heimilin og til fjölskyldna (Wright og Leahey, 2009/2011). Það er þó ekki lengra 

síðan en árið 1975 sem viðvera foreldra á barnadeild var aðeins tvær klukkustundir á 

dag, en í dag er farið fram á sólarhringsviðveru foreldra (Arna Skúladóttir, Auður 

Ragnarsdóttir og Elísabet Konráðsdóttir, 2005). Erfitt er að nálgast tölur um tíðni 
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langvinnra veikinda barna á Íslandi. Í ársskýrslu Tryggingastofnunar ríkisins frá árinu 

2013 er hægt að fá upplýsingar um að 2149 fjölskyldur fengu umönnunargreiðslur, en 

það eru greiðslur sem foreldrar langveikra barna eiga rétt á að fá greiddar 

mánaðarlega uppfylli þær ákveðin skilyrði (Tryggingastofnun ríkisins, 2014).  

Niðurstöður rannsókna sýna að langvinn veikindi barna hafa áhrif á alla þætti 

daglegs lífs hjá fjölskyldum, persónulega, félagslega og fjárhagslega (Gannoni og 

Shute, 2009; Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004). Að annast langveikt barn bætir 

mörgum nýjum hlutverkum, ábyrgð og áhyggjum við foreldrahlutverkið, foreldrar 

þurfa að uppfylla þarfir veika barnsins á sama tíma og þeir reyna að mæta þörfum 

annarra fjölskyldumeðlima (Carnevale, Alexander, Davis, Rennick og Troini, 2006). 

Samvinna foreldra og heilbrigðisstarfsfólks við hjúkrun langveikra barna er mikilvæg, 

foreldrar eru sérfræðingar í umönnun barna sinna og vilja þeir að það sé viðurkennt af 

heilbrigðisstarfsfólki (Kirk og Glendinning, 2002). 

Hefð fyrir fjölskylduhjúkrun hefur verið að þróast síðustu 35 ár, með 

kenningum, rannsóknum og störfum í hjúkrun hefur verið sýnt fram á áhrif 

fjölskyldunnar bæði á heilbrigði og veikindi innan hennar (Wright og Leahey, 

2009/2011). Árið 2007 hófst innleiðing á fjölskylduhjúkrun á öll svið Landspítalans, 

markmiðið með innleiðingu var að allir hjúkrunarfræðingar myndu þekkja og nota 

aðferðir fjölskylduhjúkrunar (Christer Magnusson, 2009).  

1.2 Tilgangur verkefnisins og gildi fyrir hjúkrunarfræði 

Tilgangur verkefnisins er að fjalla um áhrif langvarandi veikinda barna á 

foreldra þeirra og systkini. Einnig verður fjallað um fjölskylduhjúkrun, skoðaður 

verður ávinningur af stuttum meðferðarsamræðum, viðhorf hjúkrunarfræðinga til 

fjölskylduhjúkrunar og hvað hindrar að fjölskylduhjúkrun sé veitt í starfi. Með þessu 
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verkefni vil ég dýpka skilning hjúkrunarfræðinga og annarra á áhrifum langvarandi 

veikinda barna á foreldra og systkini og er það von mín að fjölskylduhjúkrun verði 

órjúfanlegur þáttur af hjúkrun langveikra barna.  

 1.3 Skilgreining meginhugtaka 

Langvinn veikindi: Sjúkdómur eða heilsufarsvandi sem veldur einkennum eða fötlun 

sem þarfnast meðferðar í þrjá mánuði eða lengur (Healy og Monahan, 2007).  

Tækniháð barn: Barn sem er háð notkun tækja og tóla í læknisfræðilegum tilgangi til 

þess að viðhalda líkamsstarfsemi. Barnið þarfnast auk þess samfelldrar og mikillar 

hjúkrunarmeðferðar til að koma í veg fyrir frekari fötlun eða dauða (O’Brien, 2001).  

Barn: Í íslenskum barnaverndarlögum nr. 80/2002 er barn skilgreint sem einstaklingur 

yngri en 18 ára.   

Fjölskylda: Hugtakið fjölskylda hefur breyst í áranna rás, áður fyrr var fjölskylda 

skilgreind sem foreldrar og börn þeirra. Nú er fjölskylda skilgreind eftir því hvernig 

hver og einn skilgreinir fjölskyldu sína, fjölskylda getur t.d. verið hjón, hjón með barn 

eða börn, einstæðir foreldrar eða samkynhneigð pör með barn (Perry, 2009).  

Bjargráð: Eru þær leiðir sem fólk notar til að takast á við erfiðleika eða álag sem upp 

koma í lífinu (Melnyk, Moldenhouer, Feinstein og Small, 2001).  

Fjölskylduhjúkrun: Í fjölskylduhjúkrun er gengið út frá því að þegar veikindi koma 

upp í fjölskyldum hafi þau áhrif á alla meðlimi hennar og að breyting verði á 

tengslum og samskiptum innan fjölskyldunnar. Með fjölskylduhjúkrun geta 

hjúkrunarfræðingar metið áhrif veikinda á fjölskyldur, veitt meðferð og haft jákvæð 

áhrif á líðan og virkni hennar (Christer Magnusson, 2009; Wright og Leahey, 

2009/2011).   
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1.4 Forsendur verkefnis og rannsóknarspurningar  

Mitt mat er að hægt sé að nýta fjölskylduhjúkrun betur í starfi til þess að styðja 

við fjölskyldur langveikra barna. Skilningur hjúkrunarfræðinga á áhrifum langvarandi 

veikinda á fjölskyldur er mikilvægur. Foreldrar langveikra barna upplifa sig oft eina 

og eru hjúkrunarfræðingar í kjöraðstæðum til að veita þeim fjölskylduhjúkrun. 

Í þessu verkefni mun ég leitast við að svara eftirfarandi spurningum:  

1. Hver eru áhrif langvarandi veikinda barna á foreldra?  

2. Hver eru áhrif langvarandi veikinda barna á systkini þeirra?  

3. Hver er ávinningur af stuttum meðferðarsamræðum fyrir fjölskyldur?  

4. Hver eru viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar og hvað telja þeir 

að hindri að fjölskylduhjúkrun sé veitt markvisst í starfi?  

 1.5 Uppbygging, gagnaöflun og takmarkanir verkefnis   

Verkefni þetta er heimildasamantekt á rannsóknum sem gerðar hafa verið á 

áhrifum langvarandi veikinda barna á foreldra og systkini og rannsóknum sem gerðar 

hafa verið á ávinningi af stuttum meðferðarsamræðum við fjölskyldur og viðhorfum 

hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar. Ritgerðinni er skipt í fjóra kafla, inngang 

þar sem greint er frá tilgangi og helstu atriðum ritgerðarinnar. Í öðrum kafla er 

fræðileg samantekt á viðfangsefninu, sem skipt er í þrjá kafla og undirkafla. Í þriðja 

kafla eru umræður þar sem höfundur fer yfir efni ritgerðarinnar og kemur með eigin 

ályktanir um efnið. Fjórði kafli ritgerðarinnar eru lokaorð þar sem dregnar eru fram 

helstu niðurstöður verkefnisins.  

Við heimildaleit er notast við gagnasöfnin Chinahl, Pub Med, Google scholar, 

leitir.is, hirsla.lsh.is og google.is. Ég leitast við að nota heimildir frá árunum 2000-

2015 en í undantekningartilfelli nota ég eldri heimild, í verkefninu styðst ég við 53 
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heimildir, þær greinar sem ég nota eru úr virtum tímaritum, flestar þeirra eru ritrýndar 

rannsóknir, en ég styðst einnig við fjórar fræðslugreinar, þrjár kennslubækur í 

hjúkrunarfræði og eina bók um fjölskylduhjúkrun. Leitarorðin eru: Childhood chronic 

illness, chronically ill children, technology dependent children, parents, impact, 

experience, siblings, family nursing, short therapeutic conversations, nurses 

perceptions, nurses attitudes.  

Takmarkanir verkefnisins eru að ekki er um tæmandi heimildasamantekt á 

þessu efni að ræða. Eingöngu var leitað í nokkrum gagnagrunnum og leitin var 

takmörkuð við ákveðin leitarorð. 

1.6 Samantekt 

Í þessum kafla var tilgreindur tilgangur verkefnisins, fjallað var um bakgrunn 

viðfangsefnisins, gildi fyrir hjúkrunarfræði, gildismat höfundar og 

rannsóknarspurningar voru settar fram. Meginhugtök voru skilgreind, auk þess sem 

greint var frá uppbyggingu verkefnisins, gagnaöflun og takmörkunum.  
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Kafli 2. Fræðileg samantekt 

Í þessum kafla verður fjallað um áhrif langvarandi veikinda barna á foreldra 

og systkini. Fjallað verður um fjölskylduhjúkrun, aðferðir Calgary 

fjölskylduhjúkrunar, ávinning af stuttum meðferðarsamræðum, viðhorf 

hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar og hvaða hindranir hjúkrunarfræðingar telja 

að standi í vegi fyrir því að fjölskylduhjúkrun sé veitt markvisst í starfi.  

2.1 Áhrif langvarandi veikinda barna á foreldra 

 Þegar fjölskyldumeðlimur veikist, hefur það ekki aðeins áhrif á þann 

einstakling heldur alla fjölskyldu hans (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; O’Brien, 

2001; Wright og Leahey, 2009/2011). Það að eignast langveikt barn eða eiga barn 

sem greinist með langvinn veikindi bætir mörgum nýjum verkefnum, ábyrgð og 

áhyggjum við foreldrahlutverkið. Niðurstöður rannsókna sýna að langvinn veikindi 

barna hafa áhrif á öll meginsvið fjölskyldulífsins, persónuleg, félagsleg og fjárhagsleg 

(Gannoni og Shute, 2009; Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004). Áhrif veikindanna 

og upplifanir foreldra eru svipaðar óháð greiningu (Nuutila og Salanterä, 2006). 

Streita í lífi foreldra langveikra barna er margþætt og viðvarandi en er þó mismikil 

eftir tímabilum. Þau tímabil sem talin eru valda mestri streitu í lífi foreldranna eru: við 

sjúkdómsgreiningu, við þroskabreytingar t.d. þegar barn byrjar í skóla, streituvaldar 

sem tengjast viðvarandi umönnunarþörf barnsins og við versnun sjúkdóms og 

sjúkrahúsinnlagnir (Melnyk o.fl., 2001).  

2.1.1 Áhrif greiningar. Þegar barn greinist með langvinnan sjúkdóm breytir 

það lífi fjölskyldna á augabragði og fjölskyldan þarf á stuttum tíma að aðlagast nýju 

lífi, læra nýja hluti á sama tíma og hún syrgir það sem hún áður þekkti sem eðlilegt 
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líf. Algengar tilfinningar sem vakna hjá foreldrum við greiningu eru áfall, dofi, leiði, 

áhyggjur, streita, ótti við það óþekkta, samviskubit, vantrú, afneitun, reiði, sorg, 

minnkuð sjálfsvirðing og skortur á sjálfstrausti (Gannoni og Shute, 2009; George, 

Vickers, Wilkes og Barton, 2006; Melnyk o.fl., 2001; Nuutila og Salanterä, 2006). 

Áfall var algengasta tilfinningin sem foreldrar í rannsókn George o.fl. (2006) lýstu við 

greiningu, hún kom sérstaklega sterkt fram hjá þeim sem áttu börn sem greindust 

óvænt við fæðingu. Foreldrarnir höfðu miklar væntingar fyrir barnið sitt og voru 

grunlaus um veikindi þess. Biðin eftir greiningu getur reynst foreldrum erfið, greining 

veitir foreldrum létti að vita hvað er að en á sama tíma getur það vakið tilfinningar 

eins og sorg og vonleysi þegar þeir átta sig á varanleika veikindanna (George o.fl., 

2006; Nuutila og Salanterä, 2006).  

 Upplifun foreldra af heilbrigðisstarfsfólki við greiningu barns er mikilvæg og 

getur heilbrigðisstarfsfólk haft mikil áhrif á líðan foreldra. Í rannsókn Nuutila og 

Salanterä (2006) lýstu foreldrar því að þeir áttu sterkar minningar um framkomu 

heilbrigðisstarfsfólks við greiningu barns síns. Þeir mundu eftir því ef þeim var sýnd 

hlýja og skilningur eða kuldi og ónærgætni. Fyrstu kynni foreldra af 

heilbrigðisstarfsfólki voru einnig mikilvæg við uppbyggingu trausts, traustið byggðu 

foreldrar á því hvernig hugsað var um barnið þeirra og viðhorfi heilbrigðisstarfsfólks 

til barnsins og þeirra sjálfra.  

 Við greiningu hafa foreldrar þörf fyrir skýrar og einfaldar upplýsingar um 

veikindi barns síns og meðferð (Gannoni og Shute, 2009; Nuutila og Salanterä, 2006). 

