. Haskélinn
a Akureyri
University

of Akureyri

,Ad bua i spilaborg®

Anrif langvarandi veikinda barna & foreldra og systkini og mikilvaegi
fidlskylduhjukrunar

Gudran Bjorg Ulfarsdottir

HEILBRIGPDISVISINDASVID

Lokaverkefni til

BS gradu i hjukrunarfraedi

Hjukrunarfraedideild

Mai 2015




Verkefni petta er lokaverkefnio til B.S. graou i hjukrunarfrzadi.

Verkefnio vann:

ii

Gudran Bjorg Ulfarsdottir



Pao stadfestist hér med ad lokaverkefni petta fullnzegir ad minum
domi krofum til B.S. profs i hjukrunarfraedi

iii

Maria Gudnadottir



iv

Utdrattur
Heimildasamantekt pessi er lokaverketni til B.S. gradu i hjukrunarfraedi fra
Haskolanum & Akureyri. Tilgangur verkefnisins er ad kanna ahrif langvarandi
veikinda barna 4 foreldra peirra og systkini og mikilvegi fjolskylduhjikrunar fyrir
pennan hop. Leitast er vid ad svara eftirfarandi rannsoknarspurningum: Hver eru 4hrif
langvarandi veikinda barna 4 foreldra? Hver eru dhrif langvarandi veikinda barna a
systkini peirra? Hver er avinningur af stuttum medferdarsamraedum fyrir fjolskyldur?
Hver eru vidhorf hjikrunarfraedinga til fjolskylduhjukrunar og hvad telja peir ad
hindri ad fj6lskylduhjukrun sé veitt markvisst i starfi?

[ dag fer medferd langveikra barna ad miklu leyti fram 4 heimilum peirra og er
fjolskyldan peirra helsti umdnnunaradili. Rannsoknir syna ad langvinn veikindi barna
hafa 4hrif 4 alla peetti daglegs lifs fjolskyldna, en baedi foreldrar og systkini upplifa
sterkar tilfinningar tengdar veikindunum og bua vid mikid alag, dhyggjur og dvissu.
Mikilveagt er ad hjukrunarfraedingar hafi skilning 4 adstedum og lidan fj6lskyldna
langveikra barna sem eykur likur 4 godu medferdarsambandi peirra a milli.
Hjukrunarfredingar eru i lykiladstodu til ad meta parfir pessara fjolskyldna fyrir
studning og veita peim fjolskylduhjikrun. Nidurstodur rannsdkna syna ad stutt
medferdarsamtol vid fjolskyldur auka upplifadan studning peirra. Til ad
fjolskylduhjukrun verdi markvissari pattur i hjikrun purfa hjukrunarfredingar aukna
fredslu og pjalfun i ad nyta sér adferdir fjolskylduhjikrunar, asamt pvi ad fa aukinn

studning stofnana, yfirmanna og annars heilbrigdisstarfsfolks.

Lykilord: Langvinn veikindi barna, foreldrar, systkini, fjolskylduhjukrun, stuttar

meoferdarsamradur.



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 pessi er lokaverkefni til B.S. gradu 1 hjukrunarfraedi fra
Haskolanum & Akureyri. Meginmarkmid verkefnisins er ad varpa 1j6si 4 dhrif
langvarandi veikinda barna 4 foreldra peirra og systkini og fjalla um mikilvaegi
fjolskylduhjukrunar fyrir pennan hop.

[ pessum kafla verdur kynntur bakgrunnur vidfangsefnisins, fjallad verdur um
tilgang ritgerdarinnar og gildi fyrir hjikrunarfraedi. Meginhugtok verda skilgreind,
gildismat héfundar utskyrt og rannsdknarspurningar settar fram. Fjallad verdur um
uppbyggingu verkefnis, gagnadflun, takmarkanir og 1 lokin stutt samantekt & efni

kaflans.

1.1 Bakgrunnur

A sidustu dratugum hafa ordid miklar framfarir i heilbrigdisvisindum og hafa
lifslikur barna med margvisleg langvinn veikindi aukist til muna. Einnig hefur ordid
breyting a heilbrigdiskerfinu med styttri legutimum og fer pvi medferd langveikra
barna ad miklu leyti fram 4 heimilum peirra og i dag er fjolskyldan peirra helsti
uménnunaradili (McElfresh og Merck, 2011). I raun hefur patttaka fjolskyldu i
umdnnun astvina farid heilan hring, i upphafi var hun alitin edlileg. [ kreppunni miklu
og seinni heimstyrjoldinni fluttist hjikrun inn & sjikrahusin og 4 peim tima voru
fjolskyldur utilokadar fra uménnun astvina en nu hefur umoénnunin feerst aftur inn a
heimilin og til fjolskyldna (Wright og Leahey, 2009/2011). bad er p6 ekki lengra
sidan en 4arid 1975 sem vidvera foreldra 4 barnadeild var adeins tver klukkustundir &
dag, en i dag er farid fram a solarhringsvidveru foreldra (Arna Skuladéttir, Audur

Ragnarsdottir og Elisabet Konradsdottir, 2005). Erfitt er ad nalgast télur um tioni



langvinnra veikinda barna 4 {slandi. I arsskyrslu Tryggingastofnunar rikisins fra rinu
2013 er haegt ad fa upplysingar um ad 2149 {jolskyldur fengu umdénnunargreidslur, en
pad eru greidslur sem foreldrar langveikra barna eiga rétt 4 ad fa greiddar
manadarlega uppfylli peer dkvedin skilyrdi (Tryggingastofnun rikisins, 2014).

Nidurstodur rannsdkna syna ad langvinn veikindi barna hafa ahrif & alla paetti
daglegs lifs hja fjolskyldum, personulega, félagslega og fjarhagslega (Gannoni og
Shute, 2009; Hulda Sélrian Gudomundsdéttir, 2004). Ad annast langveikt barn beetir
morgum nyjum hlutverkum, abyrgd og dhyggjum vid foreldrahlutverkid, foreldrar
purfa ad uppfylla parfir veika barnsins &4 sama tima og peir reyna ad mata porfum
annarra fjolskyldumedlima (Carnevale, Alexander, Davis, Rennick og Troini, 2006).
Samvinna foreldra og heilbrigdisstarfsfolks vid hjikrun langveikra barna er mikilveeg,
foreldrar eru sérfraedingar i umdonnun barna sinna og vilja peir ad pad sé¢ vidurkennt af
heilbrigdisstarfsfolki (Kirk og Glendinning, 2002).

Hefd fyrir fjolskylduhjukrun hefur verid ad préast sidustu 35 ar, med
kenningum, rannséknum og storfum i hjukrun hefur verid synt fram a 4hrif
fjolskyldunnar badi 4 heilbrigdi og veikindi innan hennar (Wright og Leahey,
2009/2011). Arid 2007 hofst innleiding 4 fjolskylduhjukrun 4 611 svid Landspitalans,
markmidid med innleidingu var ad allir hjuokrunarfredingar myndu pekkja og nota

aodferdir fjolskylduhjukrunar (Christer Magnusson, 2009).

1.2 Tilgangur verkefnisins og gildi fyrir hjukrunarfrzedi

Tilgangur verkefnisins er ad fjalla um ahrif langvarandi veikinda barna &
foreldra peirra og systkini. Einnig verdur fjallad um fj6lskylduhjukrun, skodadur
verdur avinningur af stuttum medferdarsamradum, vidhorf hjukrunarfredinga til

fjolskylduhjukrunar og hvad hindrar ad fj6lskylduhjikrun sé veitt i starfi. Med pessu



verkefni vil ég dypka skilning hjikrunarfraedinga og annarra 4 dhrifum langvarandi
veikinda barna 4 foreldra og systkini og er pad von min ad fj6lskylduhjikrun veroi

orjufanlegur pattur af hjukrun langveikra barna.

1.3 Skilgreining meginhugtaka
Langvinn veikindi: Sjukdomur eda heilsufarsvandi sem veldur einkennum eda f6tlun
sem parfnast medferdar 1 prjd manudi eda lengur (Healy og Monahan, 2007).
Teeknihdo barn: Barn sem er had notkun takja og tola i leknisfredilegum tilgangi til
pess ad vidhalda likamsstarfsemi. Barnid parfnast auk pess samfelldrar og mikillar
hjikrunarmedferdar til ad koma i veg fyrir frekari fotlun eda dauda (O’Brien, 2001).
Barn: 1 islenskum barnaverndarlégum nr. 80/2002 er barn skilgreint sem einstaklingur
yngri en 18 ara.
Fjolskylda: Hugtakio fjolskylda hefur breyst i dranna ras, adur fyrr var fjolskylda
skilgreind sem foreldrar og born peirra. Nu er fjolskylda skilgreind eftir pvi hvernig
hver og einn skilgreinir fjolskyldu sina, fjolskylda getur t.d. verid hjon, hjon med barn
eda born, einstedir foreldrar eda samkynhneigd por med barn (Perry, 2009).
Bjargrdd: Eru per leidir sem folk notar til ad takast 4 vid erfidleika eda alag sem upp
koma 1 lifinu (Melnyk, Moldenhouer, Feinstein og Small, 2001).
Fjolskylduhjikrun: 1 fjolskylduhjikrun er gengid ut fra pvi ad pegar veikindi koma
upp i fjolskyldum hafi pau ahrif 4 alla medlimi hennar og ad breyting verdi a
tengslum og samskiptum innan fj6lskyldunnar. Med fj6lskylduhjukrun geta
hjikrunarfreedingar metid ahrif veikinda a fjélskyldur, veitt medferd og haft jadkvao
ahrif & lidan og virkni hennar (Christer Magnusson, 2009; Wright og Leahey,

2009/2011).



1.4 Forsendur verkefnis og rannséknarspurningar
Mitt mat er ad heaegt s€ ad nyta fjolskylduhjukrun betur 1 starfi til pess ad stydja

vid fjolskyldur langveikra barna. Skilningur hjukrunarfredinga a ahrifum langvarandi
veikinda & fjolskyldur er mikilvaegur. Foreldrar langveikra barna upplifa sig oft eina
og eru hjukrunarfredingar i kjoradstedum til ad veita peim fjolskylduhjikrun.
[ pessu verkefni mun ég leitast vid ad svara eftirfarandi spurningum:

1. Hver eru ahrif langvarandi veikinda barna a foreldra?

2. Hver eru ahrif langvarandi veikinda barna & systkini peirra?

3. Hver er avinningur af stuttum medferdarsamradum fyrir fjolskyldur?

4. Hver eru vidhorf hjikrunarfraedinga til {fjolskylduhjukrunar og hvad telja peir

a0 hindri ad fjolskylduhjukrun sé veitt markvisst i starfi?

1.5 Uppbygging, gagnaoflun og takmarkanir verkefnis

Verkefni petta er heimildasamantekt 4 rannsoknum sem gerdar hafa verid a
ahrifum langvarandi veikinda barna a foreldra og systkini og rannsoknum sem gerdar
hafa verid a avinningi af stuttum medferdarsamradum vid fjolskyldur og vidhorfum
hjukrunarfraedinga til fjélskylduhjukrunar. Ritgerdinni er skipt i fjora kafla, inngang
par sem greint er fr4 tilgangi og helstu atridum ritgerdarinnar. I 63rum kafla er
fraedileg samantekt 4 vidfangsefninu, sem skipt er i prja kafla og undirkafla. I pridja
kafla eru umradur par sem hofundur fer yfir efni ritgerdarinnar og kemur med eigin
alyktanir um efnid. Fjoroi kafli ritgerdarinnar eru lokaord par sem dregnar eru fram
helstu nidurstddur verkefnisins.

Vid heimildaleit er notast vid gagnasotnin Chinahl, Pub Med, Google scholar,
leitir.is, hirsla.lsh.is og google.is. Eg leitast vid ad nota heimildir fra arunum 2000-

2015 en i undantekningartilfelli nota ég eldri heimild, i verkefninu stydst ég vid 53



heimildir, par greinar sem €g nota eru Ur virtum timaritum, flestar peirra eru ritryndar
rannsoknir, en ég stydst einnig vid fjorar fredslugreinar, prjar kennslubakur i
hjikrunarfraedi og eina bok um fj6lskylduhjikrun. Leitarordin 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 ad ekki er um teemandi heimildasamantekt &
pessu efni ad reda. Eingdngu var leitad 1 nokkrum gagnagrunnum og leitin var

takmorkud vid akvedin leitaroro.

1.6 Samantekt

[ pessum kafla var tilgreindur tilgangur verkefnisins, fjallad var um bakgrunn
vidfangsefnisins, gildi fyrir hjikrunarfraedi, gildismat héfundar og
rannsoknarspurningar voru settar fram. Meginhugtok voru skilgreind, auk pess sem

greint var frd uppbyggingu verkefnisins, gagnadflun og takmorkunum.



Kafli 2. Frzeoileg samantekt

[ pessum kafla verdur fjallad um ahrif langvarandi veikinda barna 4 foreldra
og systkini. Fjallad verdur um fjolskylduhjukrun, adferdir Calgary
fjolskylduhjukrunar, avinning af stuttum medferdarsamraedum, vidhorf
hjikrunarfraedinga til fjélskylduhjukrunar og hvada hindranir hjikrunarfraedingar telja

a0 standi 1 vegi fyrir pvi ad fjolskylduhjukrun sé veitt markvisst 1 starfi.

