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Útdráttur 

Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar var að fjalla um þarfir foreldra barna sem 

greinst hafa með krabbamein, reynslu þeirra og upplifun. 

Þarfir foreldra barna með krabbamein geta verið margskonar. Niðurstöður 

rannsókna sýna að algengustu þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein 

eru: upplýsingaþarfir, tilfinningalegar þarfir, félagslegar þarfir, sálfélagslegar þarfir, 

hagnýtar þarfir, trúarlegar þarfir og fjárhagslegar þarfir. Niðurstöður benda til að þarfir 

foreldra séu einstaklingsbundnar. 

Mikilvægustu þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein eru 

upplýsingar varðandi veikindi og meðferð barns, ásamt öðrum tilfinningalegum og 

félagslegum þörfum. Upplifun foreldra einkennist af miklu álagi og þeir upplifa 

tilfinningar eins og kvíða, hræðslu, reiði, óvissu og ótta við að missa barnið sitt. 

Aðlögun foreldra felst í að takast á við veikindi barnsins. Sú aðlögun er allt í senn, 

andleg, félagsleg og líkamleg. Það er foreldrum mikilvægt að reyna að viðhalda sem 

eðlilegustu lífi þrátt fyrir veikindi barns. Umönnunarbyrði þessara foreldra getur verið 

mikil þegar þeir eru heima með barnið. 

Hjúkrunarfræðingar eru í miklum samskiptum við foreldra barna sem greinst hafa 

með krabbamein. Því er mikilvægt að þeir þekki, meti og endurmeti reglulega þarfir 

foreldra barna með krabbamein. Þannig geta hjúkrunarfræðingar aðstoðað foreldra við 

að aðlagast og takast á við veikindi barns við breyttar aðstæður sem fylgir því að eiga 

barn með krabbamein. 

Lykilorð: Þarfir foreldra, börn með krabbamein, reynsla og upplifun foreldra. 
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Abstract 

The purpose of this literature review was to explore the needs of parents of children 

diagnosed with cancer, their experiences and perceptions. 

Needs of parents of children with cancer can be diverse. Study results show that the 

most frequently identified needs of parents of children diagnosed with cancer are: 

informational needs, emotional needs, social needs, psychosocial needs, practical needs, 

religious needs and financial needs. Results indicate that parents' needs are individual. 

The most important needs of parents of children diagnosed with cancer are 

informational needs regarding their child’s illness and treatment as well as emotional 

needs and social needs. Experience of parents is described as being under great pressure 

and they experience emotions such as anxiety, fear, anger, uncertainty and fear of losing 

their child. Parents adapt by dealing with their child’s illness. The adjustment is mental, 

social and physical. It is important for parents to try to maintain a normal life despite the 

illness of their child. The burden of care of these parents can be high when they stay at 

home with their child. 

Nurses and parents of children diagnosed with cancer communicate frequently. It is 

important that nurses identify, evaluate and re-evaluate regularly the needs of parents of 

children with cancer. Nurses can help parents to adapt and cope with the child’s illness 

as well as the changes of circumstances following the diagnosis. 

Keywords: Parents needs, child with cancer, pediatric cancer, perception and experience of 

parents. 
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Inngangur  

Árlega greinast um 10 til 12 börn undir 18 ára aldri með krabbamein hér á landi. 

Það er svipað hlutfall og á öðrum Vesturlöndum. Algengustu krabbamein í börnum eru 

hvítblæði og heilaæxli. Rúmlega helmingur barna sem greinist með krabbamein greinist 

með hvítblæði eða heilaæxli (Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna, 2008). 

Að frátöldum slysum, er krabbamein algengasta dánarorsök barna á aldrinum 5 til 

14 ára. Krabbamein meðal barna er þó í raun sjaldgæft. Meðal barna yngri en 15 ára eru 

þau innan við 1% allra greindra krabbameina. Ekki er kynjamunur á algengi 

krabbameina hjá drengjum og stúlkum. Á árunum 2002 til 2006 var aldursstaðlað 

nýgengi hér á landi 12,1 af hverjum 100.000 drengjum 0 til 14 ára og 8,2 af hverjum 

100.000 stúlkum 10 til 14 ára. Þegar litið er á samsvarandi nýgengi fyrir börn og 

unglinga á aldrinum 0 til 19 ára, þá er það 15,5 af hverjum 100.000 drengjum og 15,9 af 

hverjum 100.000 stúlkum (Jón Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). 

Ekki er vitað hvað veldur krabbameini hjá börnum. Almennt er talið að 

erfðafræðilegir þættir skipti máli hvað varðar myndun krabbameins hjá börnum og eru 

þeir taldir áhrifameiri þættir hjá börnum en fullorðnum. Umhverfisþættir eru taldir vera 

áhættuþættir krabbameins. Það er t.d. vitað að jónandi geislun er áhættuþáttur 

krabbameins. Horfur barna með krabbamein hafa batnað mjög á síðustu áratugum, 

sérstaklega þegar um er að ræða bráðahvítblæði. Þeir þættir sem helst hafa stuðlað að 

bættum horfum barna með krabbamein hafa verið framfarir í greiningu, betri 

krabbameinslyf og nákvæmari tækni í geislameðferðum og skurðaðgerðum. Einnig er 

umönnun og stuðningsmeðferð betri en áður. Allt þetta hefur haft áhrif á bættar horfur 

barna sem greinst hafa með krabbamein. Horfur eru mismunandi og fara eftir því hvaða 
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krabbamein barn er með. Almennt má segja að horfur í dag séu mjög góðar. Mestar 

framfarir hafa orðið í meðferð á bráðu eitilfrumuhvítblæði. Fyrir nokkrum áratugum dóu 

flest börn sem greindust með þennan sjúkdóm en í dag læknast um 90% þessara barna 

með mismunandi krabbameinslyfjum og stundum einnig með ígræðslu beinmergs 

og/eða stofnfrumna. Algengt er að börn þoli krabbameinslyfjagjöf betur en fullorðnir og 

svari meðferð betur. Þau eru hins vegar viðkvæmari fyrir langtímaáhrifum 

geislameðferðar, sem hefur meiri áhrif á vef í vexti. Meðferð er oft mjög erfið og börn 

eru mjög viðkvæm fyrir ýmis konar sýkingum meðan á meðferð stendur (Jón 

Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2008). 

Krabbamein flokkast sem langvinnur sjúkdómur þar sem meðferð stendur lengur 

en í þrjá mánuði. Langvinnir sjúkdómar hafa áhrif á einstaklinga og fjölskyldur þeirra. 

Vegna styttri legutíma hefur umönnun sífellt verið að færast meira á ábyrgð fjölskyldna 

sjúklinganna. Eitt meginviðfangsefni hjúkrunarfræðinga í meðferð barna með 

krabbamein er að fræða og styðja fjölskyldur. Markmiðið er að bæta líðan allra í 

fjölskyldunni og aðstoða hana við að aðlagast breyttum aðstæðum (Elísabet 

Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). 

Að eiga barn sem er með krabbamein er yfirþyrmandi lífsreynsla fyrir báða foreldra 

og veldur álagi á þá. Viðbrögð og tilfinningar sem foreldrar sýna við greiningu eru 

meðal annars efi, örvænting, sorg og reiði. Þegar foreldrar horfast í augu við að 

mögulegt sé að þeir missi barnið sitt veldur það tilvistarlegu áfalli (Patistea, 

Makrodimitri og Panteli, 2000). Við greiningu krabbameins hjá barni verða foreldrar 

fyrir áfalli og margar tilfinningar vakna svo sem sorg, sektarkennd, depurð, kvíði og 

vanmáttarkennd. Aðlögun foreldra að sjúkdómi barns felst í getu til að takast á við 

veikindin. Í því felst andleg, félagsleg og líkamleg aðlögun. Hjúkrunarfræðingar sinna 
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sjúklingum allan sólarhringinn og eru því í kjöraðstöðu til að meta þarfir fjölskyldna 

fyrir stuðning (Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). Flestir 

foreldrar tala um að þegar barn þeirra greinist með krabbamein breyti það því sem þau 

þekkja sem eðlilegt fjölskyldulíf. Það breytir viðhorfum þeirra til lífs og dauða og einnig 

markmiðum, væntingum, vonum og draumum um barnið og fjölskyldulífið (McGrath, 

2002; Patistea, o.fl., 2000). Innlagnir á spítala, sársaukafullar aðgerðir eða meðferðir og 

óljóst bataferli og batahorfur eru algengir álagsþættir sem geta haft áhrif á það hvernig 

barnið og foreldrar þess aðlagast veikindum og breyttum aðstæðum (Sloper, 2000). 