Góðar upplýsingar hjálpa foreldrum að skipuleggja hugsanir sínar og átta sig á því 

sem er að gerast. Of miklar eða misvísandi upplýsingar geta valdið foreldrum óöryggi 

og minnkað traust þeirra til heilbrigðisstarfsfólks (Nuutila og Salanterä, 2006).  
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2.1.2 Áhrif á andlega og líkamlega heilsu. Mikið álag og ábyrgð er á 

foreldrum langveikra barna sem hugsa um börn sín á heimilum sínum og búa margir 

hverjir við stöðuga óvissu og áhyggjur. Foreldrar hafa m.a. áhyggjur af framtíð veikra 

barna sinna og fjölskyldunnar allrar (Caicedo, 2014; O’Brien, 2001). Þeir hugsa hve 

lengi barnið muni lifa, hver lífsgæði þess verða og hver muni hugsa um það þegar það 

verður eldra, auk þess sem þeir hugsa um áhrif veikindanna á aðra fjölskyldumeðlimi 

(O’Brien, 2001). Foreldrar hafa líkt upplifuninni af því að eiga langveikt barn við það 

að vera í stöðugum tilfinningarússíbana (Gannoni og Shute, 2009). Foreldrar þurfa 

hvatningu heilbrigðisstarfsfólks til að viðurkenna þreytu og taka tíma fyrir sjálfa sig 

(Nuutila og Salanterä, 2006). 

Hulda Sólrún Guðmundsdóttir (2004) gerði íslenska rannsókn á áhrifum 

langvinnra veikinda barna á foreldra, þar sem 105 foreldrar svöruðu spurningalista. 

Niðurstöður sýndu að 65% foreldra upplifðu mikið eða mjög mikið persónulegt álag 

og átti það bæði við tilfinningalegt álag og aukið álag vegna umönnunar veika 

barnsins. Margir foreldranna áttu erfitt með svefn, einbeitingu og áttu jafnvel erfitt 

með að leysa hversdagsleg verkefni. Foreldrar upplifðu tilfinningar eins og vanmátt, 

vonleysi og fundu fyrir síþreytu. Eftir því sem sjúkdómurinn var alvarlegri þeim mun 

meiri persónuleg og félagsleg áhrif hafði hann. Niðurstöður sýndu einnig að 81% 

þátttakenda uppfyllti viðmið fyrir áfallaröskun (PTSD).  

Meltzer og Mindell (2006) gerðu rannsókn þar sem borin var saman svefn 

mæðra sem áttu börn í öndunarvél, mæðra barna með slímseigjusjúkdóm (cystic 

fibrosis) og mæðra heilbrigðra barna, 118 mæður svöruðu spurningalista um 

svefnvenjur sínar og gæði svefns. Niðurstöður sýndu að mæður barna í öndunarvél 

vöknuðu fyrr á morgnana og sváfu styttra en aðrar mæður í rannsókninni, þær vöktu 

einnig meira á nóttunni og sváfu verr. Tæplega helmingur mæðra barna í öndunarvél 
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og barna með slímseigjusjúkdóm sögðust vakna a.m.k. einu sinni í viku út af stressi 

tengdu sjúkdómsástandi barns síns.  

Í eigindlegri rannsókn Carnevale o.fl. (2006) á upplifun foreldra 12 barna sem 

þarfnast aðstoðar öndunarvéla á heimilum sínum kom fram að foreldrar upplifa 

daglega mikið álag vegna flókinna meðferða barna sinna. Tvær fjölskyldur af þessum 

tólf gátu ekki lengur sinnt barni sínu vegna yfirþyrmandi líkamlegs álags sem 

umönnunin fól í sér og völdu þess vegna að koma barninu fyrir á heilbrigðisstofnun. 

Aðrir foreldrar í rannsókninni höfðu áhyggjur af því hvernig hugsað yrði um barn 

þeirra í framtíðinni, þegar þeir gætu ekki lengur sinnt því. Foreldrar lifðu við stöðugan 

ótta um að missa barn sitt sem olli þeim viðvarandi streitu. Þrátt fyrir mikla erfiðleika 

foreldra í rannsókninni var upplifunin að sinna veiku barni sínu gefandi og gátu þeir 

ekki ímyndað sér lífið án þess.  

Tilgangur rannsóknar George o.fl. (2006) var að fá innsýn í og lýsa upplifun 

foreldra sem vinna úti og sinna umönnun barns með langvinn veikindi. Niðurstöður 

sýndu að 10 af 12 foreldrum í rannsókninni upplifðu króníska sorg. Sumir foreldranna 

viðurkenndu að þeir hefðu aldrei komist yfir sorgina sem þeir upplifðu við greiningu 

barns síns og að þeir hugsuðu um hvernig líf þeirra væri undir öðrum 

kringumstæðum. Foreldrar bentu á nokkra þætti sem endurvöktu sorgartilfinningar, 

þeir voru særandi athugasemdir frá öðru fólki, að þurfa að endurtaka sjúkrasögu barns 

síns, þurfa að horfast í augu við veikindi þess, hrakandi heilsufar og óvissu varðandi 

rannsóknir. 

Caicedo (2014) gerði megindlega langtímarannsókn á líðan 84 foreldra sem 

áttu börn með læknisfræðilega flókinn heilsufarsvanda og/eða voru tækniháð, gögnum 

var safnað einu sinni í mánuði í fimm mánuði. Flest barnanna í rannsókninni (89%) 

voru algjörlega háð öðrum við athafnir daglegs lífs og 69% barnanna voru háð 
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tveimur til sex hjálpartækjum. Niðurstöður leiddu í ljós að veikindi barnanna og 

umönnunarhlutverk hafði mikil áhrif á andlega og líkamlega heilsu foreldra. Foreldrar 

barnanna höfðu miklar áhyggjur, þeir óttuðust lyfjameðferðir, aukaverkanir þeirra og 

áhrif veikindanna á aðra fjölskyldumeðlimi, auk þess sem þeir höfðu áhyggjur af 

framtíð barna sinna. Helmingur foreldra upplifði sig líkamlega veikburða og 

meirihluti þeirra sagðist oft fá höfuðverk. Þreyta var mikið vandamál hjá foreldrunum, 

þeir hvíldust illa, voru of þreyttir til að gera hluti sem þá langaði til og höfðu litla orku 

fyrir heimilisstörf eða þátttöku í félagsstarfi. Andlega fundu foreldrar fyrir pirringi, 

kvíða, reiði, hjálparleysi og vonleysi, auk þess sem helmingur foreldra átti erfitt með 

einbeitingu og að muna upplýsingar frá öðrum (Caicedo, 2014).  

2.1.3 Áhrif á félagslíf.!Langvinn veikindi barna hafa áhrif á þátttöku foreldra í 

félagslífi, foreldrar upplifa sig oft eina og eiga það til að einangrast (Caicedo, 2014; 

Carnevale o.fl., 2006; Goble, 2004; Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; O’Brien, 

2001). Í niðurstöðum íslenskrar rannsóknar kom fram að 60% foreldra taldi veikindi 

barna sinna hafa mikil eða mjög mikil áhrif á félagslíf sitt. Foreldrarnir misstu 

áhugann á því að hitta annað fólk og fannst þeir ekki getað tekið þátt í félagsstarfi 

utan heimilisins. Það varð til þess að fjölskyldan einangraðist og félagahópurinn 

þrengdist (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004). Meira en helmingur foreldra í 

rannsókn Caicedo (2014) fannst þeir hvorki hafa orku né tíma fyrir félagslíf, rúmlega 

þriðjungur þeirra upplifði sig einangraða og fannst fólk ekki hafa skilning á aðstæðum 

sínum.  

Niðurstöður Carnevale o.fl. (2006) sýndu að foreldrar sem annast börn í 

öndunarvélum á heimilum sínum upplifa einmanaleika og einangrun. 

Einmanaleikatilfinningin kom til af nokkrum ástæðum: skilningsleysi annarra á 
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aðstæðum þeirra, skorti á stuðningi frá fjölskyldu og að sjá börn vina sinna vaxa úr 

grasi á meðan barn þeirra gerði það ekki. Foreldrar upplifðu að lífið í kringum þá 

héldi áfram meðan þeirra líf gerði það ekki. Þeim fannst þeir hvorki fá hjálp frá 

heilbrigðiskerfinu né nánustu fjölskyldu og vonlaust var að fá pössun fyrir barnið. 

Margir áttu börn með sjaldgæfa sjúkdóma og fannst erfitt að geta ekki leitað til 

foreldra barna með sama sjúkdóm, þeir vildu geta spurt spurninga varðandi framtíð 

barna sinna því óvissan um framtíðina var þeim óbærileg. Það tók foreldra mörg ár að 

læra hvert þeir gátu sótt aðstoð, þeir lentu oft á veggjum þar sem börn þeirra pössuðu 

ekki í ákveðinn flokk, við það leið foreldrum eins og þeir væru einir auk þess sem það 

tók frá þeim mikinn tíma og orku (Carnevale o.fl., 2006). 

Tilgangur lýsandi rannsóknar O’Brien (2001) var að kanna upplifun 15 

fjölskyldna af því að annast tækniháð börn sín í heimahúsi. Niðurstöður sýndu að 

fyrst eftir að barn þeirra veiktist sóttu fjölskyldur stuðning í nánustu fjölskyldu og 

vini, en eftir því sem leið á veikindin dró úr samskiptum sem leiddi til 

einangrunartilfinningar hjá foreldrunum. Margir foreldranna sóttu stuðning og 

félagsskap til foreldra annarra langveikra barna.  

Goble (2004) gerði eigindlega rannsókn á upplifun fimm feðra af því að eiga 

langveikt barn. Niðurstöður sýndu að veikindin höfðu mikil áhrif á þátttöku þeirra í 

félagslífi, áður höfðu þeir oft farið út meðal vina, spilað golf og fleira en eftir að 

barnið fæddist höfðu þeir hvorki tíma né samvisku í að fara út meðal vina eða gera 

hluti með konum sínum sem par. Einn faðirinn lýsti því að hann hefði einangrað sig 

frá fjölskyldu og vinum því honum fannst þau ekki hafa skilning á aðstæðum hans. 

Hann varð reiður þegar fólk í kringum hann tjáði sig um hve erfitt líf þeirra væri, hann 

óskaði þess að hann gæti leyft þeim að vera í hans sporum í einn dag til þess að þau 

áttuðu sig á því hve heppin þau væru. 
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2.1.4 Áhrif á fjárhag. Langvinn veikindi barna geta haft mikil áhrif á fjárhag 

fjölskyldna, þeim geta fylgt aukin útgjöld t.d. vegna lyfja, hjálpartækja, sérfæðis og 

ferðalaga tengdum læknisheimsóknum, auk þess sem annað foreldrið þarf oft að hætta 

að vinna til að sinna veika barninu (Gannoni og Shute, 2009; Hulda Sólrún 

Guðmundsdóttir, 2004). Hjá foreldrum tækniháðra barna felst aukinn kostnaður m.a. í 

meiri notkun á rafmagni og hita þar sem tækin ganga fyrir rafmagni og eru mörg hver 

stöðugt í gangi (O’Brien, 2001). Í niðurstöðum Goble (2004) lýsa feður því hvernig 

það að eiga langveikt barn skerti fjárhag fjölskyldunnar, mæður barnanna þurftu að 

hætta að vinna til þess að vera heima og sinna þeim, það hafði veruleg áhrif á 

innkomu fjölskyldunnar. Feðurnir lýstu miklum lyfjakostnaði og kostnaði tengdum 

læknisheimsóknum. Einn þriðji foreldra í rannsókn Caicedo (2014) þurfti að hætta að 

vinna til að hugsa um langveika barnið, það foreldri sem var áfram á vinnumarkaði 

vann að meðaltali 36 klukkustunda vinnuviku og missti úr vinnu að meðaltali 1,4 dag 

á mánuði. Foreldrar í rannsókn Carnevale o.fl. (2006) greindu frá því að sú 

mánaðarlega fjárhagsaðstoð sem þeim stóð til boða væri ekki sanngjörn og þau 

hugsuðu um hve mikið meiri kostnaður það væri fyrir ríkið ef barn þeirra byggi á 

stofnun.  

2.1.5 Áhrif á fjölskyldulíf og samband foreldra. Eins og áður kom fram hafa 

veikindi eins fjölskyldumeðlims áhrif á alla fjölskylduna. Veikindi geta orðið til þess 

að fjölskyldur verða nánari við það að mæta erfiðleikum saman en þau geta einnig 

sundrað fjölskyldum og valdið skilnaði (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; 

O’Brien, 2001). Móðir í rannsókn Carnevale o.fl. (2006) lýsti því að veikindin hefðu 

haft mikil áhrif á hjónabandið, hún sagði að þegar þreytan og áhyggjurnar væru 

miklar tæki hún það út á eiginmanni sínum. Að viðhalda gæðum í sambandi var 



! ! 13!
!

!

!