2.1 Ahrif langvarandi veikinda barna a foreldra

begar fjolskyldumedlimur veikist, hefur pad ekki adeins ahrif & pann
einstakling heldur alla fj6lskyldu hans (Hulda Solrin Gudmundsdéttir, 2004; O’Brien,
2001; Wright og Leahey, 2009/2011). bad ad eignast langveikt barn eda eiga barn
sem greinist med langvinn veikindi batir mérgum nyjum verkefnum, abyrgd og
ahyggjum vid foreldrahlutverkid. Nidurstodur rannsdkna syna ad langvinn veikindi
barna hafa ahrif 4 61l meginsvid fjolskyldulifsins, personuleg, félagsleg og fjarhagsleg
(Gannoni og Shute, 2009; Hulda Solrn Gudmundsdéttir, 2004). Ahrif veikindanna
og upplifanir foreldra eru svipadar 6had greiningu (Nuutila og Salanterd, 2006).
Streita i lifi foreldra langveikra barna er margpatt og vidvarandi en er p6 mismikil
eftir timabilum. Pau timabil sem talin eru valda mestri streitu i lifi foreldranna eru: vid
sjukdomsgreiningu, vid proskabreytingar t.d. pegar barn byrjar i skola, streituvaldar
sem tengjast vidvarandi umdénnunarporf barnsins og vid versnun sjukdéoms og

sjukrahusinnlagnir (Melnyk o.fl., 2001).

2.1.1 Ahrif greiningar. begar barn greinist med langvinnan sjukdom breytir
pad lifi fjolskyldna 4 augabragdi og fjolskyldan parf 4 stuttum tima ad adlagast nyju

lifi, leera nyja hluti 4 sama tima og hin syrgir pad sem hun adur pekkti sem edlilegt



lif. Algengar tilfinningar sem vakna hja foreldrum vid greiningu eru afall, dofi, leidi,
ahyggjur, streita, otti vid pad dpekkta, samviskubit, vantra, afneitun, reidi, sorg,
minnkud sjalfsvirding og skortur a sjalfstrausti (Gannoni og Shute, 2009; George,
Vickers, Wilkes og Barton, 2006; Melnyk o.fl., 2001; Nuutila og Salanterd, 2006).
Afall var algengasta tilfinningin sem foreldrar i rannsokn George o.fl. (2006) lystu vid
greiningu, hun kom sérstaklega sterkt fram hja peim sem attu born sem greindust
ovent vio fedingu. Foreldrarnir h6fou miklar veentingar fyrir barnid sitt og voru
grunlaus um veikindi pess. Bidin eftir greiningu getur reynst foreldrum erfid, greining
veitir foreldrum 1€étti ad vita hvad er ad en 4 sama tima getur pad vakid tilfinningar
eins og sorg og vonleysi pegar peir atta sig 4 varanleika veikindanna (George o.fl.,
2006; Nuutila og Salanterd, 2006).

Upplifun foreldra af heilbrigdisstarfsfolki vid greiningu barns er mikilvaeg og
getur heilbrigdisstarfsfolk haft mikil ahrif 4 1idan foreldra. [ rannsokn Nuutila og
Salanterd (2006) lystu foreldrar pvi ad peir attu sterkar minningar um framkomu
heilbrigdisstarfsfolks vid greiningu barns sins. Peir mundu eftir pvi ef peim var synd
hlyja og skilningur eda kuldi og dnargaetni. Fyrstu kynni foreldra af
heilbrigdisstarfsfolki voru einnig mikilvaeg vid uppbyggingu trausts, traustid byggou
foreldrar 4 pvi hvernig hugsad var um barnid peirra og vidhorfi heilbrigdisstarfsfolks
til barnsins og peirra sjalfra.

Vi0 greiningu hafa foreldrar porf fyrir skyrar og einfaldar upplysingar um
veikindi barns sins og medferd (Gannoni og Shute, 2009; Nuutila og Salanterd, 2006).
Godar upplysingar hjalpa foreldrum ad skipuleggja hugsanir sinar og atta sig 4 pvi
sem er ad gerast. Of miklar eda misvisandi upplysingar geta valdid foreldrum 66ryggi

og minnkad traust peirra til heilbrigdisstarfsfolks (Nuutila og Salanterd, 2006).



2.1.2 Ahrif 4 andlega og likamlega heilsu. Mikid alag og abyrgd er 4
foreldrum langveikra barna sem hugsa um born sin 4 heimilum sinum og btia margir
hverjir vid stoduga dvissu og ahyggjur. Foreldrar hafa m.a. dhyggjur af framtid veikra
barna sinna og fjolskyldunnar allrar (Caicedo, 2014; O’Brien, 2001). Peir hugsa hve
lengi barnid muni lifa, hver lifsgedi pess verda og hver muni hugsa um pad pegar pad
verdur eldra, auk pess sem peir hugsa um ahrif veikindanna 4 adra fjolskyldumedlimi
(O’Brien, 2001). Foreldrar hafa likt upplifuninni af pvi ad eiga langveikt barn vid pad
a0 vera { stodugum tilfinningarassibana (Gannoni og Shute, 2009). Foreldrar purfa
hvatningu heilbrigdisstarfsfolks til ad vidurkenna preytu og taka tima fyrir sjalfa sig
(Nuutila og Salanteri, 2006).

Hulda So6lran Gudmundsdottir (2004) gerdi islenska rannsoékn 4 dhrifum
langvinnra veikinda barna & foreldra, par sem 105 foreldrar svérudu spurningalista.
Nidurstodur syndu ad 65% foreldra upplifou mikid eda mjog mikid personulegt alag
og atti pad badi vio tilfinningalegt alag og aukid 4lag vegna umdnnunar veika
barnsins. Margir foreldranna attu erfitt med svefn, einbeitingu og attu jafnvel erfitt
med ad leysa hversdagsleg verkefni. Foreldrar upplifdu tilfinningar eins og vanmatt,
vonleysi og fundu fyrir sipreytu. Eftir pvi sem sjukdémurinn var alvarlegri peim mun
meiri personuleg og félagsleg ahrif hafdi hann. Nidurstodur syndu einnig ad 81%
patttakenda uppfyllti viomid fyrir afallar6skun (PTSD).

Meltzer og Mindell (2006) gerdu rannsokn par sem borin var saman svefn
madra sem attu born 1 6ndunarvél, madra barna med slimseigjusjuikdom (cystic
fibrosis) og madra heilbrigdra barna, 118 madur svorudu spurningalista um
svefnvenjur sinar og gaedi svefns. Nidurstodur syndu ad meaedur barna i dndunarvél
voknudu fyrr 4 morgnana og svafu styttra en adrar madur i rannsokninni, paer voktu

einnig meira a nottunni og svafu verr. Teplega helmingur madra barna i 6ndunarvél



og barna med slimseigjusjukdom s6gdust vakna a.m.k. einu sinni i viku 0t af stressi
tengdu sjukdomsastandi barns sins.

[ eigindlegri rannsokn Carnevale o.fl. (2006) & upplifun foreldra 12 barna sem
parfnast adstodar dndunarvéla 4 heimilum sinum kom fram ad foreldrar upplifa
daglega mikid alag vegna flokinna medferda barna sinna. Tver fjolskyldur af pessum
tolf gatu ekki lengur sinnt barni sinu vegna yfirpyrmandi likamlegs 4lags sem
umonnunin {6l 1 sér og voldu pess vegna ad koma barninu fyrir & heilbrigdisstofnun.
Adrir foreldrar i rannsokninni h6fou dhyggjur af pvi hvernig hugsad yrdi um barn
peirra i framtidinni, pegar peir gaetu ekki lengur sinnt pvi. Foreldrar 1ifdu vid stodugan
Otta um ad missa barn sitt sem olli peim vidvarandi streitu. bratt fyrir mikla erfidleika
foreldra i rannsdkninni var upplifunin ad sinna veiku barni sinu gefandi og gatu peir
ekki imyndad sér lifid an pess.

Tilgangur rannsoknar George o.fl. (2006) var ad fa innsyn i og lysa upplifun
foreldra sem vinna Uti og sinna umonnun barns med langvinn veikindi. Nidurstodur
syndu ad 10 af 12 foreldrum i rannsdkninni upplifou kroniska sorg. Sumir foreldranna
vidurkenndu ad peir hefdu aldrei komist yfir sorgina sem peir upplifdu vid greiningu
barns sins og ad peir hugsudu um hvernig lif peirra veri undir 66rum
kringumstedum. Foreldrar bentu 4 nokkra petti sem endurvoktu sorgartilfinningar,
peir voru serandi athugasemdir fra 60ru folki, ad purfa ad endurtaka sjukrasdogu barns
sins, purfa ad horfast i augu vio veikindi pess, hrakandi heilsufar og 6vissu vardandi
rannsoknir.

Caicedo (2014) gerdi megindlega langtimarannsdkn 4 lidan 84 foreldra sem
attu born med leknisfraedilega flokinn heilsufarsvanda og/eda voru teknihad, gognum
var safnad einu sinni i manudi i fimm méanudi. Flest barnanna i rannsdkninni (89%)

voru algjorlega had 6drum vid athatnir daglegs lifs og 69% barnanna voru had
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tveimur til sex hjalparteekjum. Nidurstéour leiddu 1 1jos ad veikindi barnanna og
umonnunarhlutverk hafdi mikil &hrif 4 andlega og likamlega heilsu foreldra. Foreldrar
barnanna h6fou miklar dhyggjur, peir 6ttudust lyfjamedferdir, aukaverkanir peirra og
ahrif veikindanna 4 adra fjolskyldumedlimi, auk pess sem peir h6fou dhyggjur af
framtid barna sinna. Helmingur foreldra upplifdi sig likamlega veikburda og
meirihluti peirra sagdist oft fa hofudverk. Preyta var mikid vandamal hja foreldrunum,
peir hvildust illa, voru of preyttir til ad gera hluti sem pa langadi til og hofou litla orku
fyrir heimilisstorf eda patttoku i félagsstarfi. Andlega fundu foreldrar fyrir pirringi,
kvida, reidi, hjalparleysi og vonleysi, auk pess sem helmingur foreldra atti erfitt med

einbeitingu og ad muna upplysingar frd 6drum (Caicedo, 2014).

2.1.3 Ahrif 4 félagslif. Langvinn veikindi barna hafa ahrif 4 patttoku foreldra i
félagslifi, foreldrar upplifa sig oft eina og eiga pad til ad einangrast (Caicedo, 2014;
Carnevale o0.1l., 2006; Goble, 2004; Hulda Solrun Guomundsdottir, 2004; O’Brien,
2001). { nidurstodum islenskrar rannséknar kom fram ad 60% foreldra taldi veikindi
barna sinna hafa mikil eda mj6g mikil ahrif & félagslif sitt. Foreldrarnir misstu
ahugann & pvi ad hitta annad folk og fannst peir ekki getad tekid patt 1 félagsstarfi
utan heimilisins. Pad vard til pess ad fjolskyldan einangradist og félagahopurinn
prengdist (Hulda S6lran Gudmundsdottir, 2004). Meira en helmingur foreldra i
rannsokn Caicedo (2014) fannst peir hvorki hafa orku né tima fyrir félagslif, rimlega
pridjungur peirra upplifdi sig einangrada og fannst folk ekki hafa skilning 4 adstedum
sinum.

Nidurstodur Carnevale o.fl. (2006) syndu ad foreldrar sem annast born 1
ondunarvélum 4 heimilum sinum upplifa einmanaleika og einangrun.

Einmanaleikatilfinningin kom til af nokkrum astedum: skilningsleysi annarra a



adstedum peirra, skorti 4 studningi fra fjolskyldu og ad sja bérn vina sinna vaxa ur
grasi 4 medan barn peirra gerdi pad ekki. Foreldrar upplifou ad 1ifid 1 kringum pa
héldi 4fram medan peirra lif gerdi pad ekki. Peim fannst peir hvorki fa hjalp fra
heilbrigdiskerfinu né nanustu fjélskyldu og vonlaust var ad fa possun fyrir barnid.
Margir attu born med sjaldgeefa sjukdoma og fannst erfitt ad geta ekki leitad til
foreldra barna med sama sjukdom, peir vildu geta spurt spurninga vardandi framtid
barna sinna pvi 6vissan um framtidina var peim oberileg. bad tok foreldra morg ar ad
leera hvert peir gatu sott adstod, peir lentu oft 4 veggjum par sem born peirra possudu
ekki 1 dkvedinn flokk, vid pad leid foreldrum eins og peir varu einir auk pess sem pad
tok fra peim mikinn tima og orku (Carnevale o.1l., 2006).

Tilgangur lysandi rannsoknar O’Brien (2001) var ad kanna upplifun 15
fjolskyldna af pvi ad annast teeknihad born sin i heimahusi. Nidurstodur syndu ad
fyrst eftir ad barn peirra veiktist sottu fjolskyldur studning i nanustu fjélskyldu og
vini, en eftir pvi sem leid 4 veikindin dr6 Gr samskiptum sem leiddi til
einangrunartilfinningar hj4 foreldrunum. Margir foreldranna sottu studning og
félagsskap til foreldra annarra langveikra barna.