Þörfum foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein er oft skipt í 

upplýsingaþarfir, tilfinningalegar þarfir, sálfélagslegar þarfir, hagnýtar þarfir, trúarlegar 

þarfir og líkamlegar þarfir (Kerr, Harrison, Medves, Tranmer og Fitch, 2007). Einnig 

skiptir félagslegur stuðningur foreldra máli og stuðningur frá fjölskyldu, vinum og 

heilbrigðisstarfsfólki. Fyrir suma foreldra skiptir einnig máli að fá stuðning frá öðrum 

foreldrum barna með krabbamein, sem hafa upplifað svipaða reynslu (Beltrão, 

Vasconcelos, Pontes og Albuquerque, 2007). Í rannsókn sem gerð var á Íslandi kom 

fram að foreldrar töldu sig fá gagnkvæman stuðning að einhverju leyti, með þátttöku í 

tölvutengdum stuðningshópi foreldra barna sem greinst höfðu með krabbamein 

(Bragadóttir, 2008). Stuðningur við foreldra barna með krabbamein, þegar börnin liggja 

á spítala, er þeim mikilvægur. Hann getur verið frá mörgum aðilum eins og frá maka, 

fjölskyldu, vinum, vinnuveitendum, heilbrigðisstarfsfólki og öðrum fjölskyldum í sömu 

aðstæðum (McGrath, 2001). 

Í þessari fræðilegu samantekt verður fjallað um rannsóknir sem gerðar hafa verið á 

þörfum foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein, upplifun þeirra og reynslu. 

Hjúkrunarfræðingar eru í miklum samskiptum við foreldra barna sem greinst hafa með 
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krabbamein. Því er mikilvægt að þeir þekki, meti og endurmeti reglulega þarfir foreldra 

barna með krabbamein. Þannig geta hjúkrunarfræðingar aðstoðað þá við að aðlagast og 

takast á við veikindi barns við breyttar aðstæður sem fylgir því að eiga barn með 

krabbamein. 
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Aðferð 

Við gerð þessarar fræðilegu samantektar voru notaðir gagnagrunnar Scopus og 

Pubmed við öflun heimilda. Leit takmarkaðist við árin 1999 til 2010 og enska og 

íslenska tungu. Leitarorð sem notuð voru við öflun heimilda í gagnagrunnum voru: 

þarfir foreldra, börn með krabbamein, reynsla og upplifun foreldra. 

Tilgangur þessarar fræðilegu samantektar er að kanna hverjar eru mikilvægustu 

þarfir foreldra barna sem hafa greinst með krabbamein, og hver upplifun og reynsla 

þeirra er af því að eiga barn með krabbamein. 
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Fræðileg samantekt 

Þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein eru margskonar. Þessar þarfir 

tengjast upplýsingum, tilfinningalegum, sálfélagslegum, líkamlegum, trúarlegum, 

hagnýtum og fjárhagslegum þáttum. Í töflu 1 má sjá skilgreiningar á þessum þörfum. 

Misjafnt er eftir hverjum og einum hversu mikilvægar þessar þarfir eru. Sumar 

fjölskyldur hafa margar þarfir meðan aðrar hafa fáar þarfir. Hver þörf getur verið 

mismunandi eftir einstaklingi eða því hvernig hann metur hana (Kerr, o.fl., 2007). 

Tafla 1. Skilgreiningar á þörfum foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein 

Þarfir Skilgreiningar 

Upplýsingaþarfir Þörf fyrir upplýsingar til að draga úr ruglingi, 
kvíða og ótta; til að einstaklingur (fjölskylda) sé 
betur upplýstur til að taka ákvarðanir. 

Tilfinningalegar þarfir Þörf fyrir huggun, að tilheyra, að fá hughreystingu 
og skilning á álagstímum 

Sálfélagslegar þarfir Þörf á að vera metinn sem einstaklingur, þarfir sem 
tengjast fjölskyldutengslum og viðurkenning frá 
samfélagi. 

Hagnýtar þarfir Þörf á beinni aðstoð til að klára verkefni eða 
athafnir og þar af leiðandi minnka kröfur á 
einstaklinginn. 

Trúarlegar þarfir Þarfir sem tengjast tilgangi lífs og sambandi við 
æðri mátt. 

Líkamlegar þarfir Líkamleg vellíðan, að vera laus við verki, góð 
næringarinntaka, að geta tekið þátt í athöfnum 
daglegs lífs. Líkamlegar þarfir foreldra snúa að 
líkamlegum þörfum barns með krabbamein. 

(Kerr, o.fl., 2007). 
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Þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum, upplifun og reynslu foreldra barna 

sem greinst hafa með krabbamein. Hér verður fjallað um valdar rannsóknir sem gerðar 

voru á þörfum, reynslu og upplifun foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein. 

Þessar rannsóknir voru valdar vegna þess að þær voru gefnar út á árunum 1999 til 2010 

og foreldar voru þátttakendur í þeim. Í töflu 2 má sjá yfirlit yfir rannsóknir þar sem 

greina má þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein. 

Skoða þarf marga þætti til að meta þarfir fjölskyldna barna sem greinst hafa með 

krabbamein. Þætti eins og fjölskyldumynstur og styrkleika svo sem lífsgildi og lífsýn 

fjölskyldunnar, úrræði og getu til að takast á við vandamál og hverjir eru helstu 

stuðningsaðilar fjölskyldunnar. Þar með er hægt að meta hvernig veikindi barnsins hafa 

áhrif á alla fjölskylduna. Mikilvægt er að fræða fjölskylduna um sjúkdóminn, meta 

úrræði og hvaða þarfir fjölskyldan hefur. Við greiningu sjúkdóms er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingur segi foreldrum að tilfinningar sem þeir upplifa séu eðlileg viðbrögð. 

Einnig skal benda á styrkleika foreldra sem geta nýst þeim við aðlögun að breyttum 

aðstæðum. Fræðsla um sjúkdóm felur einnig í sér fræðslu um meðferð einkenna og 

hvers foreldrarnir megi vænta á meðan meðferð stendur. Einnig skal fræða um áhrif 

sjúkdóms á fjölskylduna og hvernig fjölskyldan getur tekist á við aðlögun og vandamál 

sem upp geta komið. Hjúkrunarfræðingur á að vera talsmaður fjölskyldna og standa 

vörð um réttindi þeirra og kynna þeim réttindi þeirra (Registered Nurses Association of 

Ontario, 2006). 
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Tafla 2. Þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein 

Rannsókn Þarfir Tilgangur Þátttakendur Niðurstöður 

Bayat, o.fl., 
2008 

Félagslegar 

Tilfinningalegar 

 

Að rannsaka 
þunglyndi, 
kvíða og 
vonleysi meðal 
foreldra barna 
með krabbamein 
og áhrif 
félagslegs 
stuðnings. 

47 mæður 

47 feður 

Foreldrar upplifðu mikið 
álag og streitu við 
greiningu krabbameins hjá 
barni. Jákvæð tengsl 
mældust milli þunglyndis, 
vonleysis og kvíða hjá 
báðum kynjum. Neikvæð 
tengsl mældust milli 
félagslegs stuðnings og 
þunglyndis og milli 
vonleysis og félagslegs 
stuðnings. Mæður fundu 
fyrir meiri kvíða og 
vonleysi en feður og þær 
eyddu meiri tíma með 
barninu. 

Beltrão, o.fl., 
2007 

Tilfinningalegar 

Upplýsingar 

Félagslegar 

Trúarlegar 

Að rannsaka 
upplifun og 
bjargráð mæðra 
barna með 
krabbamein. 

10 mæður Þrjú þemu komu fram: a) 
viðhorf og tilfinningar við 
greiningu krabbameins; b) 
upplýsingar sem stuðningur 
til að takast á við 
sjúkdóminn og c) 
félagslegur stuðningur. 
Fagmennska, umhyggja og 
nærgætni starfsfólks var 
mæðrum einnig stuðningur. 
Trú, stuðningur frá 
fjölskyldu, vinum og 
stuðningur frá öðrum 
foreldrum á deildinni var 
mæðrum mikilvægt. 

Brody og 
Simmons, 
2007 

Upplýsingar 

Félagslegar 

Tilfinningalegar 

Líkamlegar 

Fjárhagslegar 

Að rannsaka 
hvaða bjargráð 
hjálpar feðrum 
að aðlagast 
breyttu lífi eftir 
að barn greinist 
með 
krabbamein. 

8 feður Niðurstöður benda til að 
feður hafi þörf fyrir 
aðlögun sem leiðir til þess 
að feður fá tækifæri til að 
læra nýjar leiðir og ný 
bjargráð sem hjálpi þeim að 
takast á við streitu og 
viðgangsefni sem fylgir því 
að eiga barn með 
krabbamein. 