þátttakendum í rannsókn O’Brien o.fl. (2001) mikilvægt, öll pörin í rannsókninni 

lýstu því hvernig veikindin hefðu haft neikvæð áhrif á sambandið. Tveir þátttakenda 

höfði skilið við barnsföður langveika barnsins síns og annað par var í skilnaðarferli, 

ástæðuna fyrir skilnaðinum röktu þeir að stórum hluta til þess að eiga langveikt barn. Í 

rannsókn Caicedo (2014) tjáði meirihluti foreldra vandamál með daglegt fjölskyldulíf, 

vandamálin voru samskiptaerfiðleikar, erfiðleikar við að leysa vandamál saman, 

spenna og ágreiningur milli fjölskyldumeðlima og erfiðleikar með að taka ákvarðanir 

saman. 

 Í rannsókn O’Brien (2001) á upplifun foreldra af því að veita langveiku og 

tækniháðu barni umönnun kom fram að allar fjölskyldurnar leituðust við að hafa 

stöðugleika í lífi sínu, það reyndist þeim þó erfitt því oft urðu hraðar og óvæntar 

breytingar á heilsu barnsins sem höfðu áhrif á fjölskyldulífið. Þær vissu í raun aldrei 

hvað hver dagur bæri í skauti sér, foreldrar líktu upplifuninni við það ,,að búa í 

spilaborg“. Þessar breytingar urðu til þess að fjölskyldur upplifðu sig viðkvæmar og 

foreldrum fannst þeir missa stjórn á skipulagi sínu. Með tímanum lærðu 

fjölskyldurnar að sætta sig við aðstæður sínar, þeim væri ekki hægt að breyta en þær 

reyndu að gera sem best úr þeim. 

2.1.6 Áhrif á foreldrahlutverk. Í dag eru foreldrar aðalumönnunaraðilar 

barna sinna og sinna þeir oft flóknum meðferðum í heimahúsi sem áður var aðeins 

sinnt af heilbrigðisstarfsfólki. Foreldrar langveikra barna verða sérfræðingar í 

umönnun barna sinna og kunna þeir að meta þegar það er viðurkennt af 

heilbrigðisstarfsfólki (Kirk og Glendinning, 2002). Að hugsa um barn með flókinn 

heilsufarsvanda bætir mörgum hlutverkum við hefðbundið foreldrahlutverk og krefst 

mikillar ábyrgðar, athygli, orku og tíma sem getur verið mjög streituvaldandi 
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(Caicedo, 2014; Carnevale o.fl., 2006). Á sama tíma og þeir sinna veiku barni sínu 

þurfa þeir einnig að uppfylla þarfir annarra fjölskyldumeðlima. Foreldrar langveikra 

barna sem líka eiga heilbrigð börn upplifa oft samviskubit yfir því að geta ekki veitt 

þeim jafn mikla athygli og veika barninu (Carnavale o.fl., 2006). Foreldrar eru ekki 

eingöngu í umönnunarhlutverki veikra barna sinna heima, heldur þurfa þeir einnig að 

sjá um að panta hjúkrunarvörur og sjá til þess að allar nauðsynlegar hjúkrunarvörur 

séu til á heimilinu, en það getur verið streituvaldandi fyrir foreldra sérstaklega þegar 

erfitt er að nálgast vörur (Kirk og Glendinning, 2002). Í rannsókn Carnevale o.fl. 

(2006) kom fram að oft tók langan tíma að fá lífsnauðsynleg hjálpartæki fyrir barnið. 

 Tilgangur rannsóknar Nuutila og Salanterä (2006) var að lýsa upplifun 

foreldra af veikindum barns síns frá greiningu og meðan þeir lærðu á umönnun 

barnsins. Niðurstöður sýndu að það að taka ábyrgð á umönnun barnsins vakti í fyrstu 

hræðslu hjá foreldrunum, þeim fannst þá skorta þekkingu og hæfileika. Í fyrstu tók 

umönnunin allan þeirra tíma og orku. Sú umönnun sem olli barninu verkjum eða 

óþægindum var sérstaklega erfið fyrir foreldrana. Enn erfiðara var að fylgjast stöðugt 

með barninu og vera vakandi fyrir einkennum sem hugsanlega gætu komið upp. Það 

sem hjálpaði foreldrunum í aðstæðunum var að geta alltaf náð í heilbrigðisstarfsmann 

sem þekkti barnið og fjölskylduna. Foreldrarnir þurftu stöðugt að reyna að finna 

jafnvægi milli umönnunar langveika barnsins og daglegrar rútínu fjölskyldunnar. Auk 

þess sem foreldrar þurftu að kenna öðrum t.d. ömmum, öfum, leikskólakennurum eða 

kennurum hvernig sinna ætti barninu. Með aukinni reynslu urðu foreldrarnir öruggari 

við umönnun barnsins, þeir öðluðust aukna færni og þekkingu. Þeir urðu tilbúnari að 

ræða við heilbrigðisstarfsfólk um umönnun barnsins og gátu gagnrýnt ákvarðanir 

þeirra. Það var þeim erfitt þegar heilbrigðisstarfsfólk kunni ekki að meta reynslu, 
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þekkingu og hæfni þeirra, eins olli það þeim óöryggi ef stöðugt var verið að skipta um 

heilbrigðisstarfsfólk (Nuutila og Salanterä, 2006). 

 Foreldrar tækniháðra barna í rannsókn O’Brien (2001) lýstu því hvernig þeir 

höfðu stöðugt eftirlit með ástandi barns síns, þeir fylgdust nákvæmlega með að barnið 

fengi lyf og viðeigandi meðferð á réttum tíma, þeir höfðu yfirsýn með öllu sem sneri 

að barninu. Foreldrarnir litu á þetta sem jákvæðan hlut því svona gætu þeir komið 

auga á vandamál áður en þau yrði alvarleg. Þetta stöðuga eftirlit var samt þreytandi 

bæði fyrir foreldra og systkini. Af allri umönnun barna sinna fannst foreldrum 

líkamlega umönnunin mest viðráðanleg, hún fól í sér að gefa næringu, lyf, hreyfa og 

fylgjast með öndun. Erfiðast fannst foreldrum að eiga við hegðunar- og sálfræðileg 

vandamál. Vegna veikinda barns síns fannst foreldrum þeir tilneyddir til að vera meira 

skipulagðir og nota tíma sinn betur, það reyndist fjölskyldunum hjálplegt að setja upp 

dagskrá fyrir hvern dag. Foreldrum gekk vel að aðlagast daglegu lífi með 

hjálpartækjum barna sinna, foreldrarnir kunnu að meta hjálpartækin því þau gerðu 

þeim kleift að hugsa um börnin sín heima en stundum fannst foreldrum 

hjúkrunarvörur og tæki vera að taka yfir heimilið (O’Brien, 2001). Fjölskyldur í 

rannsókn Carnevale o.fl. (2006) leituðust við að lifa eins eðlilegu lífi og hægt var. 

Heimilin litu út eins og venjuleg heimili þrátt fyrir að tækniháð börn byggju þar, 

hjálpartæki og hjúkrunarvörur voru falin. Búið var um sjúkrahúsrúm með fallegum 

litríkum ábreiðum og öndunarvélar við rúm barnanna huldar með teppum.  

Í rannsókn Caicedo (2014) kom fram að mikill tími fjölskyldna fór í umönnun 

og skipulagningu umönnunar langveika barnsins. Foreldrar veittu umönnun að 

meðaltali í 33 klukkustundir á viku, en þessi tími var allt frá 1-168 klukkustundum á 

viku. Í umönnuninni fólst eftirlit, að fæða, klæða, þrífa, hjálpa á salerni, hreyfa, gefa 

lyf og veita meðferðir. Aðrir fjölskyldumeðlimir tóku einnig þátt í meðferð, eldri 
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systkini, ömmur, afar eða aðrir ættingjar og veittu meðferð í að meðaltali 15 

klukkustundir á viku. Tími sem fór í að samhæfa þjónustu t.d. að hringja og panta 

tíma hjá lækni, panta hjúkrunarvörur og hafa samband við tryggingar voru að 

meðaltali sjö klukkustundir á viku. Tími sem fór í að ferðast milli meðferða og 

læknisheimsókna var frá 5 mínútum og upp í 12 klukkustundir á viku. 

2.1.7 Jákvæð áhrif. Þegar barn greinist með langvinnan sjúkdóm breytir það 

lífi fjölskyldna á einu augabragði, eins og fram hefur komið hafa veikindin mikil áhrif 

á alla þætti daglegs lífs. Mikil ábyrgð og álag hvílir á foreldrum sem annast veik börn 

sín heima, en samt sem áður lýsa foreldrar einnig jákvæðum áhrifum sem veikindi 

barnanna hafa haft á líf þeirra. Foreldrar tala um hve mikið það að eiga langveikt barn 

hefur kennt þeim og hvernig þeir líta lífið öðrum augum eftir að hafa upplifað 

erfiðleikana sem fylgja veikindunum. Veikindin fengu þá til að endurskoða hvað er 

mikilvægt í lífinu, vera þakklát og átta sig á eigin hæfni og styrk (Gannoni og Shute, 

2009; Kratz, Uding, Trahms, Villareale og Kiechkhefer, 2009; O’Brien, 2001). Að 

annast langveikt barn lýsa foreldrar sem gefandi reynslu og gætu þeir ekki hugsað sér 

lífið án barna sinna því þau gefa svo mikið af sér og gera allt erfiðið þess virði 

(Carnevale o.fl., 2006). Sumir foreldrar lýstu því einnig hvernig veikindin þjöppuðu 

fjölskyldunni saman og gerðu hana nánari (Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; 

O’Brien, 2001). Í rannsókn Gannoni og Shute (2009) tjáðu foreldrar hversu stoltir þeir 

væru af börnum sínum og hvernig þau tókust á við veikindin. Að sjá hvernig 

fjölskyldan þroskaðist og aðlagaðist veikindunum var foreldrum í rannsókn O’Brien 

(2001) hjálplegt, það lét þeim líða eins og þau hefðu gert eitthvað sem skipti máli.  
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2.2 Áhrif langvarandi veikinda barna á systkini 

Greining langvarandi veikinda barna breyta öllu í lífi fjölskyldna, veikindin 

hafa áhrif á systkini ekki síður en foreldra og geta þau upplifað sig útundan. Hve 

mikil áhrif veikindi hafa á systkini fer eftir aldri þeirra, þroska, því hve alvarleg 

veikindin eru og geta verið mismikil eftir tímabilum. Systkini upplifa breytingar bæði 

á samskiptum innan fjölskyldunnar og daglegum rútínum hennar, sem oft er 

skipulögð í kringum þarfir og meðferð veika barnsins (Long, Marsland, Wright og 

Hinds, 2015; McElfresh og Merck, 2011; Wilkins og Woodgate, 2005). Langvinnum 

veikindum fylgir oft mikil óvissa sem getur valdið systkinum öryggisleysi og orðið til 

þess að þau upplifi veröld sína ekki lengur sem öruggan stað (Long o.fl., 2015; 

Wilkins og Woodgate, 2005). Veikindin geta auk þess haft mikil áhrif á andlega líðan 

systkina, daglegt líf þeirra, félagslíf og hlutverk innan fjölskyldunnar (Bellin, Kovacs 

og Sawin, 2008; Benderix og Sivberg, 2007; McElfresh og Merck, 2011; Nolbris, 

Enskär og Hellström, 2007; Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.fl., 2009). Sum 

systkini þróa með sér hegðunarvanda, fara aftur á fyrri þroskastig eða kvarta oft yfir 

líkamlegum einkennum (McElfresh og Merck, 2011). Í rannsóknum koma einnig 

fram jákvæð áhrif sem veikindi geta haft á systkini (Bellin o.fl., 2008; Björk, Wiebe 

og Hallström, 2009; Long o.fl., 2015; McElfresh og Merck, 2011; Nolbris o.fl., 2007; 

Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.fl., 2009). 

2.2.1 Áhrif á andlega og líkamlega heilsu.!Rannsóknir sýna að langvinn 

veikindi barna geta vakið sterkar tilfinningar hjá systkinum þeirra sem þau þurfa oft 

að takast á við ein í fjarveru foreldra (McElfresh og Merck, 2011). Þær tilfinningar 

sem oftast er lýst í rannsóknum eru: einmanaleiki, ábyrgð, ótti, kvíði, áhyggjur, 

afbrýðisemi, samviskubit, reiði, gremja, leiði og höfnun (Herrman, 2010; McElfresh 
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og Merck, 2011; Nolbris o.fl., 2007; Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.fl., 

2009). Mikilvægt er að systkini skilji að tilfinningar þeirra séu eðlilegar, einnig þær 

neikvæðu eins og afbrýðisemi gagnvart veika barninu og reiði í garð foreldra 

(McElfresh og Merck, 2011).!