Goble (2004) gerdi eigindlega rannsokn a upplifun fimm fedra af pvi ad eiga
langveikt barn. Nidurstodur syndu ad veikindin h6fou mikil dhrif & patttdku peirra i
félagslifi, 4dur hofou peir oft farid it medal vina, spilad golf og fleira en eftir ad
barnid feeddist h6fou peir hvorki tima né samvisku i ad fara ut medal vina eda gera
hluti med konum sinum sem par. Einn fadirinn lysti pvi ad hann hefdi einangrad sig
fra fjolskyldu og vinum pvi honum fannst pau ekki hafa skilning 4 adstedum hans.
Hann vard reidur pegar folk i kringum hann tjadi sig um hve erfitt lif peirra veeri, hann
0skadi pess ad hann geaeti leyft peim ad vera i hans sporum i einn dag til pess ad pau

attudu sig & pvi hve heppin pau vaeru.
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2.1.4 Ahrif 4 fjarhag. Langvinn veikindi barna geta haft mikil 4hrif 4 fjarhag
fjolskyldna, peim geta fylgt aukin Utgjold t.d. vegna lyfja, hjalpartekja, sérfedis og
ferdalaga tengdum laeknisheimsoknum, auk pess sem annad foreldrid parf oft ad hatta
ad vinna til ad sinna veika barninu (Gannoni og Shute, 2009; Hulda Solrin
Gudmundsdottir, 2004). Hja foreldrum teknihddra barna felst aukinn kostnadur m.a. i
meiri notkun & rafmagni og hita par sem tekin ganga fyrir rafmagni og eru morg hver
stodugt i gangi (O’Brien, 2001). I nidurstsdum Goble (2004) lysa fedur pvi hvernig
pad ad eiga langveikt barn skerti fjarhag fjélskyldunnar, madur barnanna purftu ad
hatta ad vinna til pess ad vera heima og sinna peim, pad hafdi veruleg ahrif &
innkomu fj6lskyldunnar. Fedurnir lystu miklum lyfjakostnadi og kostnadi tengdum
leeknisheimsdknum. Einn pridji foreldra i rannsokn Caicedo (2014) purfti ad heetta ad
vinna til ad hugsa um langveika barnid, pad foreldri sem var afram 4 vinnumarkadi
vann ad medaltali 36 klukkustunda vinnuviku og missti ur vinnu ad medaltali 1,4 dag
a4 manudi. Foreldrar i ranns6kn Carnevale o.fl. (2006) greindu fra pvi ad su
manadarlega fjarhagsadstod sem peim stod til boda vaeri ekki sanngjorn og pau
hugsudu um hve mikid meiri kostnadur pad veri fyrir rikio ef barn peirra byggi &

stofnun.

2.1.5 Ahrif 4 fjolskyldulif og samband foreldra. Eins og 4dur kom fram hafa
veikindi eins fj6lskyldumedlims ahrif & alla fj6lskylduna. Veikindi geta ordid til pess
a0 fj6lskyldur verda nanari vid pad ad mata erfidleikum saman en pau geta einnig
sundrad fjolskyldum og valdid skilnadi (Hulda Solrin Gudmundsdéttir, 2004;
O’Brien, 2001). Mo0ir i ranns6kn Carnevale o.fl. (2006) lysti pvi ad veikindin hefou
haft mikil &hrif 4 hjonabandid, hin sagdi ad pegar preytan og dhyggjurnar veeru

miklar teeki hun pad Ut 4 eiginmanni sinum. A9 vidhalda gedum i sambandi var
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patttakendum i rannsokn O’Brien o.fl. (2001) mikilvegt, 611 porin i rannsdkninni
lystu pvi hvernig veikindin hefou haft neikvad ahrif 4 sambandid. Tveir patttakenda
hof01 skilid vid barnsfédur langveika barnsins sins og annad par var i skilnadarferli,
asteeduna fyrir skilnadinum roktu peir ad storum hluta til pess ad eiga langveikt barn. 1
rannsokn Caicedo (2014) tjadi meirihluti foreldra vandamal med daglegt fjolskyldulif,
vandamalin voru samskiptaerfidleikar, erfidleikar vid ad leysa vandamal saman,
spenna og agreiningur milli fjélskyldumedlima og erfidleikar med ad taka dkvardanir
saman.

f rannsékn O’Brien (2001) 4 upplifun foreldra af pvi ad veita langveiku og
teknihadu barni umonnun kom fram ad allar fjélskyldurnar leitudust vid ad hafa
stodugleika 1 lifi sinu, pad reyndist peim po erfitt pvi oft urdu hradar og dvaentar
breytingar 4 heilsu barnsins sem hofou ahrif 4 fjolskyldulifid. baer vissu i raun aldrei
hvad hver dagur beeri 1 skauti sér, foreldrar liktu upplifuninni vid pad ,,ad bua i
spilaborg. bessar breytingar urdu til pess ad fjolskyldur upplifou sig vidkvemar og
foreldrum fannst peir missa stjorn & skipulagi sinu. Med timanum laerdu
fjolskyldurnar ad satta sig vid adstedur sinar, peim veri ekki haegt ad breyta en paer

reyndu ad gera sem best ur peim.

2.1.6 Ahrif a foreldrahlutverk. [ dag eru foreldrar adalumonnunaradilar
barna sinna og sinna peir oft floknum medferdum i heimahusi sem adur var adeins
sinnt af heilbrigdisstarfsfolki. Foreldrar langveikra barna verda sérfraedingar i
umonnun barna sinna og kunna peir ad meta pegar pad er vidurkennt af
heilbrigdisstarfsfolki (Kirk og Glendinning, 2002). Ad hugsa um barn med flokinn
heilsufarsvanda betir moérgum hlutverkum vid hefdbundid foreldrahlutverk og krefst

mikillar dbyrgdar, athygli, orku og tima sem getur verid mjog streituvaldandi
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(Caicedo, 2014; Carnevale o.l., 2006). A sama tima og peir sinna veiku barni sinu
purtfa peir einnig ad uppfylla parfir annarra fj6lskyldumedlima. Foreldrar langveikra
barna sem lika eiga heilbrigd born upplifa oft samviskubit yfir pvi ad geta ekki veitt
peim jafn mikla athygli og veika barninu (Carnavale o.fl., 2006). Foreldrar eru ekki
eingdngu i umoénnunarhlutverki veikra barna sinna heima, heldur purfa peir einnig ad
sja um ad panta hjukrunarvorur og sja til pess ad allar naudsynlegar hjukrunarvorur
séu til & heimilinu, en pad getur verid streituvaldandi fyrir foreldra sérstaklega pegar
erfitt er ad nalgast vorur (Kirk og Glendinning, 2002). [ rannsékn Carnevale o.fl.
(2006) kom fram a0 oft tok langan tima ad fa lifsnaudsynleg hjalpartaki fyrir barnid.
Tilgangur rannsoknar Nuutila og Salanterd (2006) var ad lysa upplifun
foreldra af veikindum barns sins fra greiningu og medan peir lerdu & umoénnun
barnsins. Nidurstodur syndu ad pad ad taka abyrgd & umoénnun barnsins vakti i fyrstu
hraedslu hja foreldrunum, peim fannst pa skorta pekkingu og hefileika. [ fyrstu tok
umdnnunin allan peirra tima og orku. St umoénnun sem olli barninu verkjum eda
Opaegindum var sérstaklega erfid fyrir foreldrana. Enn erfidara var ad fylgjast stodugt
med barninu og vera vakandi fyrir einkennum sem hugsanlega gaetu komio upp. bad
sem hjalpadi foreldrunum i adsteedunum var ad geta alltaf nad i heilbrigdisstarfsmann
sem pekkti barnid og fjolskylduna. Foreldrarnir purftu stodugt ad reyna ad finna
jafnvegi milli umonnunar langveika barnsins og daglegrar rutinu fjélskyldunnar. Auk
pess sem foreldrar purftu ad kenna 6drum t.d. Smmum, 6fum, leikskélakennurum eda
kennurum hvernig sinna @&tti barninu. Med aukinni reynslu urdu foreldrarnir 6ruggari
vid umoénnun barnsins, peir 68ludust aukna faerni og pekkingu. beir urdu tilbunari ad
reda vid heilbrigdisstarfsfolk um umoénnun barnsins og gatu gagnrynt dkvardanir

peirra. bad var peim erfitt pegar heilbrigdisstarfsfolk kunni ekki ad meta reynslu,



pekkingu og hefni peirra, eins olli pad peim 66ryggi ef stodugt var verid ad skipta um
heilbrigdisstarfsfolk (Nuutila og Salanterd, 2006).

Foreldrar teeknihddra barna i ranns6kn O’Brien (2001) lystu pvi hvernig peir
hofou stodugt eftirlit med astandi barns sins, peir fylgdust nakvemlega med ad barnid
fengi lyf og videigandi medferd 4 réttum tima, peir hofou yfirsyn med 6llu sem sneri
ad barninu. Foreldrarnir litu & petta sem jakvadan hlut pvi svona gaetu peir komid
auga & vandamal adur en pau yrdi alvarleg. betta stoduga eftirlit var samt preytandi
badi fyrir foreldra og systkini. Af allri umdnnun barna sinna fannst foreldrum
likamlega umonnunin mest vidradanleg, htin fol 1 sér ad gefa naringu, lyf, hreyfa og
fylgjast med 6ndun. Erfidast fannst foreldrum ad eiga vid hegdunar- og salfredileg
vandamal. Vegna veikinda barns sins fannst foreldrum peir tilneyddir til ad vera meira
skipulagdir og nota tima sinn betur, pad reyndist fjolskyldunum hjalplegt ad setja upp
dagskra fyrir hvern dag. Foreldrum gekk vel ad adlagast daglegu lifi med
hjalparteekjum barna sinna, foreldrarnir kunnu ad meta hjalpartaekin pvi pau gerdu
peim kleift ad hugsa um bornin sin heima en stundum fannst foreldrum
hjikrunarvorur og taeki vera ad taka yfir heimilid (O’Brien, 2001). Fj6lskyldur 1
rannsokn Carnevale o.1. (2006) leitudust vid ad lifa eins edlilegu lifi og haegt var.
Heimilin litu Gt eins og venjuleg heimili pratt fyrir ad teknihad born byggju par,
hjalparteki og hjukrunarvorur voru falin. Buid var um sjikrahtisrim med fallegum
litrikum &breidum og 6ndunarvélar vid ram barnanna huldar med teppum.

f rannsokn Caicedo (2014) kom fram ad mikill timi fjélskyldna for { uménnun
og skipulagningu umdnnunar langveika barnsins. Foreldrar veittu umoénnun ad
medaltali 1 33 klukkustundir & viku, en pessi timi var allt fra 1-168 klukkustundum &
viku. I uménnuninni folst eftirlit, ad faeda, klaeda, prifa, hjalpa 4 salerni, hreyfa, gefa

lyf og veita medferdir. Adrir fjolskyldumedlimir toku einnig patt i medferd, eldri
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systkini, mmur, afar eda adrir &ttingjar og veittu medferd i ad medaltali 15
klukkustundir 4 viku. Timi sem for i ad samhafa pjonustu t.d. ad hringja og panta
tima hja laekni, panta hjokrunarvorur og hafa samband vid tryggingar voru ad
medaltali sj6 klukkustundir & viku. Timi sem for i ad ferdast milli medferda og

leeknisheimsdkna var frd 5 minutum og upp i 12 klukkustundir & viku.

2.1.7 Jakvzeo ahrif. Pegar barn greinist med langvinnan sjukdom breytir pad
lifi fj6lskyldna & einu augabragdi, eins og fram hefur komid hafa veikindin mikil dhrif
a alla paetti daglegs lifs. Mikil abyrgd og alag hvilir 4 foreldrum sem annast veik born
sin heima, en samt sem adur lysa foreldrar einnig jdkvedum ahrifum sem veikindi
barnanna hafa haft 4 lif peirra. Foreldrar tala um hve mikid pad ad eiga langveikt barn
hefur kennt peim og hvernig peir lita 1ifid 6drum augum eftir ad hafa upplifad
erfidleikana sem fylgja veikindunum. Veikindin fengu pa til ad endurskoda hvad er
mikilvaegt 1 lifinu, vera pakklat og atta sig a eigin hafni og styrk (Gannoni og Shute,
2009; Kratz, Uding, Trahms, Villareale og Kiechkhefer, 2009; O’Brien, 2001). Ad
annast langveikt barn lysa foreldrar sem gefandi reynslu og getu peir ekki hugsad sér
1ifid &n barna sinna pvi pau gefa svo mikid af sér og gera allt erfidid pess virdi
(Carnevale o.1l., 2006). Sumir foreldrar lystu pvi einnig hvernig veikindin pjéppudu
fjolskyldunni saman og gerdu hana nénari (Hulda Solrin Gudmundsdéttir, 2004;
O’Brien, 2001). { rannsékn Gannoni og Shute (2009) tjadu foreldrar hversu stoltir peir
veeru af bornum sinum og hvernig pau tokust 4 vid veikindin. Ad sja hvernig
fjolskyldan proskadist og adlagadist veikindunum var foreldrum i rannsékn O’Brien

(2001) hjalplegt, pad 1ét peim lida eins og pau hefdu gert eitthvad sem skipti mali.
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2.2 Ahrif langvarandi veikinda barna 4 systkini