Þeir feður sem tóku þátt í 
rannsókn tóku mikinn þátt í 
umönnun barnsins. 
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Chao, o.fl., 
2003 

Sálfélagslegar 

Félagslegar 

Tilfinningalegar 

Að rannsaka 
sálfélagsleg áhrif vegna 
krabbameins barns á 
barnið og fjölskylduna. 
Einnig að kanna 
þunglyndi hjá börnum. 

24 börn á 
aldrinum 
8-17 ára 

18 
foreldrar 

Foreldrar töldu að veikindi 
barnsins hefðu engin áhrif á 
samband þeirra. Jákvæðar 
breytingar verða í 
samskiptum í fjölskyldum, 
sem getur leitt til þess að 
samband í fjölskyldum 
verður betra og allir í 
fjölskyldunni öðlist nýtt 
viðhorf til lífsins. 

Essen, o.fl., 
2001 

 

Upplýsingar 

Félagslegar 

Tilfinningalegar 

Fjárhagslegar 

Sálfélagslegar 

Hagnýtar 

 

Að rannsaka mikilvægi 
hjúkrunar og aðstoð 
foreldra barna með 
krabbamein. Álit 
foreldra og 
hjúkrunarfræðinga. 

114 
foreldrar 

112 
hjúkrunar- 

fræðingar 

Upplýsingar taldar 
mikilvægar af foreldrum 
og hjúkrunarfræðingum. 
Þriðjungur foreldra og 
fjórðungur 
hjúkrunarfræðinga telja að 
foreldrar þurfi ekki á 
aðstoð að halda við að 
uppfylla þarfir sínar. 

Goldsmith, 
o.fl., 2002 

Upplýsingar 

Hagnýtar 

Samskipti við 
heilbrigðisstarfs-
fólk 

Að rannsaka hverjar 
þarfir foreldra eru 
þegar þeir eru heima 
með barnið. 

25 
foreldrar 

34 
heilbrigðis
-
starfsmenn  

(þ.a. 17 
hjúkrunar-
fræðingar) 

Helstu þarfir foreldra eru 
upplýsingaþarfir og 
hagnýtar þarfir. Foreldrar 
finna leiðir sem henta þeim 
við að kljást við veikindi 
barns og að aðlagast 
breyttum aðstæðum. 
Foreldar hafa þörf á 
leiðbeiningum til að hjálpa 
þeim að skipuleggja 
umönnun barnsins heima.  

Greening og 
Stoppelbein, 
2007 

Tilfinningalegar 

Félagslegar 

 

Að athuga hættu á 
þunglyndi, 
áfallastreituröskun og 
kvíða hjá foreldrum 
barna með krabbamein 
og hvaða bjargráð 
foreldrar nota. 

150 
foreldrar 

(þ.a. 94 
mæður) 

Jákvæð bjargráð og 
félagslegur stuðningur 
hefur jákvæð áhrif á 
andlega líðan foreldra. 
Foreldrar sem nota jákvæð 
bjargráð aðlagast betur. 
Neikvæð bjargráð (forðun, 
áfengisneysla) og 
neikvæðar hugsanir (kenna 
sér um veikindi barns) hafa 
neikvæð áhrif á andlega 
líðan foreldra.  

Hoekstra-
Weebers, 

o.fl., 2001 

Félagslegar 

Sálfélagslegar 

Tilfinningalegar 

 

Að rannsaka áhrif 
stuðnings á 
sálfélagslega virkni 
foreldra barna með 
krabbamein. 

66 mæður 

62 feður 

Mestur stuðningur í 
upphafi meðferðar barns. 
Óánægja með stuðning og 
neikvæð samskipti meiri 
áhættuþáttur hjá feðrum en 
mæðrum.  

Þarfir fyrir stuðning virðast 
vera einstaklingsbundnar. 
Langvarandi áhrif 
stuðnings fannst ekki í 
rannsókn. 

  



10 

 

 

Jackson, 
o.fl., 2007 

Upplýsingar 

Sálfélagslegar 

Félagslegar 

Hagnýtar 

Að rannsaka reynslu 
foreldra barna með 
heilaæxli af 
sjúkrahúsvist. 

53 
foreldrar 

Mikil þörf á upplýsingum 
en foreldrar oft undir miklu 
álagi og gátu ekki meðtekið 
allar upplýsingar. Þörf á 
upplýsingum var enn til 
staðar 2 árum eftir 
greiningu barns. Foreldrar 
lýstu óánægju með 
sjúkrahúsvist barns 6 
mánuðum eftir greiningu 
sem gæti verið vegna minni 
athygli þegar foreldrar hafa 
aðlagast að meðferð barns 
og minna álags eftir að 
lengra er liðið er frá 
greiningu. 

Kars, o.fl., 
2008 

Sálfélagslegar 

Tilfinningalegar 

 

Að rannsaka reynslu 
foreldra barna með 
hvítblæði. 

12 mæður 

11 feður 

Að vera til staðar fyrir 
barnið (being there) 
reyndist foreldrum 
mikilvægt.  

Foreldrar upplifa 
tilvistarlegt áfall þegar barn 
þeirra greinist með 
krabbamein. Röskun verður 
á fjölskyldulífi. Ábyrgð 
foreldra er mikil er kemur 
að lyfjameðferð barns 
heima. 

Kerr, o.fl., 
2007 

Upplýsingar 

Sálfélagslegar 

Tilfinningalegar 

Líkamlegar  

Hagnýtar 

Trúarlegar 

Að rannsaka hverjar 
eru þarfir foreldra 
barna með krabbamein. 

14 mæður  

1 faðir 

Upplýsingar og 
tilfinningalegar þarfir 
mikilvægastar foreldrum. 

Ótti við að missa barnið var 
foreldrum erfitt. 

McGrath, 
2001 

Upplýsingar 

Sálfélagslegar 

Tilfinningalegar 

Hagnýtar 

 

Að rannsaka þarfir og 
stuðning foreldra barna 
sem greinst hafa með 
krabbamein. 

12 
fjölskyldur 

Foreldrar hafa þörf fyrir að 
viðhalda einhvers konar 
eðlilegt lífi þrátt fyrir 
veikindi barns. 

Foreldrar hafa mikla þörf 
fyrir stuðning. 

Patistea, 
o.fl., 2000 

Félagslegar 

Trúarlegar 

Tilfinningalegar 

Fjárhaglegar 

 

Að rannsaka viðbrögð, 
upplifun og bjargráð 
foreldra við greiningu 
barns og við upphaf 
meðferðar. 

41 mæður 

30 feður 

45% foreldra töldu að 
samband við maka styrktist 
eftir greiningu barns. 
Makar aðlagast á svipaðan 
hátt. 

Pöder, o.fl., 
2009 

Upplýsingar 

Tilfinningalegar 

Félagslegar 

 

Upplifun á stuðningi 
foreldra barna sem eru í 
krabbameins- 

meðferð. 

214 
foreldrar  

(50% 
mæður) 

115 barna 

Upplýsingar og samskipti 
við heilbrigðisstarfsfólk eru 
foreldrum mikilvæg. Mest 
var ánægja foreldra með 
tæknilega þekkingu en 
minnst ánægja með 
upplýsingar. 
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Pyke-
Grimm, o.fl., 
1999 

Upplýsingar  

Líkamlegar 

Félagslegar 

Að rannsaka þarfir 
foreldra fyrir 
upplýsingar og hlutverk 
þeirra í ákvarðanatöku. 

58 foreldar Þarfir fyrir upplýsingar 
skiptust í níu þætti: a) 
meðferð og rannsóknir; b) 
batahorfur; c) umönnun 
barns; d) tilfinningaleg 
áhrif; e) aukaverkanir; f) 
líkamleg áhrif; g) 
sjúkdómurinn; h) að takast 
á við sársaukafulla meðferð 
og i) áhrif á fjölskylduna. 

Sloper, 2000 Sálfélagslegar 

Tilfinningalegar 

 

Að rannsaka 
sálfélagslega streitu og 
samband streitu á líðan 
foreldra barna með 
krabbamein og bjargráð 
foreldra. 

68 mæður 

58 feður 

51% mæðra og 40% feðra 
upplifðu mikla streitu sem 
minnkaði ekki með 
tímanum. Innlagnir á 
spítala, sársaukafullar 
aðgerðir eða meðferðir og 
óljóst bataferli og 
batahorfur eru algengir 
álagsþættir. Þeir geta haft 
áhrif á aðlögun foreldra 
vegna veikinda barns og 
breyttra aðstæðna. 

Soanes, o.fl., 
2009 

Upplýsingar 

Hagnýtar 

Tilfinningalegar 

 

Að rannsaka reynslu 
foreldra barna með 
heilæxli og reynsla 
barnanna sjálfra. 

10 börn á 
aldrinum 
4-13 ára.  