 Tilgangur eigindlegrar og megindlegrar rannsóknar Williams o.fl. (2009) var 

að lýsa upplifun 44 foreldra af áhrifum veikinda á systkini barna með krabbamein eða 

slímseigjusjúkdóm (cystic fibrosis). Í niðurstöðum kom fram að þær tilfinningar sem 

oftast vöknuðu hjá heilbrigðum systkinum óháð sjúkdómsgreiningu systkina voru 

afbrýðisemi, öfund, áhyggjur, ótti og kvíði. Skýringuna á þessum tilfinningum töldu 

foreldrar m.a. vera að systkini fengu minni athygli foreldra því athygli þeirra var á 

veika barninu, dagskrá heilbrigða barnsins þurfti oft að víkja vegna veikinda barnsins, 

þau þurftu að fylgja strangari reglum og systkini héldu að foreldrar þeirra elskuðu þau 

ekki jafn mikið og veika barnið.  

Í fræðilegri samantekt Wilkins og Woodgate (2005) á upplifun systkina 

krabbameinsveikra barna kom fram að veikindin höfðu mikil áhrif á líðan þeirra. Þau 

upplifðu tilfinningar eins og leiða, einmanaleika, höfnun, kvíða, gremju, afbrýðisemi 

og samviskubit. Þau óttuðust að missa systkini sín, söknuðu foreldra sinna og þess lífs 

sem þau áttu áður og kviðu framtíðinni. Athygli foreldra og annarra beinist að veika 

barninu sem getur valdið því að systkini upplifa sig útundan, hafnað eða ekki jafn 

mikilvæg og veiku systkini þeirra. Meðferð veika barnsins raskar fjölskyldulífinu og 

skerðir félagslíf systkina og það veldur þeim gremju. Afbrýðisemi getur kviknað því 

öll athygli foreldra er á veika barninu og veika barnið þarf ekki að lúta sömu reglum 

og systkini þess. Sterkar tilfinningar systkina geta vakið hjá þeim samviskubit, ung 

systkini kunna að hugsa hvort þau hafi getað valdið krabbameininu og hvort þau 

hefðu getað komið í veg fyrir það með öðruvísi hegðun. Eldri systkini eru með 
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samviskubit yfir því að vilja halda áfram með líf sitt þó þau vilji líka vera til staðar 

fyrir veika barnið og foreldra sína. Systkini hafa þörf fyrir nákvæmar upplýsingar um 

sjúkdóminn og meðferðina, mörg systkini tjá hinsvegar að þær upplýsingar sem þau 

fái séu ónákvæmar, ófullnægjandi og misvísandi (Wilkins og Woodgate, 2005). 

Tilgangur rannsóknar Nolbris o.fl. (2007) var að öðlast skilning á upplifun 

systkina barna sem voru í eða höfðu lokið krabbameinsmeðferð, tekin voru viðtöl við 

10 systkini. Fram kom að veikindin höfðu gjörbreytt lífi systkinanna en með tímanum 

lærðu þau að aðlagast nýju lífi, þegar veika barnið var ekki í sterkri lyfjameðferð 

höfðu veikindin ekki eins mikil áhrif. Systkini upplifðu oft gremju í garð veika 

barnsins yfir allri athyglinni sem það fékk og vegna breytinganna sem veikindin 

höfðu haft á líf þeirra. Líðan systkinanna í rannsókninni sveiflaðist með líðan og 

ástandi veiku systkina þeirra, þegar þau áttu góð tímabil í veikindunum leið systkinum 

vel, en á erfiðum tímum leið þeim illa. Heilbrigð systkini höfðu stöðugar áhyggjur af 

veikum systkinum sínum og upplifðu kvíða. Frá greiningu sjúkdóms óttuðust þau að 

missa systkini sitt, þau höfðu áhyggjur af framvindu sjúkdóms, aukaverkunum lyfja, 

niðurstöðum rannsókna og hvort systkini þeirra myndu upplifa sársauka. Systkinum 

fannst erfitt að fylgjast með veiku systkinum sínum takast á við meðferðir og 

aukaverkanir og sjá hvernig meðferðin breytti útliti þeirra og skapi. Í þessum 

aðstæðum upplifðu systkini hjálparleysi, þau höfðu þörf fyrir að vera nálægt 

systkinum sínum og vernda þau (Nolbris o.fl., 2007).  

Í eigindlegri rannsókn Long o.fl. (2015) á upplifun systkina 

krabbameinsveikra barna kom fram að tíminn fram að greiningu var þeim erfiður auk 

þess sem mikil óvissa fylgdi greiningunni, óvissa um meðferð, horfur, framvindu 

sjúkdóms og áhrifum á fjölskylduna. Þessi óvissutími var andlega og líkamlega 

krefjandi fyrir alla fjölskylduna. Næstum öll systkinin lýstu því að greiningin hefði 
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verið áfall og henni fylgdu sterkar tilfinningar eins og leiði, áhyggjur, reiði, 

samviskubit og hjálparleysi. Nokkur systkini lýstu áfallastreitu einkennum eins og að 

endurspila minningar í huganum. Tilfinningar systkina leiddu til þess að þau áttu erfitt 

með einbeitingu í skólanum, þau vildu vernda fjölskyldu sína frá auknu álagi svo þau 

tjáðu ekki tilfinningar sínar, sterkar tilfinningar voru til staðar hjá systkinum út 

meðferðina sem sveifluðust með heilsu og líðan systkina þeirra en þær urðu minna 

truflandi með tímanum. Systkini minntust þess að þau hefðu oft verið spurð um heilsu 

og líðan systkina sinna en nánast aldrei um eigin líðan. Það sem systkinum fannst 

hjálplegt var að fá nákvæmar upplýsingar um greiningu og meðferð, þó var 

upplýsingaþörf systkina mismikil en þau voru sammála um að of mikið af 

upplýsingum væri ekki gott. Þau vildu grunnskilning á greiningu, horfum og meðferð. 

Ótti við dauðann var algengur í svörum systkina, þau hugsuðu um hve viðkvæmt líf 

veikra systkina þeirra væri og voru meðvituð um hve fljótt lífið gæti breyst (Long 

o.fl., 2015).  

Herrman (2010) gerði eigindlega rannsókn á upplifun 20 systkina barna með 

sykursýki. Niðurstöður sýndu að systkini höfðu áhyggjur af framtíð systkina sinna og 

voru meðvituð um mikilvægi þess að meðhöndla sykursýkina vel. Nokkur tjáðu 

tilfinningar eins og afbrýðisemi vegna athyglinnar sem veika barnið fékk og að það 

fékk meiri tíma með foreldrum þeirra. Önnur voru þakklát fyrir að hafa heilsu og 

hugsuðu að líklega öfunduðu systkini þeirra þau af henni. Nokkrir þættir ollu 

systkinum streitu, þau hugsuðu hvort þau hefðu getað valdið veikindunum, óttuðust 

dauða systkina sinna og vorkenndu þeim þegar þau þurftu að upplifa sársaukafullar 

meðferðir. Systkinin höfðu þörf fyrir upplýsingar en fannst einnig mikil ábyrgð á 

þeim að vita hvernig bregðast ætti við í neyðartilvikum, þekkja mikilvægi góðrar 

meðferðarheldni og að vita hvað systkini þeirra áttu að gera til að hugsa um 
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syskursýki sína. Systkinum fannst þau einnig þurfa að fylgjast vel með systkinum 

sínum og vera vakandi fyrir hugsanlegum einkennum blóðsykurfalls. 

Benderix og Sivberg (2007) gerðu rannsókn til að lýsa upplifun 14 systkina af 

því að eiga bróður eða systur með einhverfu og miðlungs til mikla greindarskerðingu. 

Í niðurstöðum kom fram að þátttakendur upplifðu sterkar tilfinningar eins og ábyrgð, 

vorkunn, ótta, samhyggð og von. Mörg systkini tjáðu að þau vorkenndu systkinum 

sínum að þurfa að lifa með þessa greiningu og eiga ekki möguleika á því að alast upp 

til að verða sjálfstæðar manneskjur. Systkinin sem höfðu einhverfu sýndu oft ógnandi 

og óstjórnlega hegðun sem var heilbrigðu systkinunum erfið bæði andlega og 

líkamlega, sum systkinanna völdu að draga sig í hlé og loka sig af á heimilinu þegar 

einhverfa barnið sýndi ofbeldisfulla hegðun, það gat valdið einangrun og 

einmanaleikatilfinningu. Sum systkini tjáðu að þau vildu losna, þau hugsuðu um hvað 

líf þeirra og fjölskyldunnar yrði öðruvísi ef systkini þeirra myndi flytja á sambýli. 

Eldri systkini hugsuðu um framtíð systkina sinna og hversu mikið erfiðara það yrði 

fyrir foreldra þeirra að hugsa um systkini þeirra þegar þau myndu stækka.  

Heaton, Noyes, Sloper og Shah (2005) gerðu eigindlega rannsókn til að kanna 

áhrif þess á fjölskyldur að eiga tækniháð barn og sinna því heima, 36 fjölskyldur tóku 

þátt. Í niðurstöðum kom fram að systkini höfðu áhyggjur af heilsu veiku systkina 

sinna. Sum systkini lýstu spennu í andrúmsloftinu á heimilum þeirra og urðu oft vitni 

að rifrildi foreldra sinna sem olli þeim vanlíðan. Þrjú systkini sögðust vera kvíðin og 

þunglynd yfir óvissunni sem þau bjuggu við og áhrifunum sem hún hafði á þau, 

sérstaklega þegar álagið var mikið t.d. í prófatíð eða þegar systkinið var veikt.   

Bellin o.fl. (2008) gerðu rannsókn meðal systkina barna með klofinn hrygg 

(spina bifida). Í niðurstöðum kom fram að óvissa um veikindi kviknaði oft hjá 

systkinum og þau óttuðust að missa systkini sín. Þau hugsuðu um framtíð systkina 
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sinna, hvernig líf, sjálfstæði og hver umönnunarþörf þeirra yrði. Systkini fundu þörf 

fyrir að vernda systkini sín, að verða vitni af stríðni í þeirra garð var þeim sérstaklega 

erfitt. Sum systkini leituðu skýringa af hverju systkini þeirra voru veik en ekki þau 

sjálf eða aðrir. Sum voru með samviskubit yfir því að vera heilbrigða systkinið og 

spurðu spurningar eins og: ,,Af hverju þarf hún að hafa svona mikið af vandamálum 

en ég engin?“. Önnur áttu erfitt með að sætta sig við fötlun systkina sinna og hvað þau 

misstu af mörgu í lífinu.  

Batte, Watson og Amess (2006) gerðu eigindlega rannsókn á 15 systkinum 

barna með króníska nýrnabilun. Í niðurstöðum kom fram að allir þátttakendur höfðu 

áhyggjur af systkinum sínum, en aðeins helmingi þeirra fannst þeir geta deilt 

áhyggjum sínum með foreldrum og örfáum með veikum systkinum sínum. 

Þátttakendur höfðu einnig áhyggjur af eigin heilsu, áhrifum veikindanna á daglegt líf 

fjölskyldunnar og aðskilnaði við foreldra. Þrír þátttakendur höfðu verið spurðir um 

eigin líðan og áhrif veikinda systkina þeirra á þá af heilbrigðisstarfsfólki. Flest börnin 

höfðu heimsótt systkini sín á spítalann og fannst það skemmtileg reynsla, sérstaklega 

að leika á leiksvæði deildarinnar og spila tölvuleiki við rúm systkinis. Flest systkini 

sögðust hafa verið afbrýðisöm og fundist þau útundan vegna veikinda systkina sinna.  

Tilgangur eigindlegrar rannsóknar Murray (2002) var að kanna hvaða 

stuðningur er mikilvægur heilbrigðum systkinum barna með krabbamein, 43 börn 

tóku þátt. Niðurstöður leiddu í ljós að þörf fyrir tilfinningalegan stuðning var í 

lykilhlutverki, börnin höfðu þörf fyrir að fá upplýsingar, vera hugguð, elskuð og virt. 

Þau lýstu því hvernig þau upplifðu sig gleymast og að þau óskuðu þess að fólk veitti 

þeim athygli. Þeim leið vel þegar heilbrigðsstarfsfólk leyfði þeim að vera með í 

umræðum um veika barnið, það hafði í för með sér að þeim fannst þau vera mikilvæg.  
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2.2.2 Áhrif á daglegt líf.!Rannsóknir sýna að langvinn veikindi barna hafa 

mikil áhrif á daglegt líf systkina, þær sýna einnig að systkini þrá að lifa eins eðlilegu 

lífi og hægt er (Björk o.fl., 2009; Long o.fl., 2015; Murray, 2002). Foreldrar eyða oft 

miklum tíma með veikum börnum sínum á sjúkrahúsum eða í meðferðum sem gerir 

það að verkum að heilbrigð systkini fá minni tíma með þeim og eyða meiri tíma hjá 

ættingjum eða nágrönnum, systkini fá einnig minni athygli foreldra og færri stundir 

með fjölskyldunni (Long o.fl., 2015; Wilkins og Woodgate, 2005). Systkini geta 

upplifað að veikindi systkina hindri þátttöku þeirra í félagslífi og getu fjölskyldunnar 

til að gera ýmsa hluti eins og að fara í frí (Batte o.fl., 2006; Bellin o.fl., 2008; Murray, 

2002). !