Greining langvarandi veikinda barna breyta 6llu 1 lifi fj6lskyldna, veikindin
hafa 4hrif a systkini ekki sidur en foreldra og geta pau upplifad sig utundan. Hve
mikil ahrif veikindi hafa & systkini fer eftir aldri peirra, proska, pvi hve alvarleg
veikindin eru og geta verid mismikil eftir timabilum. Systkini upplifa breytingar badi
a samskiptum innan fjolskyldunnar og daglegum ratinum hennar, sem oft er
skipul6gd 1 kringum parfir og medferd veika barnsins (Long, Marsland, Wright og
Hinds, 2015; McElfresh og Merck, 2011; Wilkins og Woodgate, 2005). Langvinnum
veikindum fylgir oft mikil 6vissa sem getur valdid systkinum oryggisleysi og ordid til
pess ad pau upplifi verold sina ekki lengur sem 6ruggan stad (Long o.fl., 2015;
Wilkins og Woodgate, 2005). Veikindin geta auk pess haft mikil ahrif 4 andlega lidan
systkina, daglegt lif peirra, félagslif og hlutverk innan fjélskyldunnar (Bellin, Kovacs
og Sawin, 2008; Benderix og Sivberg, 2007; McElfresh og Merck, 2011; Nolbris,
Enskir og Hellstrom, 2007; Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.fl., 2009). Sum
systkini proa med sér hegdunarvanda, fara aftur 4 fyrri proskastig eda kvarta oft yfir
likamlegum einkennum (McElfresh og Merck, 2011).  rannséknum koma einnig
fram jakvaed ahrif sem veikindi geta haft 4 systkini (Bellin o.1l., 2008; Bjork, Wiebe
og Hallstrom, 2009; Long o.fl., 2015; McElfresh og Merck, 2011; Nolbris o.1l., 2007;

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

2.2.1 Ahrif 4 andlega og likamlega heilsu. Rannsoknir syna ad langvinn
veikindi barna geta vakid sterkar tilfinningar hja systkinum peirra sem pau purfa oft
a0 takast 4 vi0 ein i fjarveru foreldra (McElfresh og Merck, 2011). ber tilfinningar
sem oftast er lyst i rannsoknum eru: einmanaleiki, abyrgd, otti, kvioi, ahyggjur,

afbrydisemi, samviskubit, reidi, gremja, leidi og hofnun (Herrman, 2010; McElfresh
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og Merck, 2011; Nolbris o.fl., 2007; Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.fl.,
2009). Mikilvaegt er ad systkini skilji ad tilfinningar peirra séu edlilegar, einnig paer
neikveaedu eins og afbrydisemi gagnvart veika barninu og reidi i gard foreldra
(McElfresh og Merck, 2011).

Tilgangur eigindlegrar og megindlegrar rannsoknar Williams o.fl. (2009) var
a0 lysa upplifun 44 foreldra af dhrifum veikinda 4 systkini barna med krabbamein eda
slimseigjusjikdom (cystic fibrosis). [ nidurstédum kom fram ad peer tilfinningar sem
oftast voknudu hja heilbrigdum systkinum 6had sjikdémsgreiningu systkina voru
afbrydisemi, 6fund, ahyggjur, 6tti og kvidi. Skyringuna a pessum tilfinningum toldu
foreldrar m.a. vera ad systkini fengu minni athygli foreldra pvi athygli peirra var &
veika barninu, dagskra heilbrigda barnsins purfti oft ad vikja vegna veikinda barnsins,
pau purftu ad fylgja strangari reglum og systkini héldu ad foreldrar peirra elskudu pau
ekki jatn mikid og veika barnid.

[ freedilegri samantekt Wilkins og Woodgate (2005) 4 upplifun systkina
krabbameinsveikra barna kom fram ad veikindin h6fdu mikil 4hrif a 1idan peirra. bau
upplifdu tilfinningar eins og leida, einmanaleika, hofnun, kvida, gremju, atbrydisemi
og samviskubit. Pau 6ttudust ad missa systkini sin, soknudu foreldra sinna og pess lifs
sem pau attu adur og kvidu framtidinni. Athygli foreldra og annarra beinist ad veika
barninu sem getur valdid pvi ad systkini upplifa sig ttundan, hathad eda ekki jafn
mikilveg og veiku systkini peirra. Medferd veika barnsins raskar fjélskyldulifinu og
skerdir félagslif systkina og pad veldur peim gremju. Afbrydisemi getur kviknad pvi
o0ll athygli foreldra er & veika barninu og veika barnid parf ekki ad luta somu reglum
og systkini pess. Sterkar tilfinningar systkina geta vakid hja peim samviskubit, ung
systkini kunna ad hugsa hvort pau hafi getad valdid krabbameininu og hvort pau

hefdu getad komid i veg fyrir pad med 60ruvisi hegdun. Eldri systkini eru med
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samviskubit yfir pvi ad vilja halda 4fram med lif sitt b6 pau vilji lika vera til stadar
fyrir veika barnid og foreldra sina. Systkini hafa porf fyrir ndkvamar upplysingar um
sjukdominn og medferdina, morg systkini tja hinsvegar ad par upplysingar sem pau
fai séu 6ndkvemar, ofullnegjandi og misvisandi (Wilkins og Woodgate, 2005).

Tilgangur rannsoknar Nolbris o.fl. (2007) var ad 60last skilning & upplifun
systkina barna sem voru i eda h6fou lokid krabbameinsmedferd, tekin voru vidtol vid
10 systkini. Fram kom ad veikindin hofou gjorbreytt lifi systkinanna en med timanum
leerdu pau ad adlagast nyju lifi, pegar veika barnid var ekki i sterkri lyfjamedferd
hofou veikindin ekki eins mikil dhrif. Systkini upplifdu oft gremju 1 gard veika
barnsins yfir allri athyglinni sem pad fékk og vegna breytinganna sem veikindin
hofou haft 4 1if peirra. Lidan systkinanna i rannsokninni sveifladist med lidan og
astandi veiku systkina peirra, pegar pau attu g6 timabil 1 veikindunum leid systkinum
vel, en 4 erfidum timum leid peim illa. Heilbrigd systkini h6fou stddugar ahyggjur af
veikum systkinum sinum og upplifou kvida. Fra greiningu sjukdéms 6ttudust pau ad
missa systkini sitt, pau hofou ahyggjur af framvindu sjuikdoms, aukaverkunum lyfja,
nidurstodum rannsokna og hvort systkini peirra myndu upplifa sarsauka. Systkinum
fannst erfitt ad fylgjast med veiku systkinum sinum takast 4 vid medferdir og
aukaverkanir og sja hvernig medferdin breytti wtliti peirra og skapi. I pessum
adstedum upplifou systkini hjalparleysi, pau hofou porf fyrir ad vera nalegt
systkinum sinum og vernda pau (Nolbris o.1l., 2007).

[ eigindlegri rannsokn Long o.fl. (2015) 4 upplifun systkina
krabbameinsveikra barna kom fram ad timinn fram ad greiningu var peim erfidur auk
pess sem mikil dvissa fylgdi greiningunni, 6vissa um medferd, horfur, framvindu
sjukdoms og dhrifum 4 fjélskylduna. Pessi 6vissutimi var andlega og likamlega

krefjandi fyrir alla fj6lskylduna. Naestum 61l systkinin lystu pvi ad greiningin hefoi
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verid afall og henni fylgdu sterkar tilfinningar eins og leidi, dhyggjur, reidi,
samviskubit og hjalparleysi. Nokkur systkini lystu afallastreitu einkennum eins og ad
endurspila minningar i huganum. Tilfinningar systkina leiddu til pess ad pau attu erfitt
med einbeitingu i skdlanum, pau vildu vernda fj6lskyldu sina fra4 auknu alagi svo pau
tjadu ekki tilfinningar sinar, sterkar tilfinningar voru til stadar hja systkinum 1t
medferdina sem sveifludust med heilsu og lidan systkina peirra en paer urdu minna
truflandi med timanum. Systkini minntust pess ad pau hefou oft verid spurd um heilsu
og lidan systkina sinna en nénast aldrei um eigin lidan. Pad sem systkinum fannst
hjalplegt var ad f4 nakvemar upplysingar um greiningu og medferd, po var
upplysingaporf systkina mismikil en pau voru sammala um ad of mikid af
upplysingum veri ekki gott. Pau vildu grunnskilning 4 greiningu, horfum og medferd.
Otti vid daudann var algengur i svérum systkina, pau hugsudu um hve vidkvemt lif
veikra systkina peirra veri og voru medvitud um hve fljott lifio gaeti breyst (Long
o.fl., 2015).

Herrman (2010) gerdi eigindlega rannsokn 4 upplifun 20 systkina barna med
sykursyki. Nidurstodur syndu ad systkini hofou ahyggjur af framtio systkina sinna og
voru medvitud um mikilvegi pess ad medhondla sykursykina vel. Nokkur tjadu
tilfinningar eins og afbrydisemi vegna athyglinnar sem veika barnid fékk og ad pad
fékk meiri tima med foreldrum peirra. Onnur voru pakklat fyrir ad hafa heilsu og
hugsudu ad liklega 6fundudu systkini peirra pau af henni. Nokkrir pattir ollu
systkinum streitu, pau hugsudu hvort pau hefou getad valdid veikindunum, 6ttudust
dauda systkina sinna og vorkenndu peim pegar pau purftu ad upplifa sarsaukafullar
medferdir. Systkinin h6fou porf fyrir upplysingar en fannst einnig mikil abyrgd a
peim ad vita hvernig bregdast @tti vid 1 neydartilvikum, pekkja mikilvegi gdorar

medferdarheldni og ad vita hvad systkini peirra attu ad gera til ad hugsa um
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syskursyki sina. Systkinum fannst pau einnig purfa ad fylgjast vel med systkinum
sinum og vera vakandi fyrir hugsanlegum einkennum blédsykurfalls.

Benderix og Sivberg (2007) gerdu rannsokn til ad lysa upplifun 14 systkina af
pvi ad eiga brodur eda systur med einhverfu og midlungs til mikla greindarskerdingu.
[ nidurstsdum kom fram ad patttakendur upplifdu sterkar tilfinningar eins og abyrgd,
vorkunn, 6tta, samhyggd og von. Mdrg systkini tjadu ad pau vorkenndu systkinum
sinum ad purfa ad lifa med pessa greiningu og eiga ekki moguleika a pvi ad alast upp
til ad verda sjalfstaedar manneskjur. Systkinin sem hofou einhverfu syndu oft 6gnandi
og oOstjornlega hegdun sem var heilbrigdu systkinunum erfid badi andlega og
likamlega, sum systkinanna voldu ad draga sig i hlé og loka sig af & heimilinu pegar
einhverfa barnid syndi ofbeldisfulla hegdun, pad gat valdid einangrun og
einmanaleikatilfinningu. Sum systkini tjadu ad pau vildu losna, pau hugsudu um hvad
lif peirra og fj6lskyldunnar yrdi 60ruvisi ef systkini peirra myndi flytja & sambyli.
Eldri systkini hugsudu um framtio systkina sinna og hversu mikid erfidara pad yrdi
fyrir foreldra peirra ad hugsa um systkini peirra pegar pau myndu staekka.

Heaton, Noyes, Sloper og Shah (2005) gerdu eigindlega rannsokn til ad kanna
ahrif pess 4 fjolskyldur ad eiga teknihad barn og sinna pvi heima, 36 fjolskyldur toku
patt. I nidurstodum kom fram ad systkini hofdu dhyggjur af heilsu veiku systkina
sinna. Sum systkini lystu spennu i andramsloftinu 4 heimilum peirra og urdu oft vitni
a0 rifrildi foreldra sinna sem olli peim vanlidan. brja systkini s6gdust vera kvidin og
punglynd yfir 6vissunni sem pau bjuggu vid og dhrifunum sem hun hafdi 4 pau,
sérstaklega pegar alagid var mikid t.d. i profatio eda pegar systkinid var veikt.

Bellin o.1l. (2008) gerdu rannsokn medal systkina barna med klofinn hrygg
(spina bifida). I nidurst6dum kom fram ad 6vissa um veikindi kviknadi oft hja

systkinum og pau 6ttudust ad missa systkini sin. Pau hugsudu um framtid systkina
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sinna, hvernig lif, sjalfstedi og hver uménnunarporf peirra yrdi. Systkini fundu porf
fyrir ad vernda systkini sin, ad verda vitni af strioni 1 peirra gard var peim sérstaklega
erfitt. Sum systkini leitudu skyringa af hverju systkini peirra voru veik en ekki pau
sjalf eda adrir. Sum voru med samviskubit yfir pvi ad vera heilbrigda systkinid og
spurdu spurningar eins og: ,,Af hverju parf htin ad hafa svona mikid af vandamalum
en ég engin?*. Onnur 4ttu erfitt med ad satta sig vid fotlun systkina sinna og hvad pau
misstu af morgu 1 lifinu.

Batte, Watson og Amess (2006) gerdu eigindlega rannsokn a 15 systkinum
barna med kroniska nyrnabilun. I nidurstédum kom fram ad allir patttakendur hofdu
ahyggjur af systkinum sinum, en adeins helmingi peirra fannst peir geta deilt
ahyggjum sinum med foreldrum og 6rfaum med veikum systkinum sinum.
batttakendur h6fou einnig dhyggjur af eigin heilsu, ahrifum veikindanna 4 daglegt lif
fjolskyldunnar og adskilnadi vid foreldra. brir patttakendur h6fou verid spurdir um
eigin lidan og ahrif veikinda systkina peirra & pa af heilbrigdisstarfsfolki. Flest bornin
hofou heimsott systkini sin & spitalann og fannst pad skemmtileg reynsla, sérstaklega
a0 leika 4 leiksvadi deildarinnar og spila tolvuleiki vid rim systkinis. Flest systkini
sOgdust hafa verid aftbrydisom og fundist pau utundan vegna veikinda systkina sinna.