9 mæður 

9 feður 

4 þemu sem kom fram í 
rannsókn. 1) að fá og leita 
upplýsinga; 2) að finna leið 
í gegnum ferlið (finding 
your way through); 3) áhrif 
veikinda á lífið og 4) hvar 
og frá hverjum væri hægt 
að fá aðstoð.  

Foreldrar telja mikilvægt 
að einn aðili aðstoði 
fjölskylduna að finna leið í 
flóknu ferli. 

Tarr og 
Pickler, 1999 

Upplýsingar 

Sálfélagslegar 

Trúarlegar 

Tilfinningalegar 

Að rannsaka ferli sem 
foreldrar ganga í gegn 
um þegar þeir verða 
einnig sjúklingar 
(become cancer 
patient). 

4 
fjölskyldur 

3 
heilbrigðis
-starfsfólk 

Helstu niðurstöður: að 
reyna að lifa eins eðlilegu 
lífi og hægt er, að sætta sig 
við að lífið verður aldrei 
eins, að skilja hvað þarf að 
gera og að sætta sig við það 
sem ekki er hægt að breyta. 

Yiu og 
Twinn, 2001 

Upplýsingar 

Sálfélagslegar 

Tilfinningalegar 

Hagnýtar 

Að rannsaka þarfir 
foreldra við fyrstu 
sjúkrahúsvist barns 
eftir greiningu 
krabbameins. 

4 mæður 

1 faðir 

Þarfir sem komu fram: 1) 
þörf á viðurkenningu á 
viðbrögðum, 

2) þörf á viðurkenningu á 
hræðslu við 
sjúkrahúsinnlögn, 

3) þörf á upplýsingum og 
4) þörf fyrir stuðning. 
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Þegar foreldrar fá þá greiningu að barnið þeirra sé með krabbamein leiðir það til 

mikils álags og streitu (Bayat, Erdem og Kuzucu, 2008; Beltrão, o.fl., 2007; Hoekstra-

Weeber, Jaspers, Kamps og Klip, 2001; Wijnberg-Williams, Kamps, Klip og Hoekstra-

Weebers, 2006). Þetta aukna álag á foreldra barna með krabbamein byrjar strax við 

greiningu og heldur áfram við fyrstu stig meðferðar. Oftast minnkar álagið þegar líður á 

meðferð (Hoekstra-Weeber, o.fl., 2001; Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). Í rannsókn á 

sálfélagslegri streitu og samband streitu á líðan foreldra barna með krabbamein kom 

fram að 51% mæðra og 40% feðra upplifðu streitu við greiningu barns. Átján mánuðum 

eftir greiningu krabbameins hjá barni var streita hjá foreldrum enn mikil (Sloper, 2000). 

Þörf fyrir stuðning virðist vera einstaklingsbundin. Lítill stuðningur getur verið 

nægur fyrir suma foreldra á meðan aðrir eru óánægðir þrátt fyrir meiri stuðning 

(Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001). Stuðningur foreldra barna með krabbamein er þeim 

mikilvægur og getur verið frá mörgum aðilum svo sem frá maka, fjölskyldu, vinum, 

vinnuveitendum, heilbrigðisstarfólki og öðrum fjölskyldum með sambærilega reynslu. 

Foreldrar vilja reyna að viðhalda einhvers konar eðlilegt lífi þrátt fyrir veikindi barns 

(McGrath, 2001). Niðurstöður rannsóknar á greiningu krabbameins hjá barni benda til 

þess að ferlið sé flókið fyrir foreldra barnsins. Oft eru einkenni barna óljós og foreldrar 

vita ekki hvort þeir eigi að leita með barnið til læknis vegna almennra einkenna. Þannig 

getur tími einkenna fyrir greiningu hjá barni verið foreldrum erfiður og getur haft áhrif á 

aðlögun og viðbrögð við greiningu krabbameins hjá barni. Við greiningu barns með 

krabbamein breytist hlutverk foreldra, úr því að vera foreldri heilbrigðs barns í að vera 

foreldri veiks barns (Dixon-Woods, Findlay, Young, Cox og Heney, 2001). 

Í rannsókn á þörfum foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein kom fram að 

stuðningur við foreldra var mestur í upphafi meðferðar en minnkaði eftir því sem leið á 
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meðferð barns (Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001; Pöder og von Essen, 2009; Wijnberg-

Williams, o.fl., 2006). Í sænskri rannsókn á þörfum foreldra barna með krabbamein 

voru báðir foreldrar ánægðir með stuðning sem þeir fengu þótt hann minnkaði eftir því 

sem tími leið frá greiningu. Mæður töldu sig fá meiri stuðning á einum tímapunkti 

rannsóknar eða sex mánuðum eftir greiningu en annars fannst ekki kynjamunur 

(Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001). 

Þegar barn greinist með krabbamein leiðir það til tilvistarlegs áfalls fyrir foreldra 

og það raskar eðlilegu fjölskyldulífi hjá öllum fjölskyldumeðlimum. Nú til dags eru 

börn að mestu leyti heima eftir greiningu krabbameins. Það leiðir til þess að ábyrgð 

foreldra er mikil er kemur að lyfjameðferð barns heima og umönnunarbyrði foreldra 

eykst bæði vegna sjúkdóms og fylgikvilla hans sem og vegna lyfjameðferðar við 

krabbameini barns (Kars, Duijnstee, Pool, van Delden og Grypdonck, 2008). Þrjú þemu 

komu fram við greiningu viðtala á upplifun tíu mæðra barna með krabbamein en þau 

voru: a) viðhorf og tilfinningar við greiningu krabbameins, b) upplýsingar sem 

stuðningur til að takast á við sjúkdóminn og c) félagslegur stuðningur. Fagmennska, 

umhyggja og nærgætni heilbrigðisstarfsfólks var mæðrum einnig stuðningur. Trú, 

stuðningur frá fjölskyldu og vinum og stuðningur frá öðrum foreldrum á deildinni sem 

einnig áttu barn með krabbamein hjálpaði mæðrum að takast við sjúkdóminn og 

líkamleg, sálfræðileg og félagsleg áhrif hans (Beltrão, o.fl., 2007). 

Í eigindlegri rannsókn á upplifun foreldra barna með heilaæxli kom fram í 

greiningu viðtala að foreldrar upplifðu mikið áfall þegar barn þeirra greindist með 

heilaæxli og réttar upplýsingar voru foreldrum mikilvægar á þeim tíma. Helstu 

niðurstöður rannsóknar leiddu í ljós að margir foreldrar töldu mikilvægt að 

heilbrigðisstarfólk væri hreinskilið þegar það ræddi um greiningu krabbameins, 
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meðferð, batahorfur og almennt að samskipti væru góð. Að geta treyst 

heilbrigðisstarfsfólki skipti foreldra máli sem og góð samskipti. Það jók líkurnar á að 

reynsla þeirra af spítalainnlögn barns væri jákvæð og hjálpaði þeim að takast á við það 

að hafa litla stjórn á aðstæðum. Hreinskilni heilbrigðisstarfsfólks og traust til þeirra 

hjálpaði foreldrum að aðlagast, veitti þeim stuðning og upplýsti þá. Foreldrar sem 

upplifðu samskipti við heilbrigðisstarfsfólk á neikvæðan hátt töldu að óviss svör, 

gleymska, ruglingur og léleg samskipti milli heilbrigðisstarfsfólks hafi haft áhrif þar á. 

Að vera vel upplýstir hjálpaði foreldrum að skilja starfsemi spítalans, meðferð vegna 

krabbameins barnsins og hjálpaði þeim að aðlagast greiningu og sjúkrahúsvist barnsins. 

Sex mánuðum eftir greiningu kom fram hjá nokkrum foreldrum að samskipti við 

hjúkrunarfræðinga væru betri en við greiningu krabbameins barns. Það bendir til að 

tengsl verði á milli foreldra og hjúkrunarfræðinga sem taka tíma að myndast og að það 

myndist meðferðarsamband, eftir að áfall foreldra við greiningu minnkar. Í rannsókninni 

á gæðum sambands milli heilbrigðisstarfsfólks og foreldra kom fram að sex mánuðum 

eftir greiningu barns taldi meirihluti foreldra að minni áhugi og athygli væru gefin 

barninu og að þörfum fjölskyldunnar. Einnig kom fram að upplýsingar skiptu foreldra 

miklu máli. En of litlar eða of miklar upplýsingar gátu valdið foreldrum álagi og þeir 

gátu þar af leiðandi upplifað reiði, hræðslu og óvissu við greiningu. Foreldrar töldu sig 

vera undir miklu álagi við greiningu og gátu því ekki meðtekið allar upplýsingar sem 

þeir fengu á þeim tíma. Einnig töldu foreldrar mikilvægt að upplýsingar væru 

endurteknar til að þeir gætu meðtekið og skilið upplýsingar og fræðslu. Umönnun 

barnsins skipti foreldra mestu máli og að þörfum bæði barns og þeirra væri sinnt. 