 Niðurstöður rannsóknar Björk o.fl. (2009) á upplifun fjölskyldna barna í 

krabbameinsmeðferð leiddi í ljós að systkinum leið oft eins og þeim væri kippt frá 

fjölskyldu sinni þegar foreldrar dvöldu hjá veika barninu á sjúkrahúsi, því þá þurftu 

þau stöðugt að flytja milli ættingja eða vina. Það var systkinum mikilvægt að halda í 

eðlilegt líf og fjölskyldunni fannst mikilvægt að gera hluti saman eins og að borða 

saman kvöldmat. Stundum upplifðu systkini að þau væru innilokuð vegna veikinda 

systkina þeirra, þessi tilfinning vaknaði þegar fjölskyldan gat ekki gert hluti sem hún 

gerði áður, eins og að fara í frí. 

 Niðurstöður rannsóknar Herrman (2010) leiddu í ljós að systkini finna hve 

mikil ábyrgð hvílir á foreldrum þeirra vegna veikinda systkina, þau fundu til með 

þeim að þurfa að hugsa um sjúkdóminn og alla fjölskylduna líka. Stór hluti lífs 

fjölskyldnanna snerist um sykursýkina, að ná í lyf, læknisheimsóknir, kaupa sérstakan 

mat og telja kaloríur. Systkini skynjuðu spennu milli foreldra sinna og sögðu þá kenna 

hvor öðrum um ef blóðsykurinn var ekki innan marka. 
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2.2.3 Áhrif á hlutverk systkina í fjölskyldu. Í fjarveru móður sem dvelur 

oftast hjá veika barninu taka feður og eldri systkini oft við því hlutverki sem móðir 

sinnti áður. Systkini vilja hjálpa foreldrum sínum, létta á þeim og taka þess vegna að 

sér aukna ábyrgð og ný hlutverk (Nolbris o.fl., 2007; Wilkins og Woodgate, 2005). 

Aukin ábyrgð og þátttaka þeirra við heimilisstörf stuðlar að þroska þeirra (Bellin o.fl., 

2008; Herrman, 2010; Wilkins og Woodgate, 2005; William o.fl., 2009). Í Long o.fl. 

(2015) kom fram að systkini tóku á sig aukna ábyrgð eftir að systkini þeirra veiktust. 

Mikill tími foreldra fór í að hugsa um veika barnið og ætluðust þeir til að systkini 

hjálpuðu til við heimilisstörf og að hugsa um önnur heilbrigð systkini sín. Aukna 

ábyrgðin hafði neikvæð áhrif á nám sumra systkina en flest tjáðu að þeim fyndist þau 

vera að leggja sitt af mörkum með því að taka á sig aukna ábyrgð, öðrum var illa við 

þessar breytingar. Í rannsókn Heaton o.fl. (2005) kom fram að hlutverk og ábyrgð 

systkina var misjöfn milli fjölskyldna, hún breyttist milli tíma en jókst jafnan með 

aldri. Flest syskini byrjuðu að hjálpa til við heimilisstörf en fóru síðar að taka þátt í 

umönnun veikra systkina sinna, auk þess sem þau sinntu öðrum heilbrigðum 

systkinum ef foreldrar voru uppteknir að sinna tækniháða barninu. Eitt systkini í 

rannsókninni gat leyst foreldra sína af svo þeir kæmust í frí. Sum systkini upplifðu að 

þátttaka þeirra í umönnun takmarkaði þátttöku þeirra í félagslífi, helmingur sagði að 

þátttaka þeirra hefði áhrif á nám þeirra og nánast öll systkini töluðu um að þau þyrftu 

á því að halda að komast í frí.! 

2.2.4 Áhrif á félagslíf.!Oft snýst líf fjölskyldna í kringum veika barnið og 

félagslíf og dagskrár eru skipulagðar í kringum þarfir þess (Wilkins og Woodgate, 

2005). Rannsóknir sýna að veikindi barna geta haft hindrandi áhrif á þátttöku systkina 

í félagslífi (Carnevale o.fl., 2006; Heaton o.fl., 2005; Murray, 2002; Wilkins og 
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Woodgate, 2005). Að stuðla að þátttöku systkina í félagslífi er mikilvægt og hefur 

sýnt sig að hafi jákvæð áhrif á líðan þeirra (Wilkins og Woodgate, 2005). Í rannsókn 

Benderix og Sivberg (2007) kom fram að veikindi barna höfðu neikvæð áhrif á 

samband systkina þeirra við vini. Flest systkini barna með einhverfu og 

greindarskerðingu buðu ekki vinum heim þegar systkini þeirra var heima, ástæðuna 

fyrir því sögðu þau vera óeðlileg, ofbeldisfull og truflandi hegðun þess. Í viðtölum 

Murray (2002) lýstu börn því að þau misstu af fullt af skemmtilegum hlutum með 

vinum sínum því þau höfðu engan til að keyra sig til þeirra eftir skóla þegar foreldrar 

þeirra dvöldu á sjúkrahúsinu með veiku systkini, en í staðinn eyddu þau tíma hjá 

nágrönnum. 

2.2.5 Jákvæð áhrif.!Þó að í flestum rannsóknum komi fram hve mikil áhrif 

veikindi barna hafi á líf systkina þeirra, andlega líðan og félagslíf er einnig lýst 

jákvæðum áhrifum veikindanna á fjölskyldulífið, systkinin sjálf og samband 

systkinanna. Mörg systkini lýsa því að veikindi hafi gert fjölskyldur þeirra nánari og 

samheldnari (Bellin o.fl., 2008; Herrman, 2010; Long o.fl., 2015). Þau segjast einnig 

hafa lært margt um lífið af veikindum systkina sinna, m.a. þakklæti og að kunna að 

meta hluti sem þau áður tóku sem gefna (Björk o.fl., 2009). Í niðurstöðum Williams 

o.fl. (2009) tjáði þriðjungur foreldra barna með slímseigjusjúkdóm og fjórðungur 

foreldra barna með krabbamein jákvæð áhrif sem veikindin höfðu haft á heilbrigð 

börn þeirra. Þessi áhrif voru, aukin nánd í fjölskyldunni, aukin næmni systkina fyrir 

veika barninu og umönnun þess, aukinn vöxtur og þroski systkina og að veikindin 

höfðu gert foreldra meðvitaðari um styrk systkina. Í fræðilegri samantekt Wilkins og 

Woodgate (2005) kom fram að sjálfstæði og þroski systkina jókst með aukinni ábyrgð 

þeirra og þátttöku í heimilisstörfum. Auk þess sem samhyggð þeirra og þráin til að 
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vilja hjálpa öðrum jókst. Systkini barna með sykursýki í rannsókn Herrman (2010) 

lýstu því hvernig það að hafa ábyrgð þroskaði þau, þau lýstu einnig hvernig 

sykursýkin hafði gert það að verkum að fjölskyldan borðaði hollara og gerði nú fleiri 

hluti saman. Í rannsókn Bellin o.fl. (2008) lýstu systkini því að þeim fannst reynslan 

að eiga systkini með klofinn hrygg hafa styrkt fjölskylduböndin, fjölskyldumeðlimir 

urðu nánari og treystu á stuðning hvers annars sérstaklega á tímum veikinda og 

óvissu. !

Samband systkina er oft náið, veikindi geta haft áhrif á þann tíma sem systkini 

eyða saman og þá hluti sem systkini geta gert saman. Í rannsókn Nolbris o.fl. (2007) 

lýstu þátttakendur systkinasambandinu sem einstöku, nánu og vinalegu, veikindin 

höfðu styrkt systkinaböndin og gert þau nánari. Flest systkini í rannsókn Bellin o.fl. 

(2008) lýstu sambandi sínu við veik systkini sín sem hlýju og nánu, systkinin dáðust 

að því hvernig systkini þeirra tókust á við læknisheimsóknir og lyfjagjafir.   

2.3 Fjölskylduhjúkrun   

 Á síðustu fjórum áratugum hefur hefð fyrir fjölskylduhjúkrun þróast innan 

hjúkrunar, hana er hægt að veita hvar sem er, þar sem hjúkrunarfræðingar starfa 

(Braun og Foster, 2011). Hjúkrunarfræðingar virðast meðvitaðir um mikilvægi 

fjölskylduhjúkrunar en nýta aðferðir hennar samt sem áður ekki markvisst í starfi 

(Harrison, 2010; Petersen, Cohen og Parsons, 2004). Eins og fram hefur komið hafa 

langvinn veikindi barna áhrif á alla meðlimi fjölskyldunnar og veikindin hafa í för 

með sér miklar breytingar á lífi hennar. Markmið fjölskylduhjúkrunar er að hjálpa 

fjölskyldum og einstaklingum innan hennar að aðlagast veikindunum, bæta líðan 

þeirra og hjálpa þeim að koma auga á eigin styrkleika (Elísabet Konráðsdóttir og Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2006; Perry, 2009).  
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Heilbrigðisstarfsfólk getur haft mikil áhrif á líðan fjölskyldna með 

samskiptum sínum (George o.fl., 2006). Með rannsóknum hefur verið sýnt fram á 

mikilvægi góðra samskipta heilbrigðisstarfsmanna við foreldra langveikra barna, þeir 

eru sérfræðingar í ummönun og líðan barna sinna (Kirk og Glendinning, 2002). 

Foreldrar vilja að heilbrigðisstarfsfólk sýni þeim, aðstæðum þeirra og upplifunum 

skilning, þessi skilningur og virðing getur verið grunnurinn að góðu 

meðferðarsambandi þeirra á milli (Kirk og Glendinning, 2002; Kratz o.fl., 2009). 

Hjúkrunarfræðingar eru oftast þeir sem sinna langveikum börnum og fjölskyldum 

þeirra fyrst eftir greiningu, þeir eru þannig í góðri aðstöðu til þess að meta aðstæður 

fjölskyldunnar og þarfir hennar fyrir stuðning (Elísabet Konráðsdóttir og Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). Tilgangur rannsóknar Sarajärvi, Haapamäki og 

Paavilainen (2006) var að lýsa upplifun foreldra af stuðningi hjúkrunarfræðinga á 

meðan á sjúkrahúsdvöl barna þeirra stóð og að fá innsýn í hvernig stuðning þeir 

þörfnuðust, 344 foreldrar svöruðu spurningalistum. Niðurstöður leiddu í ljós að aðeins 

41% foreldra fannst hjúkrunarfræðingar sýna sér stuðning, 21% foreldra fannst þeir 

ekki hafa fengið neinn stuðning og 37% svöruðu ekki spurningunni. Meirihluti 

foreldranna upplifði að ekki væri hlustað á skoðanir þeirra. Foreldrarnir óskuðu að 

starfsfólk myndi veita þeim aukinn stuðning með því að hlusta á þá, vera til staðar, 

veita þeim upplýsingar, sýna þeim jákvætt viðmót og með því að gera þá að meiri 

þátttakendum í meðferð barna sinna.  

Ávinningur af góðri fjölskylduhjúkrun er mikill, hún bætir þjónustu, gerir 

hjúkrun heildrænni og stuðlar að betri heilsu og vellíðan foreldra og barns. 

Sjúkrahúsdvöl getur reynst fjölskyldum erfið, sýnt hefur verið fram á að þátttaka 

foreldra í meðferð barna sinna getur bætt líðan barnanna, dregið úr streitu þeirra, 

kvíða og neikvæðum áhrifum sjúkrahúsvistar (Coyne, O’Neill, Murphy, Costello og 
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O’Shea, 2011). Auk þess sem þátttaka foreldra getur haft jákvæð áhrif á þá sjálfa, 

dregið úr streitu, aukið vellíðan og sjálfstraust þeirra (Cooper o.fl., 2007). 

Árið 2007 hófst innleiðing á Calgary fjölskylduhjúkrun á öll svið 

Landspítalans, markmið verkefnisins var að allir hjúkrunarfræðingar þekktu og 

notuðu aðferðir Calgary fjölskylduhjúkrunar, var það von innleiðenda að með 

fjölskylduhjúkrun myndu fjölskyldur upplifa sig velkomnar á spítalann og hægt væri 

að styðja betur við þær í umönnun veikra ástvina þeirra, það gæti stytt sjúkrahúsdvöl 

og komið í veg fyrir endurinnlagnir. Þegar farið er eftir hugmyndafræði Calgary 

fjölskylduhjúkrunar eru tvö líkön notuð við hjúkrunarmat og hjúkrunarmeðferð, 

fjölskyldumatslíkanið (Calgary family assessment model) og 

fjölskyldumeðferðarlíkanið (Calgary family intervention model). Bæði þessi líkön 

byggja á gagnreyndri þekkingu og klínískri reynslu (Christer Magnusson, 2009).      