Tilgangur eigindlegrar rannsoknar Murray (2002) var ad kanna hvada
studningur er mikilvaegur heilbrigdum systkinum barna med krabbamein, 43 born
toku patt. Nidurstodur leiddu 1 1j6s ad porf fyrir tilfinningalegan studning var i
lykilhlutverki, bornin hofou porf fyrir ad fa upplysingar, vera huggud, elskud og virt.
bau lystu pvi hvernig pau upplifou sig gleymast og ad pau 6skudu pess ad folk veitti
peim athygli. Peim leid vel pegar heilbrigdsstarfsfolk leyfoi peim ad vera med i

umraedum um veika barnid, pad hafoi i for med sér ad peim fannst pau vera mikilvaeg.
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2.2.2 Ahrif 4 daglegt lif. Rannsoknir syna ad langvinn veikindi barna hafa
mikil &hrif & daglegt lif systkina, par syna einnig ad systkini pra ad lifa eins edlilegu
lifi og heegt er (Bjork o.fl., 2009; Long o.fl., 2015; Murray, 2002). Foreldrar eyda oft
miklum tima med veikum bérnum sinum & sjukrahtisum eda i medferdum sem gerir
pad ad verkum ad heilbrigd systkini fa minni tima med peim og eyda meiri tima hja
&ttingjum eda nagronnum, systkini fa einnig minni athygli foreldra og ferri stundir
med fjolskyldunni (Long o.1l., 2015; Wilkins og Woodgate, 2005). Systkini geta
upplifad ad veikindi systkina hindri patttoku peirra i félagslifi og getu fjolskyldunnar
til ad gera ymsa hluti eins og ad fara i fri (Batte o.fl., 2006; Bellin o.fl., 2008; Murray,
2002).

Nidurstodur rannsoknar Bjork o.fl. (2009) & upplifun fj6lskyldna barna i
krabbameinsmedferd leiddi i 1j6s ad systkinum leid oft eins og peim veri kippt fra
fjolskyldu sinni pegar foreldrar dvoldu hja veika barninu 4 sjukrahusi, pvi pa purftu
pau stodugt ad flytja milli ettingja eda vina. bad var systkinum mikilvaegt ad halda i
edlilegt lif og fjolskyldunni fannst mikilvagt ad gera hluti saman eins og ad borda
saman kvoldmat. Stundum upplifdu systkini ad pau veeru innilokud vegna veikinda
systkina peirra, pessi tilfinning vaknadi pegar fjolskyldan gat ekki gert hluti sem hun
gerdi adur, eins og ad fara i fri.

Nidurstodur rannsoknar Herrman (2010) leiddu i 1jos ad systkini finna hve
mikil abyrgd hvilir 4 foreldrum peirra vegna veikinda systkina, pau fundu til med
peim ad purfa ad hugsa um sjukdéminn og alla fjolskylduna lika. Stor hluti lifs
fjolskyldnanna snerist um sykursykina, ad na i lyf, leknisheimsoknir, kaupa sérstakan
mat og telja kaloriur. Systkini skynjudu spennu milli foreldra sinna og s6gdu péa kenna

hvor 6drum um ef blodsykurinn var ekki innan marka.
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2.2.3 Ahrif 4 hlutverk systkina i fjolskyldu. { fjarveru médur sem dvelur
oftast hja veika barninu taka fedur og eldri systkini oft vid pvi hlutverki sem modir
sinnti adur. Systkini vilja hjalpa foreldrum sinum, I1étta &4 peim og taka pess vegna ad
sér aukna abyrgd og ny hlutverk (Nolbris o.fl., 2007; Wilkins og Woodgate, 2005).
Aukin abyrgd og patttaka peirra vid heimilisstorf studlar ad proska peirra (Bellin o.1l.,
2008; Herrman, 2010; Wilkins og Woodgate, 2005; William o.fl., 2009). f Long o.fl.
(2015) kom fram ad systkini toku a sig aukna abyrgd eftir ad systkini peirra veiktust.
Mikill timi foreldra for 1 ad hugsa um veika barnid og a&tludust peir til ad systkini
hjalpudu til vid heimilisstorf og ad hugsa um 6nnur heilbrigd systkini sin. Aukna
abyrgdin hafdi neikveaed ahrif 4 ndm sumra systkina en flest tjadu ad peim fyndist pau
vera ad leggja sitt af morkum med pvi ad taka a sig aukna abyrgd, 60rum var illa vid
pessar breytingar. [ rannsokn Heaton o.fl. (2005) kom fram ad hlutverk og abyrgd
systkina var misjéfn milli fj6lskyldna, htin breyttist milli tima en jokst jafthan med
aldri. Flest syskini byrjudu ad hjalpa til vid heimilisstorf en foru sidar ad taka patt i
umonnun veikra systkina sinna, auk pess sem pau sinntu 6drum heilbrigdum
systkinum ef foreldrar voru uppteknir ad sinna teknihdda barninu. Eitt systkini i
rannsokninni gat leyst foreldra sina af svo peir keemust 1 fri. Sum systkini upplifdu ad
patttaka peirra i umonnun takmarkadi patttoku peirra i félagslifi, helmingur sagoi ad
patttaka peirra hefoi dhrif 4 ndm peirra og nanast 6ll systkini toludu um ad pau pyrftu

a pvi a0 halda a0 komast 1 fri.

2.2.4 Ahrif 4 félagslif. Oft snyst lif fjélskyldna i kringum veika barnid og
félagslif og dagskrar eru skipulagdar i kringum parfir pess (Wilkins og Woodgate,
2005). Rannsoknir syna ad veikindi barna geta haft hindrandi ahrif & patttoku systkina

i félagslifi (Carnevale o.fl., 2006; Heaton o.fl., 2005; Murray, 2002; Wilkins og



Woodgate, 2005). Ad studla ad patttoku systkina i félagslifi er mikilvaegt og hefur
synt sig ad hafi jakvaed ahrif 4 1idan peirra (Wilkins og Woodgate, 2005). [ rannsokn
Benderix og Sivberg (2007) kom fram ad veikindi barna h6fou neikvaed ahrif 4
samband systkina peirra vid vini. Flest systkini barna med einhverfu og
greindarskerdingu budu ekki vinum heim pegar systkini peirra var heima, asteduna
fyrir pvi sogdu pau vera dedlileg, ofbeldisfull og truflandi hegdun pess.  vidtolum
Murray (2002) lystu born pvi ad pau misstu af fullt af skemmtilegum hlutum med
vinum sinum pvi pau h6fou engan til ad keyra sig til peirra eftir skola pegar foreldrar
peirra dvoldu & sjukrahtisinu med veiku systkini, en i stadinn eyddu pau tima hja

nagronnum.

2.2.5 Jakvzeo ahrif. b6 ad i flestum rannsoknum komi fram hve mikil ahrif
veikindi barna hafi 4 lif systkina peirra, andlega lidan og félagslif er einnig lyst
jékvaedum ahrifum veikindanna & fjolskyldulifid, systkinin sjalf og samband
systkinanna. Morg systkini lysa pvi ad veikindi hafi gert fjolskyldur peirra nanari og
samheldnari (Bellin o0.1l., 2008; Herrman, 2010; Long o.fl., 2015). Pau segjast einnig
hafa laert margt um 1ifid af veikindum systkina sinna, m.a. pakkleti og ad kunna ad
meta hluti sem pau adur toku sem gefna (Bjork o.fl., 2009). I nidurstsdum Williams
o.fl. (2009) tjadi pridjungur foreldra barna med slimseigjusjukdém og fjordungur
foreldra barna med krabbamein jakvaed ahrif sem veikindin hofdu haft 4 heilbrigd
born peirra. Pessi ahrif voru, aukin nénd i fjolskyldunni, aukin nemni systkina fyrir
veika barninu og umoénnun pess, aukinn voxtur og proski systkina og ad veikindin
h6fou gert foreldra medvitadari um styrk systkina. [ fraedilegri samantekt Wilkins og
Woodgate (2005) kom fram ad sjalfstedi og proski systkina jokst med aukinni abyrgd

peirra og patttoku i heimilisstorfum. Auk pess sem samhyggd peirra og prain til ad
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vilja hjélpa 60rum jokst. Systkini barna med sykursyki i rannsokn Herrman (2010)
lystu pvi hvernig pad ad hafa abyrgd proskadi pau, pau lystu einnig hvernig
sykursykin hafoi gert pad ad verkum ad fjolskyldan bordadi hollara og gerdi nu fleiri
hluti saman. I rannsékn Bellin o.fl. (2008) Iystu systkini pvi ad peim fannst reynslan
a0 eiga systkini med klofinn hrygg hafa styrkt fjolskyldubondin, fjolskyldumedlimir
urdu nanari og treystu a studning hvers annars sérstaklega 4 timum veikinda og
ovissu.

Samband systkina er oft ndid, veikindi geta haft ahrif 4 pann tima sem systkini
eyda saman og pa hluti sem systkini geta gert saman. [ rannsokn Nolbris o.fl. (2007)
lystu patttakendur systkinasambandinu sem einstdku, nanu og vinalegu, veikindin
hofou styrkt systkinabondin og gert pau nanari. Flest systkini i rannsékn Bellin o.fl.
(2008) lystu sambandi sinu vid veik systkini sin sem hlyju og nanu, systkinin dadust

a0 pvi hvernig systkini peirra tokust 4 vio leknisheimsoknir og lyfjagjafir.

2.3 Fjolskylduhjikrun

A sidustu fjorum aratugum hefur hefd fyrir fjolskylduhjikrun préast innan
hjikrunar, hana er hagt ad veita hvar sem er, par sem hjukrunarfredingar starfa
(Braun og Foster, 2011). Hjukrunarfredingar virdast medvitadir um mikilvegi
fjolskylduhjukrunar en nyta adferdir hennar samt sem a0ur ekki markvisst i starfi
(Harrison, 2010; Petersen, Cohen og Parsons, 2004). Eins og fram hefur komid hafa
langvinn veikindi barna dhrif 4 alla medlimi fj6lskyldunnar og veikindin hafa i for
med sér miklar breytingar 4 1ifi hennar. Markmid fj6lskylduhjikrunar er ad hjalpa
fjolskyldum og einstaklingum innan hennar ad adlagast veikindunum, bata lidan
peirra og hjalpa peim ad koma auga 4 eigin styrkleika (Elisabet Konradsdottir og Erla

Kolbran Svavarsdottir, 2006; Perry, 2009).



Heilbrigdisstarfsfolk getur haft mikil ahrif 4 lidan fj6lskyldna med
samskiptum sinum (George o.fl., 2006). Med rannséknum hefur verid synt fram a
mikilvaegi gddra samskipta heilbrigdisstarfsmanna vid foreldra langveikra barna, peir
eru sérfredingar i ummonun og lidan barna sinna (Kirk og Glendinning, 2002).
Foreldrar vilja ad heilbrigdisstarfsfolk syni peim, adstedum peirra og upplifunum
skilning, pessi skilningur og virding getur verid grunnurinn ad gédu
medferdarsambandi peirra & milli (Kirk og Glendinning, 2002; Kratz o.fl., 2009).
Hjukrunarfredingar eru oftast peir sem sinna langveikum bérnum og fjélskyldum
peirra fyrst eftir greiningu, peir eru pannig i godri adstdou til pess ad meta adstedur
fjolskyldunnar og parfir hennar fyrir studning (Elisabet Konradsdottir og Erla
Kolbrin Svavarsdottir, 2006). Tilgangur rannsoknar Sarajirvi, Haapaméki og
Paavilainen (2006) var a0 lysa upplifun foreldra af studningi hjikrunarfreedinga &
medan 4 sjukrahtisdvol barna peirra stod og ad fa innsyn 1 hvernig studning peir
portnudust, 344 foreldrar svérudu spurningalistum. Nidurstodur leiddu i 1j6s ad adeins
41% foreldra fannst hjikrunarfraedingar syna sér studning, 21% foreldra fannst peir
ekki hafa fengid neinn studning og 37% svorudu ekki spurningunni. Meirihluti
foreldranna upplifdi ad ekki veaeri hlustad 4 skodanir peirra. Foreldrarnir 6skudu ad
starfsfolk myndi veita peim aukinn studning med pvi ad hlusta a pa, vera til stadar,
veita peim upplysingar, syna peim jakvett vidmot og med pvi ad gera pa ad meiri
patttakendum i medferd barna sinna.

Avinningur af g6dri fjolskylduhjukrun er mikill, hiin beetir pjonustu, gerir
hjikrun heildrenni og studlar ad betri heilsu og vellidan foreldra og barns.
Sjukrahtisdvol getur reynst fjolskyldum erfid, synt hefur verid fram a ad patttaka
foreldra i medferd barna sinna getur bett lidan barnanna, dregid Ur streitu peirra,

kvida og neikvaedum ahrifum sjukrahtsvistar (Coyne, O’Neill, Murphy, Costello og
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O’Shea, 2011). Auk pess sem patttaka foreldra getur haft jakvaed ahrif a pa sjalfa,
dregid ur streitu, aukid vellidan og sjalfstraust peirra (Cooper o.fl., 2007).