Flestum foreldrum fannst hjúkrunin vera til fyrirmyndar og að öllum þörfum væri sinnt. 

En sumir voru óánægðir með hjúkrun barnsins og hvernig staðið var að meðferð þess. 
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Ein móðir í rannsókn taldi að til þess að barnið hennar fengi góða umönnun yrði hún að 

vera vingjarnleg við heilbrigðisstarfsfólk, ekki spyrja of mikið, og gera málamiðlanir á 

hverju stigi. Flestir foreldrar upplifðu sjúkrahúsvist sem jákvæða reynslu og fengu 

formlegan og óformlegan stuðning. Sumir foreldrar töldu það til stuðnings að geta talað 

við aðra foreldra með sambærilega reynslu en aðrir töldu það ekki hjálpa sér og að það 

ylli þeim frekar álagi (Jackson o.fl., 2007). 

Í rannsókn á viðbrögðum, erfiðleikum og styrkleikum foreldra barna með hvítblæði 

kom fram við greiningu barns að sumir foreldranna fundu fyrir auknum kvíða eftir 

greiningu en hjá sumum minnkaði kvíði. Þótt það væri erfitt að barnið væri með 

krabbamein þá væri loksins búið að greina hvað væri að barninu. Afneitun og að fá álit 

annars læknis tengdist þeirri von að fyrsta greiningin á krabbameini væri röng. Þegar 

foreldrar áttuðu sig á að greiningin væri rétt fundu þeir oft fyrir reiði. Helstu erfiðleikar 

sem foreldrar upplifðu fyrst eftir greiningu barns voru tilfinningalegt uppnám og 

fjárhagsáhyggjur. Einnig vandamál við að tengjast öðrum og að skilja hvernig 

heilbrigðiskerfið virkaði. Von, félagslegur stuðningur og stuðningur frá maka var talinn 

gagnlegasti stuðningurinn í að bregðast við margvíslegum vandamálum sem upp komu 

við greiningu krabbameins hjá barni. Upplifun foreldra var ótti við framtíðina, ótti um 

líf barnsins og óumflýjanlegar breytingar á öllu fjölskyldulífi. Þegar foreldrar kenndu 

sjálfum sér um sjúkdóm barnsins var það tengt því að hafa ekki farið fyrr með barnið til 

læknis vegna einkenna sem það hafði haft (Patistea, o.fl., 2000). 

Gerð var rannsókn á þörfum foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein fyrir 

upplýsingar. 58 foreldrar svöruðu spurningalista þar sem þeir merktu við hversu 

mikilvægar upplýsingarnar voru þeim. Þörf fyrir upplýsingar skiptust í níu þætti: a) 

meðferð og rannsóknir; b) batahorfur; c) umönnun barns; d) tilfinningaleg áhrif; e) 
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aukaverkanir; f) líkamleg áhrif; g) sjúkdómurinn; h) að takast á við sársaukafulla 

meðferð barns og i) áhrif á fjölskylduna. Mikilvægustu þarfirnar í tengslum við 

upplýsingar voru varðandi meðferð og niðurstöður rannsókna, líkur á batahorfum og 

umönnun barns. Næst mikilvægustu þarfir að mati foreldra voru að fá upplýsingar um 

áhrif sjúkdóms á líðan barns, hugsanlegar aukaverkanir lyfja og líkamleg áhrif vegna 

krabbameins á barnið. Að mati foreldra var minnst þörf á upplýsingum sem tengdust því 

að takast á við sársaukafullar meðferðir barns og áhrif sjúkdómsins á fjölskylduna. 

Feður töldu mikilvægi upplýsinga um batahorfur mest en mæður töldu mesta þörf vera á 

upplýsingum um meðferð og á niðurstöðum rannsókna barnsins. Samkvæmt rannsókn 

var mikill munur á þörfum foreldra eftir kyni. Upplýsingarþarfir eru 

einstaklingsbundnar. Þær upplýsingar sem gefnar eru foreldrum verða að vera 

einstaklingsmiðaðar og byggðar á þörfum fjölskyldunnar. Því er mikilvægt að meta og 

endurmeta reglulega þarfir foreldra fyrir upplýsingar og fræðslu (Pyke-Grimm, Degner, 

Small og Mueller, 1999). 

Samkvæmt niðurstöðum rannsóknar á þörfum foreldra barna sem greinst hafa með 

krabbamein, eru upplýsingaþarfir og tilfinningalegar þarfir mikilvægustu þarfir foreldra. 

Aðrar þarfir hafa þó líka mikið gildi fyrir foreldra. (Kerr, o.fl., 2007). Samkvæmt 

rannsókn á þörfum foreldra barna með krabbamein kom fram að þær upplýsingar sem 

skiptu foreldrana mestu máli, voru almennar upplýsingar um heilsu og meðferð vegna 

krabbameins barnsins. Tilfinningalegar þarfir voru næst mikilvægustu þarfirnar að mati 

foreldra. Þær tilfinningar sem foreldrar upplifðu tengdust krabbameini barnsins, 

lækningu, greiningu, meðferð og fylgikvillum sjúkdómsins og hvernig framtíð barnsins 

yrði (Kerr, Harrison, Medves og Tranmer, 2004). 
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Tilgangur rannsóknar sem gerð var í Bretlandi var að kynna sér reynslu barna með 

heilaæxli og foreldra þeirra. Rannsóknin var eigindleg og lýsandi. Foreldrar barna með 

heilaæxli eða æxli í mænu frá aldrinum fjögurra til sextán ára var boðið að taka þátt. 

Tekin voru hálf stöðluð viðtöl við foreldra á ákveðnum tímabilum rannsóknarinnar sem 

stóð yfir í eitt ár. Níu mæður og níu feður tóku þátt. Foreldrunum fannst upplýsingar 

ekki vera nægjanlegar. Þeim fannst magn og stig upplýsinga í byrjun vera yfirþyrmandi 

og ruglandi. Þeim fannst upplýsingar ekki vera gefnar reglulega og lítið flæði 

upplýsinga á meðan á greiningu barnsins stóð. Á meðan á lyfjameðferð barns stóð voru 

upplýsingar betri og meira viðeigandi. Við greiningu barnsins leituðu foreldrar að 

fræðslu á netinu en fundu nokkrar vefsíður sem voru gamlar, vöktu ótta eða voru 

óviðeigandi og margir hættu að nota netið. Foreldrarnir töldu að gott hefði verið ef þeim 

hefði verið sagt frá vefsíðum sem væru áreiðanlegar og viðurkenndar af fagaðilum. Í 

byrjun meðferðar fannst foreldrum að mörgum spurningum væri ósvarað þar sem þeim 

fannst að heilbrigðisstarfólk ályktaði um þekkingarstig þeirra og niðurstaðan varð sú að 

foreldrar urðu pirraðir, fundu fyrir álagi og voru áhyggjufullir. Reynsla foreldra var að 

þeir þyrftu að læra hvernig krabbameinsmeðferð barnsins færi fram (finding your way 

through treatment). Það skipti foreldrana miklu máli að hjúkrun og þjónusta við barnið 

væri skipulögð og það hafði áhrif á reynslu þeirra og aðlögun að veikindum barnsins. 

Samskipti voru talin fullnægjandi þegar spítalinn, deildir og heilbrigðisstarfsfólk voru 

upplýst um meðferð barnsins dag frá degi sem og framtíðarmeðferðaráætlun. 

Tilfinningar eins og að vera bjargarlaus og að hafa enga stjórn á aðstæðum voru mestar í 

byrjun meðferðar. Foreldrum reyndist erfitt að vita ekki hvar væri hægt að leita aðstoðar 

og þjónustu, hvernig heilbrigðiskerfið virkaði og hvert framhaldið yrði. Seinna þegar 

leið á meðferð barns og komið var á göngudeild olli það foreldrum álagi að bókuðum 
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tímum barns var breytt eða seinkað sem og óvissa um hversu langan tíma hver 

heimsókn á spítalann tæki. Foreldrum fannst umönnunarbyrði vera mikil og þeim fannst 

mikilvægt að reyna að finna rútínu í breyttum aðstæðum. Einnig upplifðu foreldrar 

félagslega einangrun hjá fjölskyldunni vegna sýkingarhættu barns. Foreldrum fannst 

einnig mikilvægt að geta verið eitt með maka sínum. Í byrjun meðferðar barns fannst 

foreldrum erfitt að hitta marga sem komu að meðferð barnsins þar sem það krafðist 

athygli og tíma foreldranna. Á þeim tíma upplifðu foreldrar einnig mikla þreytu og voru 

undir miklu álagi. En þegar leið á meðferð fannst þeim það ekki erfitt þar sem þeir 

skildu að hver og einn hafði mismunandi hlutverk í meðferð barnsins. Foreldrar töldu að 

reynsla þeirra hefði verið betri ef þeir gætu leitað til eins aðila sem þekkti meðferð 

barnsins, veitti þeim upplýsingar um meðferð og gæti svarað spurningum þeirra. Einnig 

töldu þeir æskilegt að sá aðili væri tengiliður milli þeirra og læknisins (Soanes, 

Hargrave, Smith og Gibson, 2009). 