2.3.1 Calgary-fjölskyldumatslíkanið.!Calgary-fjölskyldumatslíkanið var 

fyrst kynnt árið 1984 og er nú almennt viðurkennt og notað bæði í klínísku starfi og 

kennslu í hjúkrun. Meginflokkar Calgary-fjölskyldumatslíkansins eru; formgerð, 

þroski og virkni, hver þessara flokka hefur síðan fjölda undirflokka sem 

hjúkrunarfræðingar velja að nota eftir því hvaða þættir eiga við og er mikilvægt að 

meta hverju sinni hjá hverri fjölskyldu. Fjölskyldumatslíkanið getur hjálpað 

hjúkrunarfræðingum og fjölskyldum að koma auga á styrkleika og vandamál hjá 

þeim. Hjúkrunarfræðingar nýta sér hjálpargögn eins og fjölskyldutré og tengslakort 

sem unnin eru í virkri samvinnu við fjölskyldur, þessi hjálpargögn eru auðveld í 

notkun og henta vel til að draga fram mynd af fjölskyldum og tengslum þeirra 

(Wright og Leahey, 2009/2011).!



! ! 29!
!

!

!

Fjölskyldutré dregur upp mynd af fjölskyldunni sjálfri og gefur miklar 

upplýsingar um hana. Þegar sjúkraskrá sjúklings inniheldur fjölskyldutré er það góð 

áminning til hjúkrunarfræðinga að hugsa meira fjölskyldumiðað (Wright og Leahey, 

2009/2011). Að teikna fjölskyldutré hjálpar hjúkrunarfræðingum auk þess að átta sig 

á aðstæðum fjölskyldunnar og þeim stuðningi sem hún hefur (Martinez, D’Artois og 

Rennick, 2007). 

!

Mynd 1. Dæmi um ímyndað fjölskyldutré 

!
 Tengslakort dregur upp mynd af tengslum fjölskyldunnar við aðila, stofnanir 

eða hópa utan nánustu fjölskyldu. Það sýnir núverandi virkni fjölskyldunnar og 

gagnkvæm tengsl hvers fjölskyldumeðlims við t.d. vini, skóla eða atvinnu. Tengslin 

eru táknuð með línum, ein bein lína gefur til kynna veik tengsl, því fleiri beinar línur 

því sterkari eru tengslin, en þverskornar línur tákna erfið tengsl. Tengslakortið getur 

hjálpað hjúkrunarfræðingnum að ræða við fjölskyldur um hvernig sambönd þeirra eru, 

bæði innan fjölskyldunnar og utan hennar (Wright og Leahey, 2009/2011).   
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Mynd 2. Dæmi um ímyndað tengslakort 

 

2.3.2 Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkanið.!Hjúkrunarfræðingar geta veitt 

hjúkrunarmeðferð samkvæmt Calgary-fjölskyldumeðferðarlíkaninu, en það var fyrst 

kynnt árið 1994 og á síðustu árum hefur mikill árangur náðst með notkun líkansins í 

störfum í hjúkrun. Líkanið byggir á því að laga, efla og viðhalda virkni fjölskyldunnar 

með meðferðarúrræðum og hafa þannig áhrif á vitsmunalega-, tilfinningalega- og 

atferlislega virkni hennar (Wright og Leahey, 2009/2011). Til að hægt sé að ná 

árangri með fjölskyldumeðferðarlíkaninu er mikilvægt að traust myndist milli 

hjúkrunarfræðings og fjölskyldu, hjúkrunarfræðingurinn þarf þess vegna að vanda til 

við fyrstu kynni. Í líkaninu er áhersla á að fjölskyldan fái tækifæri til að tjá sig um 

reynslu sína af veikindunum og lagt er upp með að horfa á styrkleika fjölskyldunnar í 

stað veikleika (Christer Magnusdottir, 2009; Wright og Leahey, 2009/2011). 

Mikilvægustu atriðin til að stutt meðferðarsamtal verði árangursríkt eru: framkoma, 

meðferðarsamtöl, fjölskyldutré, notkun meðferðarspurninga og að benda fjölskyldum 

á styrkleika sína. Að benda fjölskyldum á styrkleika sína getur breytt viðhorfi 

fjölskyldna til heilsufarsvanda og hjálpað þeim að finna áhrifaríkari leiðir til að draga 
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úr þjáningum, auk þess getur það haft jákvæð áhrif á myndun trausts milli fjölskyldu 

og hjúkrunarfræðings (Wright og Leahey, 2009/2011). !

Meðferðarspurningar eru ýmist línulegar eða hringlaga, tilgangur línulegra 

spurninga er að afla upplýsinga um vandamál fjölskyldunnar, en hringlaga 

spurningum er ætlað að skýra þau og hafa áhrif á breytingar. Dæmi um línulega 

spurningu er: Hvenær tókuð þið fyrst eftir því að dóttir ykkar hafði breytt 

matarvenjum sínum? Dæmi um hringlaga spurningu í sama viðtali: Hver í 

fjölskyldunni hefur mestar áhyggjur af lystarstoli … [dóttur ykkar?] (Wright og 

Leahey, 2009/2011). Í fjölskylduviðtali er mikilvægt að benda fjölskyldum á 

styrkleika sína og meta síðan gagnsemi viðtalsins í lokin. Með meðferðarsamtölum 

geta hjúkrunarfræðingar dregið úr líkamlegri, tilfinningalegri og andlegri vanlíðan 

fjölskyldna (Wright og Leahey, 2009/2011). 

2.3.3 Ávinningur af stuttum meðferðarsamræðum. Í rannsókn Martinez 

o.fl. (2007) kom fram að hjúkrunarfræðingum fannst stuttar meðferðarsamræður 

hjálpa sér að afla mikilvægra upplýsinga um fjölskyldur. Þær hjálpuðu þeim að öðlast 

skilning á viðhorfum fjölskyldna til veikinda, sjá hverjar áhyggjur þeirra voru og hver 

upplýsingaþörf þeirra var, auk þess hjálpuðu þær hjúkrunarfræðingum að horfa á 

fjölskylduna sem heild. Eftir stuttar meðferðarsamræður við fjölskyldur fannst þeim 

þeir geta veitt fjölskyldunni betri stuðning.  

Á Landspítla hefur verið gefið út vasaspjald samkvæmt hugmyndafræði 

Wright og Leahey (2009/2011) til að leiðbeina hjúkrunarfræðingum að taka stutt 

meðferðarsamtal við fjölskyldur. Á vasaspjaldinu eru sýnd dæmi um fjölskyldutré og 

tengslakort, ásamt fleiri leiðbeiningum m.a. dæmum um meðferðarspurningar og 

hvernig hægt er að draga fram styrkleika í fjölskyldu (fylgiskjal 1).  
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Áhugavert er að skoða hvernig fjölskyldur upplifa stuttar meðferðarsamræður, 

nokkrar íslenskar rannsóknir hafa verið gerðar til að kanna hvort stuttar 

meðferðarsamræður hafi áhrif á upplifaðan stuðning fjölskyldna, hér á eftir verður 

greint frá niðurstöðum nokkurra þeirra.   

Sveinbjarnardottir, Svavarsdottir og Wright (2013) gerðu megindlega 

samanburðarrannsókn á bráðageðdeild Landspítalans. Hjúkrunarfræðingar fengu 

fræðslu, þjálfun og leiðbeiningar í stuttum meðferðarsamræðum. Í tilraunahópnum 

sem fékk tvær til fimm meðferðarsamræður með hjúkrunarfræðingi voru 68 sjúklingar 

og 68 fjölskyldumeðlimir, alls 136 þátttakendur. Í samanburðarhópnum sem fékk 

hefðbundna hjúkrunarþjónustu voru 74 sjúklingar og 74 fjölskyldumeðlimir, alls 148. 

Niðurstöður leiddu í ljós að fjölskyldur sem fengu stutt meðferðarsamtöl upplifðu 

meiri tilfinningalegan og hugrænan stuðning frá hjúkrunarfræðingum en 

samanburðarhópurinn sem fékk hefðbunda hjúkrunarþjónustu. Hugrænn stuðningur 

fólst m.a. í faglegu áliti, fræðslu og upplýsingagjöf sem fjölskyldan gat lært af og nýtt 

sér til góða (Svavarsdottir, Tryggvadottir og Sigurdardottir, 2012).  

Ragnarsdottir og Svavarsdottir (2014) gerðu megindlega rannsókn á 

Barnaspítala Hringsins þar sem notað var aðlagað tilraunasnið, tilgangur 

rannsóknarinnar var að meta hvort stuttar meðferðarsamræður hefðu áhrif á 

upplifaðan stuðning foreldra langveikra barna. Þrjátíu foreldrar barna með flogaveiki, 

gigt og meðfædda ónæmisgalla tóku þátt, 15 í tilraunahópi sem fékk íhlutun veitta af 

hjúkrunarfræðingi sem fólst í stuttum meðferðarsamræðum og 15 í samanburðarhópi. 

Í niðurstöðunum kom fram að foreldrar barna með flogaveiki og meðfædda 

ónæmisgalla upplifðu marktækt meiri tilfinningalegan- og heildarstuðning en 

foreldrar í samanburðarhópi. Niðurstöður gáfu einnig til kynna að hugsanlegt er að 

foreldrar gigtveikra barna þurfi meiri stuðning.  
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Kamban og Svavarsdottir (2013) gerðu samskonar rannsókn, tilgangur hennar 

var að kanna hvort stuttar fjölskyldumeðferðarsamræður juku upplifaðan stuðning 

foreldra barna með RS veiru á bráðamóttöku barna miðað við foreldra sem fengu 

hefðbundna hjúkrunarmeðferð. Alls voru þátttakendur 41, 21 í tilraunahópi sem fékk 

íhlutun og 20 í samanburðarhópi. Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að mæður í 

tilraunahópi upplifðu marktækt meiri stuðning en mæður í samanburðarhópi, bæði 

heildarstuðning og hugrænan stuðning. Niðurstöður sýndu einnig að mæður í 

tilraunahópi upplifðu meiri hugrænan stuðning en feður í sama hópi.  

Sigurdardottir, Svavarsdottir, Rayens og Adkins (2013) gerðu megindlega 

rannsókn á upplifuðum stuðningi 31 foreldra barna með astma á göngudeild 

Barnaspítala Hringsins, 15 voru í tilraunahópi sem fengu tvö meðferðarsamtöl við 

hjúkrunarfræðing og 16 í samanburðarhópi. Helstu niðurstöður rannsóknarinnar voru 

að mæður í tilraunahópi upplifðu marktækt meiri stuðning en mæður í 

samanburðarhópi og mæður sem fengu meðferðarsamtöl upplifðu marktækt meiri 

fjölskyldustuðning, tilfinningalegan stuðning og hugrænan stuðning eftir viðtölin. 

Feður í tilraunahópi upplifðu ekki marktækan stuðning, en ályktað var að þeir hefðu 

áttað sig betur á áhrifum sjúkdómsins á barnið því þeir tjáðu marktækt verri lífsgæði 

barna sinna eftir meðferðasamræður, en aftur á móti höfðu áhyggjur þeirra tengdar 

veikindunum minnkað og voru áhyggjur þeirra mun minni en áhyggjur feðra í 

samanburðarhópnum. Feðurnir höfðu minni áhyggjur af sjúkdómnum, meðferðinni, 

aukaverkunum lyfja og einkennum sjúkdóms (Gudnadottir og Svavarsdottir, 2014). 

Tilgangur rannsóknar Svavarsdottir, Sigurdardottir og Tryggvadottir (2014) 

var að kanna hvort foreldrar barna með astma, krabbamein eða sykursýki myndu 

upplifa aukinn stuðning eftir tvær stuttar meðferðarsamræður við hjúkrunarfræðing, 

60 foreldrar, 35 mæður og 25 feður tóku þátt. Niðurstöður leiddu í ljós að mæður 
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langveikra barna upplifðu marktækt meiri fjölskyldu-, tilfinningalegan- og hugrænan 

stuðning eftir meðferðarsamræðurnar. Mæðurnar tjáðu einnig aukna hæfileika 

fjölskyldunnar til að takast á við og leysa vandamál. Enginn marktækur munur kom í 

ljós á upplifuðum stuðningi feðra í rannsókninni.  

Konradsdottir og Svavarsdottir (2011) gerðu megindlega rannsókn til að kanna 

hvort fræðsla og stuttar meðferðarsamræður hefðu áhrif á aðlögun og bjargráð 

foreldra unglinga með sykursýki, 23 fjölskyldur svöruðu spurningalistum. Í 

niðurstöðum kom fram að aðlögunarleiðir foreldra unglinga með sykursýki eru 

nokkuð góðar, þar kom einnig fram að tengsl voru milli lélegra aðlögunarleiða mæðra 

og lágrar fjárhagslegrar innkomu. Mæðrum fannst mjög hjálplegt að tala við 

heilbrigðisstarfsmann, en aðeins 40% feðranna, mæður notuðu fleiri virk bjargráð en 

bjargráð feðra jukust eftir fræðsluna og meðferðarsamræðurnar. Niðurstöður bentu 

einnig til þess að meðferðarsamræður gætu hjálpað foreldrum að skilja tilfinningar 

hvors annars og aukið þannig gagnkvæman stuðning.    