Arid 2007 hofst innleiding 4 Calgary fjdlskylduhjukrun a 611 svid
Landspitalans, markmid verketnisins var ad allir hjukrunarfreedingar pekktu og
notudu adferdir Calgary fjolskylduhjukrunar, var pad von innleidenda ad med
fjolskylduhjukrun myndu fj6lskyldur upplifa sig velkomnar & spitalann og haegt veri
a0 stydja betur vid paer i umonnun veikra astvina peirra, pad geti stytt sjukrahusdvol
og komid i veg fyrir endurinnlagnir. Pegar farid er eftir hugmyndafraedi Calgary
fjolskylduhjukrunar eru tvo likon notud vid hjukrunarmat og hjikrunarmedferd,
fjolskyldumatslikanid (Calgary family assessment model) og
fjolskyldumedferdarlikanid (Calgary family intervention model). Ba&di pessi likon

byggja 4 gagnreyndri pekkingu og kliniskri reynslu (Christer Magnusson, 2009).

2.3.1 Calgary-fjolskyldumatslikanid. Calgary-fj6lskyldumatslikanid var
fyrst kynnt 4rid 1984 og er nll almennt vidurkennt og notad baedi 1 klinisku starfi og
kennslu 1 hjukrun. Meginflokkar Calgary-fj6lskyldumatslikansins eru; formgerd,
proski og virkni, hver pessara flokka hefur sidan fj6lda undirflokka sem
hjukrunarfreedingar velja ad nota eftir pvi hvada peettir eiga vid og er mikilveegt ad
meta hverju sinni hja hverri fjolskyldu. Fjolskyldumatslikanid getur hjalpad
hjikrunarfreedingum og fjolskyldum ad koma auga 4 styrkleika og vandamal hja
peim. Hjukrunarfreedingar nyta sér hjalpargdgn eins og fjolskyldutré og tengslakort
sem unnin eru i virkri samvinnu vid fjolskyldur, pessi hjalpargdgn eru audveld i
notkun og henta vel til ad draga fram mynd af fj6lskyldum og tengslum peirra

(Wright og Leahey, 2009/2011).
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Fjolskyldutré dregur upp mynd af fjolskyldunni sjalfri og gefur miklar
upplysingar um hana. begar sjukraskra sjuklings inniheldur fj6lskyldutré er pad goo
aminning til hjukrunarfredinga ad hugsa meira fj6lskyldumidad (Wright og Leahey,
2009/2011). A0 teikna fj6lskyldutré hjalpar hjikrunarfreedingum auk pess ad atta sig
a adstedum fjélskyldunnar og peim studningi sem hin hefur (Martinez, D’ Artois og

Rennick, 2007).
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Mpynd 1. Deemi um imyndad fjolskyldutré

Tengslakort dregur upp mynd af tengslum fjélskyldunnar vid adila, stofnanir
eda hopa utan nanustu fjolskyldu. Pad synir nuverandi virkni fjélskyldunnar og
gagnkvem tengsl hvers fjolskyldumedlims vid t.d. vini, skola eda atvinnu. Tengslin
eru taknud med linum, ein bein lina gefur til kynna veik tengsl, pvi fleiri beinar linur
pvi sterkari eru tengslin, en pverskornar linur tdkna erfid tengsl. Tengslakortid getur
hjalpad hjukrunarfredingnum ad raeda vid fjolskyldur um hvernig sambond peirra eru,

badi innan fj6lskyldunnar og utan hennar (Wright og Leahey, 2009/2011).
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Mpynd 2. Demi um imyndad tengslakort

2.3.2 Calgary-fjolskyldumedferdarlikanid. Hjokrunarfreedingar geta veitt
hjikrunarmedferd samkvaemt Calgary-fjolskyldumedferdarlikaninu, en pad var fyrst
kynnt 4rid 1994 og 4 sidustu d&rum hefur mikill d&rangur nddst med notkun likansins i
storfum 1 hjukrun. Likanid byggir 4 pvi a0 laga, efla og vidhalda virkni fjolskyldunnar
med medferdartrredum og hafa pannig ahrif & vitsmunalega-, tilfinningalega- og
atferlislega virkni hennar (Wright og Leahey, 2009/2011). Til ad hagt s¢ ad na
arangri med fj6lskyldumedferdarlikaninu er mikilvaegt ad traust myndist milli
hjikrunarfreedings og fjolskyldu, hjukrunarfraedingurinn parf pess vegna ad vanda til
vid fyrstu kynni. { likaninu er ahersla 4 ad fjlskyldan fai teekifzeri til ad tja sig um
reynslu sina af veikindunum og lagt er upp med ad horfa 4 styrkleika fj6lskyldunnar i
stad veikleika (Christer Magnusdottir, 2009; Wright og Leahey, 2009/2011).
Mikilvaegustu atridin til ad stutt medferdarsamtal verdi arangursrikt eru: framkoma,
medferdarsamtol, fjolskyldutré, notkun medferdarspurninga og ad benda fjélskyldum
a styrkleika sina. A3 benda fjolskyldum & styrkleika sina getur breytt vidhorfi

fjolskyldna til heilsufarsvanda og hjalpad peim ad finna 4hrifarikari leidir til ad draga
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ur pjaningum, auk pess getur pad haft jakvad ahrif & myndun trausts milli fjolskyldu
og hjukrunarfraedings (Wright og Leahey, 2009/2011).

Medferdarspurningar eru ymist linulegar eda hringlaga, tilgangur linulegra
spurninga er ad afla upplysinga um vandamal fj6lskyldunnar, en hringlaga
spurningum er @tlad ad skyra pau og hafa dhrif &4 breytingar. De&mi um linulega
spurningu er: Hveneer tokud pid fyrst eftir pvi ad dottir ykkar hafoi breytt
matarvenjum sinum? Dami um hringlaga spurningu i sama vidtali: Hver i
fjolskyldunni hefur mestar ahyggjur af lystarstoli ... [dottur ykkar?] (Wright og
Leahey, 2009/2011). I fjolskylduvidtali er mikilvaegt ad benda fjolskyldum &
styrkleika sina og meta sidan gagnsemi vidtalsins 1 lokin. Med medferdarsamtdlum
geta hjukrunarfreedingar dregid ur likamlegri, tilfinningalegri og andlegri vanlidan

fjolskyldna (Wright og Leahey, 2009/2011).

2.3.3 Avinningur af stuttum medferdarsamraedum. { rannsokn Martinez
o0.fl. (2007) kom fram ad hjukrunarfredingum fannst stuttar medferdarsamradur

hjalpa sér a0 afla mikilvagra upplysinga um fj6lskyldur. Par hjalpudu peim ad ddlast

skilning & vidhorfum fj6lskyldna til veikinda, sja hverjar dhyggjur peirra voru og hver

upplysingaporf peirra var, auk pess hjalpudu paer hjukrunarfredingum ad horfa 4
fjolskylduna sem heild. Eftir stuttar medferdarsamradur vid fjélskyldur fannst peim
peir geta veitt fjolskyldunni betri studning.

A Landspitla hefur verid gefid Gt vasaspjald samkvamt hugmyndafradi
Wright og Leahey (2009/2011) til ad leidbeina hjikrunarfraedingum ad taka stutt
medferdarsamtal vid fjolskyldur. A vasaspjaldinu eru synd deemi um fjolskyldutré og
tengslakort, dsamt fleiri leidbeiningum m.a. demum um medferdarspurningar og

hvernig heegt er ad draga fram styrkleika i fjolskyldu (fylgiskjal 1).
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Ahugavert er ad skoda hvernig fjélskyldur upplifa stuttar medferdarsamraedur,
nokkrar islenskar rannsoknir hafa verid gerdar til ad kanna hvort stuttar
medferdarsamradur hafi ahrif a upplifadan studning fjolskyldna, hér a eftir verdur
greint frd nidurstodum nokkurra peirra.

Sveinbjarnardottir, Svavarsdottir og Wright (2013) gerdu megindlega
samanburdarrannsokn a bradageddeild Landspitalans. Hjukrunarfraedingar fengu
fraedslu, pjalfun og leidbeiningar i stuttum medferdarsamraedum. { tilraunahépnum
sem fékk tvar til fimm medferdarsamradur med hjukrunarfredingi voru 68 sjuklingar
og 68 fjolskyldumedlimir, alls 136 patttakendur. { samanburdarhépnum sem fékk
hefdbundna hjukrunarpjonustu voru 74 sjaklingar og 74 fjolskyldumedlimir, alls 148.
Nidurstodur leiddu 1 1j6s ad fjolskyldur sem fengu stutt medferdarsamtol upplifou
meiri tilfinningalegan og hugranan studning fra hjikrunarfreedingum en
samanburdarhopurinn sem fékk hefdbunda hjukrunarpjonustu. Hugrenn studningur
folst m.a. 1 faglegu aliti, freedslu og upplysingagjof sem fjolskyldan gat leert af og nytt
sér til gbda (Svavarsdottir, Tryggvadottir og Sigurdardottir, 2012).

Ragnarsdottir og Svavarsdottir (2014) gerdu megindlega rannsoékn a
Barnaspitala Hringsins par sem notad var adlagad tilraunasnid, tilgangur
rannsoknarinnar var ad meta hvort stuttar medferdarsamradur hefou ahrif a
upplifadan studning foreldra langveikra barna. brjatiu foreldrar barna med flogaveiki,
gigt og medfaedda onemisgalla toku patt, 15 1 tilraunahopi sem fékk ihlutun veitta af
hjikrunarfraedingi sem folst i stuttum medferdarsamredum og 15 i samanburdarhdpi.
[ nidurstodunum kom fram ad foreldrar barna med flogaveiki og medfaedda
onemisgalla upplifou marktaekt meiri tilfinningalegan- og heildarstudning en
foreldrar i samanburdarhopi. Nidurstodur gafu einnig til kynna ad hugsanlegt er ad

foreldrar gigtveikra barna purfi meiri studning.



Kamban og Svavarsdottir (2013) gerou samskonar rannsokn, tilgangur hennar
var ad kanna hvort stuttar fjolskyldumedferdarsamradur juku upplifadan studning
foreldra barna med RS veiru a bradamottoku barna midad vid foreldra sem fengu
hefdbundna hjukrunarmedferd. Alls voru patttakendur 41, 21 1 tilraunah6pi sem fékk
ihlutun og 20 i samanburdarhopi. Nidurstodur rannsdknarinnar syndu ad madur i
tilraunahopi upplifdu marktaekt meiri studning en madur i samanburdarhopi, baedi
heildarstudning og hugranan studning. Nidurstodur syndu einnig ad maedur i
tilraunahopi upplifdu meiri hugraenan studning en fedur i sama hopi.

Sigurdardottir, Svavarsdottir, Rayens og Adkins (2013) gerdu megindlega
rannsokn 4 upplifudum studningi 31 foreldra barna med astma 4 géngudeild
Barnaspitala Hringsins, 15 voru i tilraunahdpi sem fengu tvo medferdarsamtol vid
hjikrunarfreeding og 16 1 samanburdarhopi. Helstu nidurstodur rannsdknarinnar voru
ad medur i tilraunahopi upplifdu marktaekt meiri studning en madur i
samanburdarhopi og maedur sem fengu medferdarsamtdl upplifou marktaekt meiri
fjolskyldustudning, tilfinningalegan studning og hugrenan studning eftir vidtolin.
Fedur i tilraunahopi upplifou ekki marktaekan studning, en alyktad var ad peir hefou
attad sig betur 4 ahrifum sjuikdomsins a barnid pvi peir tjadu marktaekt verri lifsgaodi
barna sinna eftir medferdasamradur, en aftur 4 moti hofou dhyggjur peirra tengdar
veikindunum minnkad og voru dhyggjur peirra mun minni en dhyggjur fedra i
samanburdarhépnum. Fedurnir h6fou minni dhyggjur af sjikdomnum, medferdinni,
aukaverkunum lyfja og einkennum sjukdéms (Gudnadottir og Svavarsdottir, 2014).

Tilgangur rannsoknar Svavarsdottir, Sigurdardottir og Tryggvadottir (2014)
var a0 kanna hvort foreldrar barna med astma, krabbamein eda sykursyki myndu
upplifa aukinn studning eftir tveer stuttar medferdarsamradur vid hjukrunarfreding,

60 foreldrar, 35 madur og 25 fedur toku patt. Nidurstddur leiddu 1 1jos ad maedur
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langveikra barna upplifdu marktekt meiri fjolskyldu-, tilfinningalegan- og hugranan
studning eftir medferdarsamradurnar. Madurnar tjadu einnig aukna haefileika
fjolskyldunnar til ad takast 4 vid og leysa vandamal. Enginn markteekur munur kom i
1j6s & upplifudum studningi fedra i rannsokninni.

Konradsdottir og Svavarsdottir (2011) gerdu megindlega rannsokn til ad kanna
hvort fredsla og stuttar medferdarsamradur hefou ahrif & adlogun og bjargrad
foreldra unglinga med sykursyki, 23 fjolskyldur svérudu spurningalistum.
nidurstodum kom fram ad adlogunarleidir foreldra unglinga med sykursyki eru
nokkud gddar, par kom einnig fram ad tengsl voru milli Iélegra adlogunarleida maedra
og lagrar fjarhagslegrar innkomu. Madrum fannst mjog hjalplegt ad tala vid
heilbrigdisstarfsmann, en adeins 40% fedranna, madur notudu fleiri virk bjargrad en
bjargrad fedra jukust eftir freedsluna og medferdarsamradurnar. Nidurstodur bentu
einnig til pess ad medferdarsamradur gaetu hjalpad foreldrum ad skilja tilfinningar
hvors annars og aukid pannig gagnkvaman studning.