Helstu niðurstöðum rannsóknar á þörfum kínverskra foreldra barna með 

krabbamein var skipt í átta þætti. Þessir þættir voru: a) þörf fyrir viðurkenningu á 

viðbrögðum foreldra; b) þörf fyrir viðurkenningu á hræðslu við sjúkrahúsinnlögn; c) 

þörf fyrir upplýsingar; d) þörf fyrir stuðning; e) þörf fyrir fjárhagslegan stuðning; f) þörf 

fyrir aðstoð við heimilisstörf; g) þörf fyrir að geta átt tíma fyrir sjálfan sig og h) þörf 

fyrir hæfni í foreldrahlutverki. Farið var yfir fyrstu fjóra þættina í rannsókn, sem 

höfundar töldu skipta mestu máli og höfðu áhrif á reynslu foreldra, meðan barn þeirra lá 

á sjúkrahúsi. Foreldrar voru í afneitun og upplifðu álag við greiningu. Sex vikum eftir 

greiningu barns höfðu foreldrar sætt sig við að greiningin væri rétt. Þótt foreldrar lýstu 

því yfir að þeir væru búnir að sætta sig við greiningu krabbameins hjá barni, þá voru 

margir álagsþættir sem sköpuðu kvíða hjá þeim. Þættir eins og ótti við að missa barnið, 
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aukaverkanir lyfjameðferðar og hræðsla við endurkomu krabbameins eða að meðferð 

muni ekki ganga vel. Þörf á viðurkenningu á hræðslu við sjúkrahúsinnlögn skipti 

foreldra máli. Sjúkrahúsdvöl var lýst sem erfiðri lífsreynslu af foreldrunum, sérstaklega 

fyrsta innlögn barnsins. Þessi hræðsla minnkaði þegar leið á meðferð og um leið og 

foreldrar urðu vanir spítalaumhverfinu. Þörf fyrir upplýsingar skiptist í þrjá þætti í 

rannsókn: a) þörf fyrir fræðslu um sjúkdóm og batahorfur, b) upplýsingar um umönnun 

barns og c) einstaklingsmiðaðar upplýsingar. Við greiningu barns fannst foreldrum 

mikilvægt að fá upplýsingar um sjúkdóminn, meðferð, lyf og framvindu. Upplýsingar 

gáfu foreldrum einhverskonar stjórn á aðstæðum og minnkaði tilfinningu um óvissu. 

Foreldrar töldu mikilvægt að fá upplýsingar og fræðslu um hvernig þeir ættu að hugsa 

um barnið, til að geta hjálpað við umönnun þess. Foreldrar töldu mikilvægt að fá að vita 

allt sem snéri að barninu og að geta séð um barnið heima. Einnig kom fram að foreldrar 

vildu einstaklingsmiðaðar upplýsingar, ekki almennar upplýsingar sem geta verið of 

miklar og geta jafnvel vakið ótta hjá þeim. Tilfinningalegar þarfir voru einnig 

mikilvægar að mati foreldra, til að geta tekist á við breyttar aðstæður og veikindi barns. 

Stuðningur frá fjölskyldu skipti þá miklu máli og stuðningur frá heilbrigðisstarfsfólki. 

Foreldrar fengu tilfinningalegum og fjárhagslegum þörfum fullnægt með hjálp frá 

öðrum fjölskyldumeðlimum. Stuðningur frá heilbrigðisstarfsfólki var foreldrum styrkur 

og þeir gátu tjáð sig um tilfinningar sínar. Allir foreldrar töldu maka sinn veita sér 

mestan stuðning. Upplýsingar sem gefnar voru á meðan meðferð barns við krabbameini 

stóð voru ekki bara mikilvægar heldur veittu foreldrum styrk til að takast á við erfiðar 

og breyttar aðstæður. Niðurstöður rannsóknar benda til að upplýsingar verði að vera 

einstaklingsmiðaðar og það sé gert með því að meta og endurmeta þarfir foreldra fyrir 

upplýsingar. Einnig benda niðurstöður rannsóknar á að foreldrar þurfi á fagfólki að 
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halda til að hjálpa þeim að finnast þeir vera vel upplýstir svo þeir geti tekið þátt í 

umönnun barnsins af öryggi (Yiu og Tvinn, 2001). 

Í rannsókn sem gerð var á foreldrum barna sem hafa greinst með krabbamein í 

Taívan kom fram að foreldrar töldu sig koma öðruvísi fram við barnið eftir greiningu 

þess. Þátttakendur voru 18 foreldrar barna með krabbamein. Það kom fram í 

niðurstöðum að foreldrar töldu að viðhorf þeirra og hegðun gagnvart barninu hefði 

breyst eftir að í ljós kom að barnið var með krabbamein. Almennt urðu foreldrar meira 

verndandi og gerðu ekki eins miklar kröfur til barnanna. 83% foreldra hugsuðu meira 

um mataræði barna og hugsuðu meira um alla daglega umönnun barnsins. Tveir þriðju 

foreldra gerðu minni kröfur til barnanna í sambandi við heimilisstörf og helmingur 

foreldranna gerði minni kröfur til lærdóms. 61% foreldra töldu sig vera linari í uppeldi 

og aga. Helmingur foreldra taldi sig huga betur að mataræði og almennri umönnun 

annarra barna sinna. Einnig töldu 44% foreldranna að þeir sinntu barninu með 

krabbamein betur en systkinum þess. Foreldrar töldu að veikindi barnsins hefðu engin 

áhrif á samband þeirra. Niðurstöður benda til að mati höfunda að jákvæðar breytingar 

verði í samskiptum innan fjölskyldna barna með krabbamein og að allir í fjölskyldunni 

öðlist nýtt viðhorf til lífsins. Einnig að foreldrar og systkin sýni jákvæða aðlögun að 

veikindum barnsins. Foreldrar sem fundu til sektarkenndar og töldu sig eiga sök á því að 

barnið væri með krabbamein byggðu það á þeirri skoðun að þeir hafi ekki sinnt barninu 

nægilega vel. Foreldrar geta verið að reyna að bæta fyrir það, því er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um að foreldrar geti haft tilfinningar um að 

krabbameinið sé þeim að kenna eða að þeir hafi brugðist í umönnun barnsins (Chao, 

Chen, Wang, Wu og Yeh, 2003). 
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Tilgangur rannsóknar á reynslu feðra barna með krabbamein var að athuga hvaða 

stuðning og bjargráð feður hafa. Alls tóku 8 feður þátt í rannsókninni. Þótt það væri 

mikið áfall að fá þá greiningu að barnið væri með krabbamein þá voru feðurnir fljótir að 

beina hugsunum sínum í hvað þyrfti að gera í sambandi við meðferð barnsins. 

Líkamlegar, tilfinningalegar og fjárhagslegar kröfur voru alltaf til staðar sem gerði þeim 

erfitt fyrir að aðlagast breytingum á lífinu og áhrifum veikindanna á fjölskylduna. Allir 

feðurnir töldu að samband allra í fjölskyldunni styrktist meðan barnið var í meðferð 

(Brody og Simmons, 2007; McGrath, 2001). Feður mátu mikils að heilbrigðisstarfsfólk 

væri hreinskilið þegar það veitti þeim upplýsingar um krabbamein og meðferð barnsins. 

Með því að nota félagslegan stuðning með uppbyggilegum samskiptaleiðum voru feður 

líklegri til að nota jákvæð bjargráð sem hjálpuðu þeim að aðlagast breyttum aðstæðum. 

Það sem kom rannsakendum á óvart var að allir feðurnir sem tóku þátt í rannsókn, voru 

mikið með barninu og sáu mikið um umönnun þess. Það sem getur haft áhrif á þá 

niðurstöðu var að þeim sem boðin var þátttaka voru á spítalanum. Því getur verið að þeir 

feður sem ekki tóku mikinn þátt í hjúkrun barnsins hafi verið fjarverandi vegna vinnu. 