Svavarsdottir o.fl. (2012) gerðu rannsókn til að meta áhrif stuttra 

fjölskyldumeðferðasamræðna á fjölskyldur barna og unglinga sem lögðust inn á 

Barnaspítala Hringsins vegna bráðra eða langvarandi veikinda, 76 fjölskyldur tóku 

þátt, 41 í tilraunahópi sem fékk íhlutun og 35 í samanburðarhópi sem fékk 

hefðbundna hjúkrunarmeðferð. Niðurstöður leiddu í ljós að foreldrar í tilraunahópnum 

upplifðu marktækt meiri hugrænan stuðning en foreldrar í samanburðarhópnum.  

2.3.4 Viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar. Viðhorf 

hjúkrunarfræðinga og vinnustaða þeirra til fjölskylduhjúkrunar hefur áhrif á þá 

hjúkrun sem veitt er, neikvæð viðhorf hjúkrunarfræðinga hafa þannig hamlandi áhrif á 

að fjölskylduhjúkrun sé notuð í starfi (Wright og Leahey, 2009/2011). Niðurstöður 
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rannsókna benda til þess að hjúkrunarfræðingar sem fengið hafa fræðslu og þjálfun í 

fjölskylduhjúkrun hafi jákvæðara viðhorf til að nota fjölskylduhjúkrun í starfi en þeir 

sem ekki hafa fengið fræðslu (Sveinbjarnardottir, Svavarsdottir og Saveman, 2011; 

Svavarsdottir o.fl., 2015).!!

Í fræðilegri samantekt Harrison (2010) kom fram að hjúkrunarfræðingar hafa 

almennt jákvætt viðhorf til fjölskylduhjúkrunar en upplifa erfiðleika við að nýta sér 

aðferðina í starfi, þar kom einnig fram að reyndari hjúkrunarfræðingar höfðu 

jákvæðara viðhorf til þátttöku foreldra í meðferð barna sinna en þeir óreyndari en þeir 

upplifðu þátttöku foreldra stundum sem ógn. Það er öfugt við niðurstöður Petersen 

o.fl. (2004) þar kom fram að nýútskrifaðir hjúkrunarfræðingar höfðu jákvæðara 

viðhorf til fjölskylduhjúkrunar og notuðu hana frekar í starfi en þeir reyndari. 

Ástæðurnar fyrir því töldu höfundar vera að áherslur á fjölskylduhjúkrun í 

hjúkrunarnámi hafa aukist. 

 Braun og Foster (2011) gerðu fyrirbærafræðilega rannsókn í Kanada, tilgangur 

hennar var að kanna viðhorf og reynslu hjúkrunarfræðinga með tveggja ára eða styttri 

starfsreynslu af fjölskylduhjúkrun. Í niðurstöðunum kom fram að 

hjúkrunarfræðingarnir höfðu jákvætt viðhorf til fjölskylduhjúkrunar, þeir höfðu séð 

ávinning meðferðarinnar í starfi og litu á þátttöku fjölskyldunnar sem mikilvægan þátt 

í meðferð sjúklinga. Eftir sjúkrahúsdvöl myndi fjölskyldan sjá um umönnunina heima 

og virk þátttaka hennar í umönnun, ákvarðanatökum og undirbúningi útskriftar myndi 

auka líkurnar á því að sjúklingurinn gæti dvalið heima eftir útskrift og þyrfti ekki á 

endurinnlögn að halda. Hjúkrunarfræðingarnir lýstu fjölskylduhjúkrun sem gefandi, 

þeim fannst gott að sjá árangur vinnu sinnar skila sér í jákvæðum breytingum á líðan 

og aðstöðu sjúklinga sinna og fjölskyldna þeirra.   
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 Tilgangur kanadískrar rannsóknar Bruce og Ritchie (1997) var að kanna 

viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar og hvernig þeir nýttu sér 

hugmyndafræði hennar í starfi, 407 hjúkrunarfræðingum var boðið að svara 

spurningalistum, svarhlutfall var 36%. Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að 

hjúkrunarfræðingarnir töldu fjölskylduhjúkrun mjög mikilvæga en notuðu aðferðir 

hennar samt sem áður ekki mikið í starfi.   

 Í rannsókn Coyne o.fl. (2011) sem gerð var á Írlandi, kom fram að 

hjúkrunarfræðingar hafa jákvæð viðhorf til fjölskylduhjúkrunar, þeir litu á þátttöku 

fjölskyldunnar í meðferð barna sinna sem lykilþátt í fjölskylduhjúkrun. Fyrir þeim 

felst fjölskylduhjúkrun í að sinna veika barninu, fjölskyldunni í heild og að greina þau 

áhrif sem veikindin höfðu á fjölskylduna. Þeir litu einnig á upplýsingagjöf og það að 

taka ákvarðanir í samráði við fjölskyldur sem mikilvægan þátt fjölskylduhjúkrunar. 

Hjúkrunarfræðingarnir álitu hlutverk sitt vera að styðja, fræða og efla foreldra. Fyrir 

þeim voru foreldrar sérfræðingar í líðan og umönnun barna sinna og gegndu 

lykilhlutverki við umönnun barna sinna á sjúkrahúsinu.  

 Tilgangur eigindlegrar rannsóknar Higman og Shaw (2008) sem gerð var á 

Englandi, var að kanna viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar, tekin voru 

viðtöl við sjö hjúkrunarfræðinga sem störfuðu á ungbarnagjörgæslu en höfðu ólíka 

reynslu af fjölskylduhjúkrun. Í niðurstöðum kom fram að allir þátttakendur 

viðurkenndu mikilvægi þess að eiga gott samband við foreldra og allir litu á þátttöku 

fjölskyldunnar í meðferð barna sem lykilþátt í fjölskylduhjúkrun. Þeim fannst 

mikilvægt að horft væri á hverja og eina fjölskyldu sem einstaka. Að veita 

fjölskyldum stuðning og hvatningu, hlusta á skoðanir þeirra töldu þeir einnig 

mikilvægt. Hjúkrunarfræðingar fylgdust vel með tengslamyndun foreldra og barns og 

fannst mikilvægt að foreldrar fengu tækifæri til að aðlagast því að hugsa um veikt 
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barn sitt meðan það var inniliggjandi til að þeir hefðu betri skilning á því hvernig væri 

að hugsa um barnið þegar heim væri komið.  

 Í sænskri rannsókn Söderström, Benzein og Saveman (2003) á viðhorfum 10 

hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar komu fram tvö meginþemu, í öðru þemanu 

litu hjúkrunarfræðingar á fjölskylduna sem mikilvæga í hjúkrun en í hinu þemanu var 

litið á verklega þætti sem mikilvægustu þætti starfsins. Þeir hjúkrunarfræðingar sem 

töldu verklega þætti mikilvægari en að sinna fjölskylduhjúkrun, litu á sig sem 

sérfræðinga í hjúkrun og vildu hafa faglegt samband við fjölskyldur. Þeir vildu ekki 

að fjölskyldur trufluðu störf sín og fannst truflandi þegar fjölskyldur spurðu spurninga 

meðan þeir sinntu hjúkrun sjúklinga. Þessir hjúkrunarfræðingar báðu aðstandendur oft 

að bíða frammi meðan hjúkrun var veitt, forðuðust samskipti við fjölskyldur og báru 

fyrir sig tímaskorti. Hjúkrunarfræðingar sem litu á fjölskylduna sem mikilvæga í 

hjúkrun kvörtuðu ekki yfir tímaskorti og fyrir þeim var hjúkrun fjölskyldna hluti af 

starfinu. Þeir hjúkrunarfræðingar gáfu færi á sér með því að vera til staðar, hlusta, 

svara spurningum og veita stuðning. Þeir vildu kynnast fjölskyldunum og mynda 

meðferðarsamband. Þeim fannst það að hafa fjölskylduna til staðar meðan þeir sinntu 

hjúkrun efla sig í starfi því þeir þurftu að hugsa um hvað þeir voru að gera og fræða 

aðstandendur á meðan (Söderström o.fl., 2003). 

2.3.5 Hvað hindrar að fjölskylduhjúkrun er notuð í starfi? 

Hjúkrunarfræðingar skilja og trúa á mikilvægi fjölskylduhjúkrunar en virðast eiga 

erfitt með að nýta hugmyndafræðina í starfi. Í rannsóknum hafa komið fram þó 

nokkrir þættir sem hjúkrunarfræðingar telja að hindri að fjölskylduhjúkrun sé notuð 

markvisst í starfi, meðal þessara hindrana eru m.a. tímaskortur, ófullnægjandi 

mönnun, skortur á fræðslu og klínískum leiðbeiningum, minni hæfni í samskiptum, of 



! ! 38!
!

!

!

lítill stuðningur stofnana og annars heilbrigðisstarfsfólks, neikvæð viðhorf og 

aðstöðuleysi (Braun og Foster, 2011; Bruce og Ritchie, 1997; Coyne o.fl., 2011; 

Harrison, 2010; Higman og Shaw, 2008).  

Hjúkrunarfræðingar í rannsókn Braun og Foster (2011) töldu helstu hindranir 

fyrir því að fjölskylduhjúkrun væri veitt markvisst vera skortur á hæfni, reynslu og 

þekkingu. Þeim fannst þá skorta stuðning vinnustaðarins til að veita 

fjölskylduhjúkrun, á deildinni var mikil áhersla á að ljúka fjölmörgum verklegum 

þáttum sem gerðu það að verkum að oft gafst ekki tími til að veita fjölskylduhjúkrun. 

Þrátt fyrir þessar hindranir reyndu hjúkrunarfræðingarnir að veita fjölskylduhjúkrun, 

það gerðu þeir með því að veita hana við daglega hjúkrun t.d. meðan þeir tóku 

lífsmörk, þannig gátu þeir sinnt henni án þess að auka tími færi í það.  

Í rannsókn Coyne o.fl. (2011) nefndu hjúkrunarfræðingar á barnadeild þó 

nokkrar hindranir og þætti sem þyrfti að bæta til að auka notkun fjölskylduhjúkrunar í 

starfi. Þær hindranir sem hjúkrunarfræðingarnir nefndu voru of lítil mönnun, mikið 

vinnuálag og vanþekking starfsfólks á fjölskylduhjúkrun. Hjúkrunarfræðingarnir 

sögðu lélega mönnun bitna á gæðum þjónustunnar og að hún ylli því að aðeins 

grunnhjúkrunarþörfum barnanna væri sinnt en fjölskyldan sæti eftir, auk þess sem 

hjúkrunarfræðingarnir þyrftu oft að treysta á að foreldrar sinntu umönnun barna sinna.  

Til að auka notkun fjölskylduhjúkrunar í starfi nefndu þeir að gera þyrfti umhverfi 

sjúkrahússins og deildarinnar fjölskylduvænna og bæta þyrfti aðstöðu fyrir fjölskyldur 

á deildinni, auk þess sem þeir töldu að klínískar leiðbeiningar myndu bæta 

fjölskylduhjúkrun á deildinni.  

Á vef Landspítalans og Embættis landlæknis eru ekki aðgengilegar klínískar 

leiðbeiningar um fjölskylduhjúkrun. Þar segir jafnframt að klínískar leiðbeiningar séu  

lagðar fram með það að markmiði að bæta öryggi og veita sem besta meðferð án 
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óhóflegs kostnaðar (Embætti landlæknis, 2014). Klínískar leiðbeiningar um 

fjölskylduhjúkrun, byggðar á gagnreyndri þekkingu gætu skilað sér í markvissari og 

bættri þjónustu við fjölskyldur langveikra sjúklinga (Elísabet Konráðsdóttir og Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). 

2.4 Samantekt 

Í upphafi kaflans var farið yfir rannsóknir sem gerðar hafa verið á upplifunum 

foreldra af því að eiga langveikt barn og hvaða áhrif veikindin höfðu á líf þeirra. Því 

næst var farið yfir rannsóknir á upplifunum systkina af því að eiga systkini sem glímir 

við langvinn veikindi og hvaða áhrif það hefur haft á líf þeirra. Í kaflanum var einnig 

fjallað um fjölskylduhjúkrun, kynntar voru aðferðir Calgary fjölskylduhjúkrunar, 

ávinningur af stuttum meðferðarsamræðum, viðhorf hjúkrunarfræðinga til 

fjölskylduhjúkrunar og hvaða hindranir hjúkrunarfræðingar telja að standi í vegi fyrir 

því að fjölskylduhjúkrun sé notuð meira í starfi. 
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Kafli 3. Umræður 

!
Tilgangur þessarar heimildasamantektar var að kanna áhrif langvarandi 

veikinda barna á foreldra þeirra og systkini og fjalla um mikilvægi 

fjölskylduhjúkrunar fyrir þennan hóp. Leitast var við að svara eftirfarandi 

rannsóknarspurningum: Hver eru áhrif langvarandi veikinda barna á foreldra? Hver 

eru áhrif langvarandi veikinda barna á systkini þeirra? Hver er ávinningurinn af 

stuttum meðferðarsamræðum fyrir fjölskyldur? Hver eru viðhorf hjúkrunarfræðinga 

til fjölskylduhjúkrunar og hvað telja þeir að hindri að hún sé veitt markvisst í starfi?   