Svavarsdottir 0.fl. (2012) gerdu rannsokn til ad meta ahrif stuttra
fjolskyldumedferdasamradna 4 fjolskyldur barna og unglinga sem 16gdust inn a
Barnaspitala Hringsins vegna bradra eda langvarandi veikinda, 76 fjolskyldur toku
patt, 41 1 tilraunahopi sem fékk ihlutun og 35 1 samanburdarhopi sem fékk
hefdbundna hjukrunarmedferd. Nidurstodur leiddu 1 1j6s ad foreldrar i tilraunah6pnum

upplifdu marktaekt meiri hugraenan studning en foreldrar i samanburdarhopnum.

2.3.4 Viohorf hjukrunarfraedinga til fjolskylduhjikrunar. Vidhorf
hjikrunarfreedinga og vinnustada peirra til fjolskylduhjikrunar hefur ahrif 4 pa
hjikrun sem veitt er, neikvaed vidhorf hjikrunarfreedinga hafa pannig hamlandi dhrif &

a0 fjolskylduhjukrun sé notud i starfi (Wright og Leahey, 2009/2011). Nidurstodur



rannsokna benda til pess ad hjikrunarfreedingar sem fengid hafa fredslu og pjalfun i
fjolskylduhjukrun hafi jdkvaedara vidhorf til ad nota fjélskylduhjukrun i starfi en peir
sem ekki hafa fengid freedslu (Sveinbjarnardottir, Svavarsdottir og Saveman, 2011;
Svavarsdottir o.fl., 2015).

[ freedilegri samantekt Harrison (2010) kom fram ad hjukrunarfraedingar hafa
almennt jakvaett vidhorf til fjolskylduhjukrunar en upplifa erfidleika vid ad nyta sér
adferdina i starfi, par kom einnig fram ad reyndari hjukrunarfraedingar h6fou
jékveadara vidhorf til patttoku foreldra i medferd barna sinna en peir 6reyndari en peir
upplifdu patttoku foreldra stundum sem 6gn. Pad er 6fugt vid nidurstodur Petersen
o.fl. (2004) par kom fram ad nyutskrifadir hjukrunarfredingar h6fou jakvadara
vidhorf til fj6lskylduhjukrunar og notudu hana frekar i starfi en peir reyndari.
Astaedurnar fyrir pvi toldu hofundar vera ad herslur a fjolskylduhjakrun i
hjikrunarnami hafa aukist.

Braun og Foster (2011) gerdu fyrirbarafredilega rannsokn i Kanada, tilgangur
hennar var ad kanna vidhorf og reynslu hjukrunarfredinga med tveggja ara eda styttri
starfsreynslu af fjolskylduhjukrun. [ nidurstédunum kom fram ad
hjikrunarfreedingarnir hofou jakveett vidhort til fjolskylduhjukrunar, peir hofdu s€od
avinning medferdarinnar i starfi og litu & patttoku fjolskyldunnar sem mikilvaegan patt
i medferd sjuklinga. Eftir sjukrahusdvol myndi fjolskyldan sja um uménnunina heima
og virk patttaka hennar i umdnnun, dkvardanatokum og undirbuningi ttskriftar myndi
auka likurnar a pvi ad sjuklingurinn geeti dvalid heima eftir utskrift og pyrfti ekki &
endurinnldgn ad halda. Hjtkrunarfraedingarnir lystu fjolskylduhjikrun sem gefandi,
peim fannst gott ad sja arangur vinnu sinnar skila sér 1 jakvaedum breytingum 4 lidan

og adstodu sjuklinga sinna og fjolskyldna peirra.
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Tilgangur kanadiskrar rannséknar Bruce og Ritchie (1997) var ad kanna
vidhorf hjukrunarfraedinga til {fjolskylduhjukrunar og hvernig peir nyttu sér
hugmyndafradi hennar i starfi, 407 hjokrunarfredingum var bodid ad svara
spurningalistum, svarhlutfall var 36%. Nidurstodur rannsdknarinnar leiddu i 1jos ad
hjikrunarfreedingarnir toldu fjolskylduhjukrun mjog mikilvaega en notudu adferdir
hennar samt sem adur ekki mikid i starfi.

f rannsokn Coyne o.fl. (2011) sem gerd var 4 rlandi, kom fram ad
hjikrunarfreedingar hafa jakvad vidhorf til fjolskylduhjikrunar, peir litu & patttoku

fjolskyldunnar i medferd barna sinna sem lykilpatt i fjolskylduhjikrun. Fyrir peim

felst fjolskylduhjikrun i ad sinna veika barninu, fj6lskyldunni i heild og ad greina pau

ahrif sem veikindin h6fou & fjolskylduna. beir litu einnig 4 upplysingagjof og pad ad
taka dkvardanir 1 samradi vio fj6lskyldur sem mikilvaegan patt fjolskylduhjikrunar.
Hjukrunarfredingarnir alitu hlutverk sitt vera ad stydja, freda og efla foreldra. Fyrir
peim voru foreldrar sérfreedingar i lidan og umoénnun barna sinna og gegndu
lykilhlutverki vid uménnun barna sinna 4 sjikrahtsinu.

Tilgangur eigindlegrar rannsdéknar Higman og Shaw (2008) sem gerd var a
Englandi, var ad kanna vidhorf hjukrunarfreedinga til {fjolskylduhjukrunar, tekin voru
viotol vid sjo hjukrunarfredinga sem storfudu 4 ungbarnagjérgaeslu en hofou olika
reynslu af fjolskylduhjukrun. { nidurstodum kom fram ad allir patttakendur
vidurkenndu mikilvaegi pess ad eiga gott samband vid foreldra og allir litu & patttoku
fjolskyldunnar i medferd barna sem lykilpatt i fjolskylduhjukrun. Peim fannst
mikilvaegt ad horft vaeri & hverja og eina fjolskyldu sem einstaka. Ad veita
fjolskyldum studning og hvatningu, hlusta & skodanir peirra tdldu peir einnig
mikilvaegt. Hjukrunarfredingar fylgdust vel med tengslamyndun foreldra og barns og

fannst mikilvegt ad foreldrar fengu taekiferi til ad adlagast pvi ad hugsa um veikt
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barn sitt medan pad var inniliggjandi til ad peir hefou betri skilning a pvi hvernig veeri
ad hugsa um barnid pegar heim vari komid.

[ saenskri rannsokn Soderstrom, Benzein og Saveman (2003) 4 vidhorfum 10
hjikrunarfraedinga til fjélskylduhjukrunar komu fram tvé meginpemu, i 66ru pemanu
litu hjukrunarfreedingar a fjolskylduna sem mikilvaga i hjikrun en i hinu pemanu var
litid & verklega peetti sem mikilvagustu petti starfsins. Peir hjukrunarfredingar sem
toldu verklega petti mikilvagari en ad sinna fjolskylduhjikrun, litu 4 sig sem
sérfredinga i hjukrun og vildu hafa faglegt samband vid fj6lskyldur. Peir vildu ekki
a0 fjolskyldur trufludu storf sin og fannst truflandi pegar fjolskyldur spurdu spurninga
medan peir sinntu hjukrun sjuklinga. bessir hjukrunarfredingar badu adstandendur oft
ad bida frammi medan hjukrun var veitt, fordudust samskipti vid fjolskyldur og baru
fyrir sig timaskorti. Hjkrunarfraedingar sem litu 4 fj6lskylduna sem mikilvaega i
hjikrun kvortudu ekki yfir timaskorti og fyrir peim var hjukrun fj6lskyldna hluti af
starfinu. Peir hjikrunarfredingar gafu feeri 4 sér med pvi ad vera til stadar, hlusta,
svara spurningum og veita studning. bPeir vildu kynnast fj6lskyldunum og mynda
medferdarsamband. Peim fannst pad ad hafa fj6lskylduna til stadar medan peir sinntu
hjikrun efla sig i starfi pvi peir purftu ad hugsa um hvad peir voru ad gera og freeda

adstandendur & medan (Soderstrém o.f1., 2003).

2.3.5 Hvao hindrar ad fjolskylduhjikrun er notud i starfi?
Hjukrunarfredingar skilja og tria 4 mikilvagi fjolskylduhjikrunar en virdast eiga
erfitt med ad nyta hugmyndafradina i starfi. f rannséknum hafa komid fram po
nokkrir peettir sem hjukrunarfraedingar telja ad hindri ad fjolskylduhjikrun sé notud
markvisst 1 starfi, medal pessara hindrana eru m.a. timaskortur, 6fullnaegjandi

monnun, skortur & fredslu og kliniskum leidbeiningum, minni haefni i samskiptum, of
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litill studningur stofnana og annars heilbrigdisstarfsfolks, neikvaed vidhorf og
adstoduleysi (Braun og Foster, 2011; Bruce og Ritchie, 1997; Coyne o.fl., 2011;
Harrison, 2010; Higman og Shaw, 2008).

Hjukrunarfredingar i rannsokn Braun og Foster (2011) t6ldu helstu hindranir
fyrir pvi ad fjolskylduhjukrun veeri veitt markvisst vera skortur 4 hafni, reynslu og
pekkingu. beim fannst pa skorta studning vinnustadarins til ad veita
fjolskylduhjiukrun, a4 deildinni var mikil ahersla a ad ljuka fjolmoérgum verklegum
pattum sem gerdu pad ad verkum ad oft gafst ekki timi til ad veita fjolskylduhjikrun.
bratt fyrir pessar hindranir reyndu hjikrunarfreedingarnir ad veita fjolskylduhjikrun,
pad gerdu peir med pvi ad veita hana vid daglega hjikrun t.d. medan peir toku
lifsmork, pannig gatu peir sinnt henni an pess ad auka timi feeri i pad.

f rannsokn Coyne o.fl. (2011) nefndu hjikrunarfreedingar 4 barnadeild po
nokkrar hindranir og petti sem pyrfti ad beeta til ad auka notkun fj6lskylduhjikrunar i
starfi. Per hindranir sem hjikrunarfraedingarnir nefndu voru of 1itil ménnun, mikid
vinnualag og vanpekking starfsfolks & fjolskylduhjukrun. Hjukrunarfreedingarnir
s0gdu Iélega monnun bitna 4 gedum pjoénustunnar og ad hun ylli pvi ad adeins
grunnhjukrunarpdrfum barnanna veri sinnt en fjolskyldan seti eftir, auk pess sem
hjikrunarfreedingarnir pyrftu oft ad treysta 4 ad foreldrar sinntu uménnun barna sinna.
Til ad auka notkun fj6lskylduhjukrunar i starfi nefndu peir ad gera pyrfti umhverfi
sjukrahussins og deildarinnar fj6lskylduvanna og bata pyrfti adstodu fyrir fjélskyldur
a deildinni, auk pess sem peir toldu ad kliniskar leidbeiningar myndu beeta
fjolskylduhjukrun 4 deildinni.

A vef Landspitalans og Embattis landlaeknis eru ekki adgengilegar kliniskar
leidbeiningar um fj6lskylduhjikrun. Par segir jafnframt ad kliniskar leidbeiningar séu

lagdar fram med pad ad markmidi ad baeta O6ryggi og veita sem besta medferd an
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ohoflegs kostnadar (Embeetti landleknis, 2014). Kliniskar leidbeiningar um
fjolskylduhjukrun, byggdar a gagnreyndri pekkingu geetu skilad sér i markvissari og
beettri pjonustu vid fjolskyldur langveikra sjuklinga (Elisabet Konradsdottir og Erla

Kolbran Svavarsdottir, 2006).

2.4 Samantekt

[ upphafi kaflans var farid yfir rannsoknir sem gerdar hafa verid 4 upplifunum
foreldra af pvi ad eiga langveikt barn og hvada ahrif veikindin h6fdu a lif peirra. bvi
naest var farid yfir rannsoknir & upplifunum systkina af pvi ad eiga systkini sem glimir
vid langvinn veikindi og hvada ahrif pad hefur haft 4 lif peirra. I kaflanum var einnig
fjallad um fj6lskylduhjikrun, kynntar voru adferdir Calgary fjolskylduhjikrunar,
avinningur af stuttum medferdarsamradum, vidhorf hjukrunarfredinga til
fjolskylduhjukrunar og hvada hindranir hjikrunarfraedingar telja ad standi i vegi fyrir

pvi ad fjolskylduhjukrun sé notud meira i starfi.
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Kafli 3. Umraodur

Tilgangur pessarar heimildasamantektar var ad kanna 4hrif langvarandi
veikinda barna 4 foreldra peirra og systkini og fjalla um mikilvaegi
fjolskylduhjukrunar fyrir pennan hop. Leitast var vid ad svara eftirfarandi
rannsoknarspurningum: Hver eru 4hrif langvarandi veikinda barna & foreldra? Hver
eru ahrif langvarandi veikinda barna & systkini peirra? Hver er avinningurinn af
stuttum medferdarsamraedum fyrir fjolskyldur? Hver eru vidhorf hjukrunarfredinga
til fjolskylduhjikrunar og hvad telja peir ad hindri ad hin sé veitt markvisst 1 starfi?