Helstu niðurstöður rannsóknar voru að feður þurfa góðan félagslegan stuðning, sterk 

tjáskipti og að þeir þurfa að aðlagast breytingum vegna krabbameins barns. Með því að 

hjálpa fjölskyldum að byggja á og benda á styrkleika foreldra og styrkja jákvæð 

bjargráð sem þeir nota, geta hjúkrunarfræðingar hjálpað þeim að aðlagast. Foreldrar 

geta þar af leiðandi tekist á við allar þær kröfur og það álag sem fylgir því þegar barn er 

með krabbamein (Brody og Simmons, 2007). 
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Þarfir foreldra barna á spítala 

Þegar barn þarf að leggjast inn á spítala vegna veikinda veldur það miklu álagi á 

foreldra þess. Þarfir foreldra geta verið margar og mikilvægt að hjúkrunarfræðingar viti 

hverjar þarfir þeirra eru og geti þar af leiðandi hjálpað þeim að takast á við aukið álag 

og streitu. Margar rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum, reynslu og upplifun foreldra 

barna á spítölum. En minna hefur verið rannsakað hvernig þessum þörfum er fullnægt. 

Hér er fjallað ítarlega um nokkrar valdar rannsóknir sem gerðar hafa verið um þarfir 

þessara foreldra. Þessar rannsóknir voru valdar vegna þess að þær voru birtar á árunum 

1999 til 2010 og þátttakendur voru foreldrar barna á spítala. Börn með krabbamein 

þurfa oft að leggjast inn á spítala bæði vegna meðferðar og fylgikvilla sem upp geta 

komið. Því er hér greint frá rannsóknum á þörfum foreldra barna á spítala almennt. Það 

má vænta þess að þarfir foreldra barna á spítala séu svipaðar og þarfir foreldra barna 

sem greinst hafa með krabbamein. Í töflu 3 má sjá yfirlit rannsókna á þörfum foreldra 

barna sem eru á spítala. 

Rannsókn var gerð hér á landi á Barnaspítala Hringsins á mikilvægustu þörfum 

foreldra barna á barnadeildum og hvernig þeim var fullnægt. Þar kom fram að flestum 

þörfum foreldra barna á barnadeildum væri að einhverju leyti fullnægt. Þátttakendur 

voru 205 foreldrar og flestir voru mæður. Þátttakendur fylltu út spurningalista sem 

þróaður var af Guðrúnu Kristjánsdóttur á þörfum foreldra barna sem eru á spítala. 

Kannaðir voru 51 þættir. Meirihluti barnanna hafði áður þurft að leggjast inn á spítala. 

Mikilvægustu þarfirnar að mati 80% foreldra voru: a) að geta treyst því að barnið fái 

bestu hjúkrunarþjónustu þótt foreldri sé ekki viðstatt; b) að gefnar séu leiðbeiningar um 

umönnun barnsins í tengslum við heimferð; c) að fá upplýsingar um allar þekktar 

heilbrigðisframtíðarhorfur barnsins; d) að vera upplýstur um alla meðferð sem barnið 
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fær; e) svefnaðstaða fyrir foreldra; f) að fá upplýsingar um áhrif veikindanna og 

meðferð í tengslum við veikindin sem og áhrif meðferðar á vöxt og þroska barns; g) að 

fá að vera með barninu allan sólarhringinn ef foreldri óskar þess; h) að geta treyst því að 

barnið fái bestu læknisþjónustu þótt foreldri sé ekki viðstatt; i) að fá nákvæmar 

upplýsingar um ástand barnsins og j) að fá að vita allt sem er gert við eða fyrir barnið og 

hvers vegna. Tveimur þörfum var fullnægt að öllu leyti að mati yfir 80% foreldra. Þær 

voru að geta treyst því að barnið fái bestu hjúkrunarþjónustu þótt foreldrið sé ekki á 

staðnum og að fá að vera hjá barninu allan sólarhringinn. Um 20% foreldra töldu að átta 

þörfum væri alls ekki fullnægt. Þessar þarfir eru: a) að haldnir séu skipulagðir fundir 

með foreldrum þar sem þeir geti deilt og rætt um reynslu sína af spítalavist barns; b) að 

hitta aðra foreldra með svipaða reynslu af veikindum barns; c) að fá skriflegar 

upplýsingar um heilsu barns til að geta rifjað upp t.d ástæðu innlagnar, nöfn á 

veikindum, rannsóknum, lyfjum og einfaldar útskýringar; d) að sérstakur starfsmaður 

(hjúkrunarfræðingur/ læknir) sé á deild sem hefur það hlutverk að sinna þörfum 

foreldra; e) að fá tækifæri til að tjá sig um líðan og tilfinningar í einrúmi við 

hjúkrunarfræðing eða lækni; f) að fá eftirfylgni hjúkrunarfræðings (t.d. á 

heilsugæslustöð) eftir útskrift barns til að gæta heilbrigðisöryggis í tengslum við 

sjúkrahúsvist; g) að geta borðað með barninu á deildinni og h) að sér hreinlætisaðstaða 

sé fyrir foreldra á deildinni. Þessar þarfir töldu foreldrar þó ekki vera mikilvægustu 

þarfirnar. Jákvæð fylgni var á milli alvarleika veikinda barns og heildarmikilvægis 

þarfa. Menntun foreldra hafði áhrif á reynslu þeirra af að eiga barn á spítala og aukin 

menntun dró úr þörfum foreldra (Helga Bragadóttir, Guðrún Kristjánsdóttir og Herdís 

Gunnarsdóttir, 2006). 
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Shields, Kristensson-Hallström og O´Callaghan (2003), Shields, Hunter og Hall 

(2004) og Shields, Young og McCann (2008) gerðu samskonar rannsóknir og notaður 

var sami spurningalisti og í rannsókn Helgu Bragadóttur o.fl. (2006) sem sagt var frá hér 

á undan, en heilbrigðisstarfsfólk var einnig þátttakendur. Tilgangur rannsóknar Shields 

o.fl. (2004) sem gerð var á spítölum í Englandi var að bera saman mun á því hvernig 

foreldrar barna á spítala mátu þarfir sínar og hins vegar hvernig heilbrigðisstarfsfólk mat 

þarfir foreldranna. Helstu niðurstöður benda til að heilbrigðisstarfsfólk hafi talið að 

sumum þörfum væri ekki fullnægt en að foreldrar hafi talið að flestum þörfum væri 

fullnægt að einhverju leyti. Markmið rannsóknar var að stuðla að bættum samskiptum 

milli foreldra barna á spítala og heilbrigðisstarfsfólks. Athugaður var munur á mikilvægi 

þarfa og hvernig þessum þörfum var mætt. Þátttakendur voru 85 foreldrar og af þeim 

voru 90% mæður. Heilbrigðisstarfsfólk var 73 og af þeim voru 90% konur og 

hjúkrunarfræðingar voru í meirihluta (64%). Heilbrigðisstarfsfólk taldi allar þarfir 

mikilvægar en foreldrar töldu þriðjung þarfanna ekki vera mikilvægar. Munur var á því 

hvernig heilbrigðisstarfsfólk og foreldrar töldu að þessum þörfum væri mætt. 

Heilbrigðisstarfsfólk taldi mikilvægustu þarfirnar vera í eftirtalinni röð: 1. að foreldrar 

geti treyst heilbrigðisstarfsfólki; 2. að foreldrum væri treyst; 3. þarfir sem tengjast veika 

barninu og öðrum fjölskyldumeðlimum og 4. þörf fyrir upplýsingar. Foreldrar töldu hins 

vegar mikilvægi þarfa vera: 1. að geta treyst heilbrigðisstarfsfólki; 2. þörf á 

upplýsingum, 3. að foreldrum væri treyst og 4. þarfir sem tengjast veika barninu og 

öðrum fjölskyldumeðlimum. Helsti munur á mikilvægi þarfa var á þörfum fyrir 

upplýsingar þar sem foreldrar töldu það vera næst mikilvægustu þörfina á eftir því að 

geta treyst öðrum fyrir barninu en heilbrigðisstarfsfólk taldi upplýsingar ekki vera á 

meðal mikilvægustu þarfa foreldra. Einnig kom fram að þörf foreldra fyrir að vera hjá 
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barninu allan sólarhringinn var ekki mætt að öllu leyti að mati foreldra og 

heilbrigðisstarfsfólks, þrátt fyrir að það sé mikilvæg sálfélagsleg þörf barna með 

krabbamein og foreldra þeirra (Shields, o.fl., 2004). Í niðurstöðum rannsóknar Shields 

o.fl. (2003) sem gerð var í Svíþjóð kom fram að heilbrigðisstarfsfólk taldi sálfélagslegar 