Langvinn veikindi barna hafa víðtæk áhrif á líf foreldra þeirra, þau hafa áhrif á 

andlega- og líkamlegu heilsu foreldra, félagslíf þeirra, fjárhag, fjölskyldulíf og 

foreldrahlutverk. Upplifanir foreldra af veikindum barna sinna og áhrif þeirra eru 

svipuð óháð sjúkdómsgreiningu. Góð samskipti heilbrigðisstarfsfólks við foreldra eru 

mikilvæg þegar barn greinist með langvinnan sjúkdóm, við greiningu vakna sterkar 

tilfinningar hjá foreldrum og þeir hafa þörf fyrir skýrar og einfaldar upplýsingar um 

veikindi barns síns og meðferð (Gannoni og Shute, 2009; George o.fl., 2006; Melnyk 

o.fl., 2001; Nuutila og Salanterä, 2006). Í rannsókn Huldu Sólrúnar Guðmundsdóttur 

(2004) kom fram að 81% foreldra langveikra barna upplifðu einkenni 

áfallastreituröskunar.  

Mikið álag, ábyrgð og óvissa einkennir líf margra foreldra sem annast 

langveik börn sín í heimahúsi, á sama tíma og þeir sinna umönnun veika barns síns 

þurfa þeir einnig að uppfylla þarfir annarra fjölskyldumeðlima og sjá til þess að 

nauðsynlegar hjúkrunarvörur séu til (Caicedo, 2014; Carnevale o.fl., 2006; O’Brien, 

2001). Langvinn veikindi barna skerða oft fjárhag fjölskyldna og hafa hindrandi áhrif 

á þátttöku foreldra í félagslífi (Caicedo, 2014; Carnevale o.fl., 2006; Goble, 2004; 
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Hulda Sólrún Guðmundsdóttir, 2004; O’Brien, 2001). Þó mikið álag einkenni 

upplifanir foreldra af því að eiga langveikt barn lýsa þeir einnig jákvæðum áhrifum 

sem veikindin hafa haft á líf þeirra (Gannoni og Shute, 2009; Kratz o.fl., 2009; 

O’Brien, 2001). 

Langvinn veikindi barna gjörbreyta lífi systkina þeirra, þau geta haft áhrif á 

andlega líðan þeirra, daglegt líf, félagslíf og hlutverk innan fjölskyldunnar. Þau 

upplifa sig oft útundan og finna fyrir afbrýðisemi því athygli allra beinist að veika 

barninu (Bellin o.fl., 2008; Benderix og Sivberg, 2007; McElfresh og Merck, 2011; 

Nolbris o.fl., 2007; Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.fl., 2009). Að lifa eins 

eðlilegu lífi og hægt er, er systkinum mikilvægt (Björk o.fl., 2009; Long o.fl., 2015; 

Murray, 2002). 

 Líðan systkina langveikra barna sveiflast oft með líðan veiku systkina þeirra, 

systkini hafa áhyggjur, upplifa ótta og kvíða auk þess sem veikindum fylgir oft mikil 

óvissa sem er þeim erfið (Long o.fl., 2015; Nolbris o.fl., 2007). Systkini geta einnig 

fundið fyrir einkennum áfallastreituröskunar (Long o.fl., 2015). Systkini hafa þörf 

fyrir góðar upplýsingar um sjúkdóm og meðferð systkina sinna (Herrman, 2010; Long 

o.fl., 2015; Wilkins og Woodgate, 2005). Einnig er mikilvægt að spyrja þau út í eigin 

líðan (Batte o.fl., 2006; Long o.fl., 2015). Langvinn veikindi barna verða oft til þess 

að systkini taka að sér aukna ábyrgð og ný hlutverk innan fjölskyldunnar, þessi aukna 

ábyrgð getur stuðlað að þroska þeirra en getur einnig haft neikvæð áhrif á nám þeirra 

og takmarkað þátttöku þeirra í félagslífi (Bellin o.fl., 2008; Heaton o.fl., 2005; Long 

o.fl., 2015; Wilkins og Woodgate, 2005). Líkt og foreldrar lýsa systkini einnig 

jákvæðum áhrifum sem veikindin hafa haft á þau sjálf, fjölskyldulífið og 

systkinasambandið (Bellin o.fl., 2008; Herrman, 2010; Long o.fl., 2015).  
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Fjölskylduhjúkrun hefur verið að þróast innan hjúkrunar á síðastliðnum fjórum 

áratugum, markmið hennar er að aðstoða fjölskyldur við að aðlagast veikindunum, 

bæta líðan þeirra og hjálpa þeim að koma auga á eigin styrkleika (Elísabet 

Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006; Perry, 2009). Góð 

fjölskylduhjúkrun hefur ávinning bæði fyrir fjölskyldur og hjúkrunarfræðinga, hún 

skilar sér í betri og heildrænni hjúkrun og stuðlar að betri heilsu og vellíðan foreldra 

og barns (Coyne o.fl., 2011). Stuttar meðferðarsamræður við fjölskyldur geta hjálpað 

hjúkrunarfræðingum að átta sig á viðhorfum fjölskyldna til veikinda og gert þeim 

kleift að veita betri stuðning (Martinez o.fl., 2007). Skoðaðar voru átta rannsóknir á 

áhrifum stuttra meðferðarsamræðna á fjölskyldur, þrjár þeirra leiddu í ljós að 

fjölskyldur sem fengu stutt meðferðarsamtöl við hjúkrunarfræðinga upplifðu meiri 

stuðning í samanburði við fjölskyldur sem fengu hefðbunda hjúkrunarþjónustu 

(Ragnarsdottir og Svavarsdottir, 2014; Svavarsdottir o.fl., 2012; Sveinbjarnardottir 

o.fl., 2013). Í þremur samskonar rannsóknum sýndu niðurstöður að mæður upplifðu 

marktækt meiri stuðning en mæður í samanburðarhóp, en ekki var marktækur munur á 

upplifuðum stuðningi feðra (Kamban og Svavarsdottir, 2013; Sigurdardottir o.fl., 

2013; Svavarsdottir o.fl., 2014). Niðurstöður annarra rannsókna sýndu þó að stuttar 

meðferðarsamræður höfðu jákvæð áhrif á bjargráð feðra og drógu úr áhyggjum þeirra 

tengdum veikindum barna sinna (Gudnadottir og Svavarsdottir, 2014; Konradsdottir 

og Svavarsdottir, 2011).  

 Hjúkrunarfræðingar hafa almennt jákvætt viðhorf til fjölskylduhjúkrunar og 

eru meðvitaðir um mikilvægi hennar en upplifa erfiðleika við að nýta sér aðferðir 

hennar í starfi (Bruce og Ritchie, 1997; Harrison, 2010). Fræðsla og þjálfun skilar sér 

í jákvæðara viðhorfi hjúkrunarfræðinga til að nýta hugmyndafræðina í starfi 

(Svavarsdottir, o.fl., 2015 Sveinbjarnardottir o.fl., 2011). Þeir þættir sem 
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hjúkrunarfræðingar telja að hindri markvissa notkun fjölskylduhjúkrunar í starfi eru 

m.a. tímaskortur, ófullnægjandi mönnun, skortur á fræðslu og klínískum 

leiðbeiningum, minni hæfni í samskiptum, of lítill stuðningur stofnana og annars 

heilbrigðisstarfsfólks, neikvæð viðhorf og aðstöðuleysi (Braun og Foster, 2011; Bruce 

og Ritchie, 1997; Coyne o.fl., 2011; Harrison, 2010; Higman og Shaw, 2008).  

Á Íslandi í dag eru ekki aðgengilegar klínískar leiðbeiningar um 

fjölskylduhjúkrun en notkun þeirra gæti skilað sér í bættri þjónustu og markvissari 

fjölskylduhjúkrun fyrir fjölskyldur langveikra sjúklinga (Elísabet Konráðdsóttir og 

Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). 

 Niðurstöður rannsókna sýna að langvarandi veikindi barna hafa víðtæk áhrif á 

líf fjölskyldna þeirra, veikindin hafa áhrif á alla þætti daglegs lífs bæði foreldra og 

systkina sem búa við mikið álag og óvissu tengda veikindunum. Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar hafi skilning á aðstæðum og upplifunum þessara fjölskylda, hann 

getur verið grunnurinn að góðu sambandi þeirra á milli, stuttar meðferðarsamræður 

geta hjálpað hjúkrunarfræðingum að öðlast þennan skilning. Hjúkrunarfræðingar eru í 

lykilaðstöðu til þess að veita þessum fjölskyldum stuðning og upplýsingar hvort sem á 

tímum greiningar, við eftirlit á göngudeild, innlagnir eða á heilsugæslu. Niðurstöður 

rannsókna sýna að stuttar meðferðarsamræður skila sér í auknum upplifuðum 

stuðningi fjölskyldna, ég tel að þær henti vel við hjúkrun fjölskyldna langveikra 

barna, þær myndu gera hjúkrun þeirra heildrænni og auka stuðning við fjölskyldurnar. 

Það skiptir máli að hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um mikilvægi 

fjölskylduhjúkrunar og hafi jákvætt viðhorf til hennar. Til að fjölskylduhjúkrun verði 

hluti af daglegri hjúkrun álít ég að þurfi, klínískar leiðbeiningar um fjölskylduhjúkrun 

og aukna fræðslu og þjálfun í notkun hugmyndafræðinnar til hjúkrunarfræðinga, 

deildarstjóra og stofnana.  
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3.1. Samantekt 

Í kaflanum var leitast við að svara þeim rannsóknarspurningum sem lagt var 

upp með í inngangi. Fjallað var um áhrif langvarandi veikinda barna á foreldra og 

systkini. Einnig var fjallað um ávinning af fjölskylduhjúkrun fyrir fjölskyldur og 

hjúkrunarfræðinga, ávinning af stuttum meðferðarsamræðum fyrir fjölskyldur, viðhorf 

hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar og hvaða þættir hjúkrunarfræðingar telji að 

hindri notkun fjölskylduhjúkrunar í starfi. Í lok kaflans setti ég fram ályktanir um 

niðurstöður verkefnisins.  
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Kafli 4. Lokaorð  

!
Langvinn veikindi barna hafa áhrif á allt daglegt líf fjölskyldna, bæði foreldrar 

og systkini upplifa sterkar tilfinningar tengdar veikindunum og lifa við stöðuga óvissu 

og áhyggjur. Foreldrar upplifa sig oft eina vegna skilningsleysis annarra á aðstæðum 

þeirra, mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar hafi skilning á aðstæðum og líðan 

fjölskyldna langveikra barna og getur það verið grunnurinn að góðu 

meðferðarsambandi. Við greiningu þurfa fjölskyldur á stuttum tíma að aðlagast nýju 

lífi, ólíku því sem þær áður þekktu, hjúkrunarfræðingar eru í lykilaðstöðu til að meta 

þarfir þessara fjölskyldna fyrir stuðning og geta nýtt sér aðferðir fjölskylduhjúkrunar 

til að hjálpa fjölskyldum að aðlagast veikindunum og koma auga á eigin styrkleika.  

Niðurstöður rannsókna sýna að stutt meðferðarsamtöl við fjölskyldur auka 

upplifaðan stuðning þeirra og geta haft jákvæð áhrif á bjargráð feðra og dregið úr 

áhyggjum þeirra tengdum veikindum barna sinna. Fjölskylduhjúkrun er hægt að veita 

fjölskyldum langveikra barna hvar sem er í heilbrigðiskerfinu þar sem 

hjúkrunarfræðingar starfa. Viðhorf hjúkrunarfræðinga til fjölskylduhjúkrunar er 

almennt jákvætt, til að fjölskylduhjúkrun verði markvissari þáttur í hjúkrun þurfa 

hjúkrunarfræðingar aukna fræðslu og þjálfun í að nýta sér aðferðir 

fjölskylduhjúkrunar, ásamt því að fá aukinn stuðning stofnana, yfirmanna og annars 

heilbrigðisstarfsfólks. Auk þess sem klínískar leiðbeiningar um fjölskylduhjúkrun 

gætu hjálpað hjúkrunarfræðingum að bæta þjónustu við fjölskyldur langveikra barna.  
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Fylgiskjal 1: Vasaspjald - Fjölskyldutré og tengslakort 
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