Langvinn veikindi barna hafa vidtek ahrif 4 lif foreldra peirra, pau hafa ahrif a
andlega- og likamlegu heilsu foreldra, félagslif peirra, fjarhag, fjolskyldulif og
foreldrahlutverk. Upplifanir foreldra af veikindum barna sinna og ahrif peirra eru
svipud 6had sjuikdomsgreiningu. God samskipti heilbrigdisstarfsfolks vid foreldra eru
mikilveeg pegar barn greinist med langvinnan sjukdom, vid greiningu vakna sterkar
tilfinningar hja foreldrum og peir hafa porf fyrir skyrar og einfaldar upplysingar um
veikindi barns sins og medferd (Gannoni og Shute, 2009; George o.fl., 2006; Melnyk
o.fl., 2001; Nuutila og Salanterd, 2006). { rannsékn Huldu Sélranar Gudmundsdottur
(2004) kom fram ad 81% foreldra langveikra barna upplifdu einkenni
afallastreituroskunar.

Mikid alag, abyrgd og dvissa einkennir lif margra foreldra sem annast
langveik born sin 1 heimahusi, 4 sama tima og peir sinna umdnnun veika barns sins
purfa peir einnig ad uppfylla parfir annarra fj6lskyldumedlima og sja til pess ad
naudsynlegar hjikrunarvorur séu til (Caicedo, 2014; Carnevale o.11., 2006; O’Brien,
2001). Langvinn veikindi barna skerda oft fjarhag fjolskyldna og hafa hindrandi ahrif

a patttoku foreldra i félagslifi (Caicedo, 2014; Carnevale o.1l., 2006; Goble, 2004;
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Hulda So6lran Gudmundsdottir, 2004; O’Brien, 2001). P6 mikid dlag einkenni
upplifanir foreldra af pvi ad eiga langveikt barn lysa peir einnig jdkvaedum ahrifum
sem veikindin hafa haft 4 lif peirra (Gannoni og Shute, 2009; Kratz o.fl., 2009;
O’Brien, 2001).

Langvinn veikindi barna gjorbreyta lifi systkina peirra, pau geta haft ahrif &
andlega lidan peirra, daglegt lif, félagslif og hlutverk innan fj6lskyldunnar. Pau
upplifa sig oft itundan og finna fyrir afbrydisemi pvi athygli allra beinist ad veika
barninu (Bellin o.1l., 2008; Benderix og Sivberg, 2007; McElfresh og Merck, 2011;
Nolbris o.1l., 2007; Wilkins og Woodgate, 2005; Williams o.f1., 2009). Ad lifa eins
edlilegu lifi og haegt er, er systkinum mikilvagt (Bjork o.l., 2009; Long o.1l., 2015;
Murray, 2002).

Lidan systkina langveikra barna sveiflast oft med lidan veiku systkina peirra,
systkini hafa dhyggjur, upplifa 6tta og kvida auk pess sem veikindum fylgir oft mikil
ovissa sem er peim erfid (Long o.fl., 2015; Nolbris o.fl., 2007). Systkini geta einnig
fundid fyrir einkennum &fallastreituréskunar (Long o.fl., 2015). Systkini hafa porf
fyrir godar upplysingar um sjukdoém og medferd systkina sinna (Herrman, 2010; Long
o.fl., 2015; Wilkins og Woodgate, 2005). Einnig er mikilvagt ad spyrja pau ut i eigin
lidan (Batte o.fl., 2006; Long o.fl., 2015). Langvinn veikindi barna verda oft til pess
a0 systkini taka ad sér aukna abyrgd og ny hlutverk innan fjélskyldunnar, pessi aukna
abyrgd getur studlad ad proska peirra en getur einnig haft neikvaed ahrif & nam peirra
og takmarkad patttoku peirra i félagslifi (Bellin o.fl., 2008; Heaton o.fl., 2005; Long
o.fl., 2015; Wilkins og Woodgate, 2005). Likt og foreldrar lysa systkini einnig
jékvaedum ahrifum sem veikindin hafa haft a4 pau sjalf, fjolskyldulifid og

systkinasambandid (Bellin o.fl., 2008; Herrman, 2010; Long o.fl., 2015).
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Fjolskylduhjukrun hefur verid ad proast innan hjukrunar 4 sidastlionum fjéorum
aratugum, markmid hennar er ad adstoda fjolskyldur vid ad adlagast veikindunum,
beta lidan peirra og hjalpa peim ad koma auga & eigin styrkleika (Elisabet
Konradsdottir og Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2006; Perry, 2009). G6d
fjolskylduhjukrun hefur 4vinning badi fyrir fjolskyldur og hjukrunarfredinga, hun
skilar sér i betri og heildraenni hjukrun og studlar ad betri heilsu og vellidan foreldra
og barns (Coyne o.fl., 2011). Stuttar medferdarsamradur vid fjolskyldur geta hjalpad
hjikrunarfreedingum ad atta sig &4 viohorfum fj6lskyldna til veikinda og gert peim
kleift ad veita betri studning (Martinez o.fl., 2007). Skodadar voru atta rannsoknir &
ahrifum stuttra medferdarsamraedna 4 fjolskyldur, prjar peirra leiddu 1 1j6s ad
fjolskyldur sem fengu stutt medferdarsamtol vid hjikrunarfraedinga upplifdu meiri
studning i samanburdi vid fjolskyldur sem fengu hefdbunda hjikrunarpjonustu
(Ragnarsdottir og Svavarsdottir, 2014; Svavarsdottir o.fl., 2012; Sveinbjarnardottir
0.fl., 2013). I premur samskonar rannséknum syndu nidurstddur ad madur upplifdu
marktaekt meiri studning en madur i samanburdarhop, en ekki var marktekur munur &
upplifudum studningi fedra (Kamban og Svavarsdottir, 2013; Sigurdardottir o.1l.,
2013; Svavarsdottir o.fl., 2014). Nidurstddur annarra rannsokna syndu p6 ad stuttar
medferdarsamradur hofou jakved ahrif a bjargrad fedra og drogu ur dhyggjum peirra
tengdum veikindum barna sinna (Gudnadottir og Svavarsdottir, 2014; Konradsdottir
og Svavarsdottir, 2011).

Hjukrunarfredingar hafa almennt jakveett vidhorf til fj6lskylduhjikrunar og
eru medvitadir um mikilvaegi hennar en upplifa erfidleika vid ad nyta sér adferdir
hennar i starfi (Bruce og Ritchie, 1997; Harrison, 2010). Fraedsla og pjalfun skilar sér
i jakvaedara vidhorfi hjukrunarfraedinga til ad nyta hugmyndafraedina i starfi

(Svavarsdottir, o.fl., 2015 Sveinbjarnardottir o.fl., 2011). beir pattir sem
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hjikrunarfraedingar telja ad hindri markvissa notkun fj6lskylduhjikrunar i starfi eru
m.a. timaskortur, 6fullnegjandi monnun, skortur 4 fredslu og kliniskum
leidbeiningum, minni haefni 1 samskiptum, of litill studningur stofnana og annars
heilbrigdisstarfsfolks, neikvad vidhorf og adstoduleysi (Braun og Foster, 2011; Bruce
og Ritchie, 1997; Coyne o.fl., 2011; Harrison, 2010; Higman og Shaw, 2008).

A Islandi i dag eru ekki adgengilegar kliniskar leidbeiningar um
fjolskylduhjukrun en notkun peirra gaeti skilad sér i battri pjonustu og markvissari
fjolskylduhjukrun fyrir fjolskyldur langveikra sjuklinga (Elisabet Konraddsottir og
Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2006).

Nidurstodur rannsdkna syna ad langvarandi veikindi barna hafa vidtaek ahrif a
lif fj6lskyldna peirra, veikindin hafa ahrif 4 alla patti daglegs lifs badi foreldra og
systkina sem bua vid mikid alag og 6vissu tengda veikindunum. Mikilvagt er ad
hjikrunarfreedingar hafi skilning 4 adstaedum og upplifunum pessara fjolskylda, hann
getur verid grunnurinn ad goou sambandi peirra & milli, stuttar medferdarsamraedur
geta hjalpad hjukrunarfredingum ad ddlast pennan skilning. Hjikrunarfraedingar eru i
lykiladstodu til pess ad veita pessum fjélskyldum studning og upplysingar hvort sem &
timum greiningar, vid eftirlit 4 gongudeild, innlagnir eda 4 heilsugaeslu. Nidurstodur
rannsokna syna ad stuttar medferdarsamradur skila sér i auknum upplifudum
studningi fjolskyldna, ég tel ad per henti vel vid hjukrun fjolskyldna langveikra
barna, paer myndu gera hjukrun peirra heildrenni og auka studning vid fjolskyldurnar.
bad skiptir mali ad hjukrunarfreedingar séu medvitadir um mikilvegi
fjolskylduhjukrunar og hafi jakvett vidhorf til hennar. Til ad fjélskylduhjukrun verdi
hluti af daglegri hjukrun alit ég ad purfi, kliniskar leidbeiningar um fjélskylduhjukrun
og aukna fraedslu og pjalfun i notkun hugmyndafredinnar til hjukrunarfraedinga,

deildarstjora og stofnana.

43



44

3.1. Samantekt

[ kaflanum var leitast vid ad svara peim rannsoknarspurningum sem lagt var
upp med i inngangi. Fjallad var um 4hrif langvarandi veikinda barna 4 foreldra og
systkini. Einnig var fjallad um avinning af fj6lskylduhjukrun fyrir fj6lskyldur og
hjikrunarfreedinga, 4vinning af stuttum medferdarsamraedum fyrir fjolskyldur, vidhorf
hjikrunarfraedinga til fjélskylduhjukrunar og hvada pattir hjukrunarfredingar telji ad
hindri notkun fjélskylduhjukrunar i starfi. { lok kaflans setti ég fram alyktanir um

nidurstodur verkefnisins.



Kafli 4. Lokaoro

Langvinn veikindi barna hafa ahrif a allt daglegt lif fj6lskyldna, badi foreldrar
og systkini upplifa sterkar tilfinningar tengdar veikindunum og lifa vid stoduga dvissu
og dhyggjur. Foreldrar upplifa sig oft eina vegna skilningsleysis annarra & adstedum
peirra, mikilveaegt er ad hjukrunarfraedingar hafi skilning 4 adstedum og lidan
fjolskyldna langveikra barna og getur pad verid grunnurinn ad godu
medferdarsambandi. Vid greiningu purfa fjélskyldur & stuttum tima ad adlagast nyju
lifi, 6liku pvi sem peer 40ur pekktu, hjukrunarfreedingar eru i lykiladstodu til ad meta
parfir pessara fjolskyldna fyrir studning og geta nytt sér adferdir fjolskylduhjikrunar
til ad hjalpa fjolskyldum ad adlagast veikindunum og koma auga 4 eigin styrkleika.

Nidurstodur rannsokna syna ad stutt medferdarsamtol vid fjolskyldur auka
upplifadan studning peirra og geta haft jdkvaed ahrif 4 bjargrad fedra og dregid ur
ahyggjum peirra tengdum veikindum barna sinna. Fjolskylduhjukrun er haegt ad veita
fjolskyldum langveikra barna hvar sem er i heilbrigdiskerfinu par sem
hjikrunarfreedingar starfa. Vidohorf hjukrunarfreedinga til fjolskylduhjukrunar er
almennt jakveett, til ad fjolskylduhjukrun verdi markvissari pattur i hjokrun purfa
hjikrunarfreedingar aukna fraedslu og pjalfun i ad nyta sér adferdir
fjolskylduhjukrunar, asamt pvi ad f4 aukinn studning stofnana, yfirmanna og annars
heilbrigdisstarfsfolks. Auk pess sem kliniskar leidbeiningar um fjolskylduhjikrun

gaetu hjalpad hjukrunarfredingum ad baeta pjonustu vid fjolskyldur langveikra barna.
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fiolskyldu binni?

Hver er adalstudnings-
adili pinn/ ykkar?

Hvernig eru tengslin &
milli ykkar?

" Stutt medferdarsamtal R

1. Hefja medferdarleg samskipti: Bjoda fidlskyldu til samraedna med eda an sjuklings
2. Syna kurteisi og virdingu: Reda tilgang og setja timamork, skyra hlutverk allra

3. Teikna fjolskyldutré og/eda tengslakort

4, Spyrja medfedarspurninga:

a. Hvad brennur helst & ykkur nina?

b. A hvada fiélskyldumedlim hafa veikindin mest ahrif? Hver pjist mest?

¢. Hvad hefur reynst ykkur best/sist hjalplegt vid svipadar adstaedur?

d. Ef pad vaeri ein spurning sem buy/bid geetud fengid svar vid ntina, hver vaeri hun?
e. Hvernig getum vid stutt best vid big og fidIskyldu pina?

f. Hverjar eru skir/parfir ykkar/binar fyrir adstod ntina (vegna medferdar/ttskriftar)?

5. Draga fram styrkleika fidlskyldu: AN

Dami: ,bessi veikindi hafa verid mikid &lag 4 fi6lskylduna. v
Pid hafid synt mikinn styrk og stadid vel vid bakid & hvert 63ru.” LA

Abyrgd: Styrin6pur fidlskylduhjukrunar 4 Landspitala, 4. ttgéfa 2010,
\ Heimild: Wright, LM, og Leahey, M. (2009). Nurses and families. A guide to family assesment intervention. J
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