þarfir foreldra vera mikilvægari en foreldrar töldu sjálfir. Heilbrigðisstarfsfólk taldi 

fleiri þarfir mikilvægar en foreldrarnir en foreldrar töldu færri þörfum vera fullnægt. Í 

rannsókn Shields o.fl. (2008) sem gerð var á spítölum í Ástralíu kom fram munur á því 

hvernig þarfir voru metnar og uppfylltar að mati foreldra barna á spítala og 

heilbrigðisstarfsfólks. Áhugaverðar niðurstöður að mati rannsakenda voru að 58% 

foreldra og 27% heilbrigðisstarfsfólks töldu ekki mikilvægt að hitta aðra foreldra með 

sambærilega reynslu og tala við þá um upplifun sína af innlögn barns á spítala (Shields, 

o.fl., 2008). Það sem sameiginlegt var í rannsóknunum frá Englandi, Svíþjóð og 

Ástralíu, var að foreldrar voru sjálfstæðari en heilbrigðisstarfsfólk taldi þá vera í að 

uppfylla þarfir sínar sjálfir án aðstoðar frá heilbrigðisstarfsfólki. Að mati rannsakenda 

gat það bent til þess að foreldrar vissu ekki um aðstoð sem var í boði fyrir foreldra á 

spítölum (Shields o.fl., 2003; 2004; 2008). 
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Tafla 3. Þarfir foreldra barna á spítala 

Rannsókn Þarfir  Tilgangur Þátttakendur Niðurstöður 

Hallström, 
Runesson og 
Elander, 
2002 

Upplýsingar  

Tilfinningalegar 

Sálfélagslegar 

Þörf fyrir 
öryggi barns 

Að rannsaka þarfir 
foreldra meðan barn 
þeirra lá á spítala. 

35 foreldrar Öryggi barns var 
foreldrum mikilvægt og 
að vera hjá barninu.  

Foreldrum fannst 
mikilvægt að hafa 
stjórn á aðstæðum.  

Að vera jákvæður í garð 
starfsfólk kom einnig 
fram. 

Helga 
Bragadóttir,  

ofl., 2006 

Upplýsingar 

Tilfinningalegar 

Sálfélagslegar 

Félagslegar 

Að rannsaka 
mikilvægi þarfa 
foreldra barna á 
spítala og hvernig 
þessum þörfum er 
mætt. 

117 mæður 

34 feður 

80% foreldra töldu 10 
þarfir mjög mikilvægar. 
Flestum þörfum var 
fullnægt. 20% töldu að 
8 þörfum væri ekki 
fullnægt. 

Pai, Bhaduri, 
Jain, Kumar 
og Sethi, 
2008 

Upplýsingar 

Tilfinningalegar 

Trúarlegar 

Að kanna og lýsa 
upplifun mæðra 
barna sem liggja á 
barnaskurðdeild. 

10 mæður Helsta hugtak sem kom 
fram: að vera vongóð 
um að það verði í lagi 
með barnið. 

Shields, 
o.fl., 2003 

Upplýsingar 

Tilfinningalegar 

Sálfélagslegar 

Félagslegar 
Líkamlegar 

Að rannsaka mun á 
þörfum foreldra 
barna á spítala að 
mati foreldra og að 
mati 
heilbrigðisstarfsfólks. 

113 foreldrar (83% 
mæður) 

132 heilbrigðis- 

starfsfólk 

Munur fannst á 
mikilvægi þarfa. 
Flestum þörfum var 
fullnægt. Helsti munur 
var á sálfélagslegum 
þörfum foreldra. 
Foreldrar voru 
sjálfstæðari í að 
uppfylla þarfir en 
heilbrigðisstarfsfólk 
taldi þá vera. 

Shields, 
o.fl., 2004 

Upplýsingar 

Tilfinningalegar 

Sálfélagslegar 

Félagslegar 

Líkamlegar 

Að rannsaka mun á 
áliti foreldra barna á 
spítala á eigin 
þörfum og áliti 
heilbrigðisstarfsfólks 
á þörfum 
foreldranna. 

85 foreldrar (90% 
mæður) 

73 
heilbrigðisstarfsfólk 

(64% hjúkrunar-
fræðingar) 

Munur fannst á 
mikilvægi þarfa. 
Foreldrar voru 
sjálfstæðari í að 
uppfylla þarfir en 
heilbrigðisstarfsfólk 
taldi þá vera. 

Shields, 
o.fl., 2008 

Upplýsingar 

Tilfinningalegar 

Sálfélagslegar 

Félagslegar 

Líkamlegar 

Að rannsaka mun á 
áliti foreldra barna á 
spítala á eigin 
þörfum og áliti 
heilbrigðisstarfsfólks 
á þörfum 
foreldranna. 

130 foreldrar (81% 
mæður)  

79 
heilbrigðisstarfsfólk 

(54 hjúkrunar-
fræðingar) 

Munur fannst á 
mikilvægi þarfa og 
hvernig þörfum var 
fullnægt. 

Foreldrar voru 
sjálfstæðari í að 
uppfylla þarfir en 
heilbrigðisstarfsfólk 
taldi þá vera. 
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Heilbrigðisstarfsfólk og foreldrar barna með krabbamein 

Foreldrar eru mikið á spítala vegna meðferðar barns sem er með krabbamein og 

fylgikvilla bæði vegna lyfjameðferðar og sjúkdóms barnsins. Foreldrar eru því í miklum 

samskiptum við heilbrigðisstarfsfólk og mikilvægt er að gott meðferðarsamband 

myndist milli þessara einstaklinga. Hjúkrunarfræðingar eru í miklum samskiptum við 

foreldra barna sem hafa krabbamein og því er mikilvægt að þeir þekki þarfir foreldra, og 

meti og endurmeti reglulega þarfir þeirra. 

Fram kom í rannsókn á foreldrum barna með hvítblæði að foreldrar verða 

(becoming) sjúklingar um leið og barnið verður sjúklingur. Að verða sjúklingur 

(becoming) er ferli sem foreldrar upplifa eftir að barn þeirra greinist með krabbamein. 

Alls tóku 4 fjölskyldur þátt í rannsókn, fjórar mæður og þrír feður. Einnig tóku þátt 2 

hjúkrunarfræðingar og 1 læknir. Helstu niðurstöður rannsóknar voru þær að foreldrar og 

heilbrigðisstarfsfólk var sammála um það hvernig ferli meðferðar vegna krabbameins 

barns fer fram. Einnig voru þau sammála um hlutverk foreldra og heilbrigðisstarfsfólks í 

tengslum við meðferð barns og þætti sem hafa áhrif á hana. Einnig voru foreldrar og 

heilbrigðisstarfsfólk sammála um að takmarkanir væru á því hvernig 

heilbrigðisstarfsfólk þekkir og bregst við reynslu foreldra barna með krabbamein. 

Heilbrigðisstarfsfólk sætti sig við þessar takmarkanir en foreldrar töldu að þessar 

takmarkanir væru vegna skorts á næmni og skilnings heilbrigðisstarfsfólks á þörfum 

þeirra. Þættir sem komu fram í rannsókn voru: a) foreldrum fannst mikilvægt að reyna 

að lifa eins eðlilegu lífi og hægt er til þess að finna jafnvægi í erfiðum aðstæðum; b) að 

reyna að lifa lífinu eins og mögulegt var og láta veikindin ekki stjórna öllu lífinu; c) að 

sætta sig við að lífið verði ekki eins; d) að skilja hvað þarf að gera, að aðlagast og takast 

á við ný viðfangsefni og verkefni; e) að sætta sig við það sem ekki er hægt að breyta. 
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Foreldrar notuðu ýmis bjargráð við að takast á við veikindi barns. Allir foreldrarnir 

stóðu frammi fyrir erfiðum ákvörðunum og reynslu sem þeir höfðu ekki þurft að takast á 

við áður og það olli þeim miklu álagi. Foreldrar fundu hins vegar einhverja stjórn á 

lífinu með því að sætta sig við breyttar aðstæður og reyna að aðlagast þeim. Það að 

foreldri hafði góða stjórn á aðstæðum gerði barninu einnig kleift að takast á við 

veikindin. Að vera á spítala reyndist foreldrum erfitt en það gat þó verið jákvætt, því þá 

var einhver annar sem bar ábyrgðina og sá til þess að allt væri framkvæmt sem 

nauðsynlegt var, svo sem lyfjagjöf. Trú og stuðningur frá kirkju styrkti foreldra í því að 

takast á við veikindi barnsins. Einnig fengu foreldrar stuðning frá fjölskyldu, vinum og 

öðrum foreldrum á deildinni. Heilbrigðisstarfsfólk veitti foreldrum stuðning og lét þeim 

finnast þeir vera sérstakir og að barninu væri sinnt af umhyggju (Tarr og Pickler, 1999). 

Rannsókn var gerð á þörfum foreldra barna með krabbamein þegar foreldrar eru 

heima með barnið, í sambandi við lyfjagjafir, aukaverkanir og samskipti við 

heilbrigðisstarfsfólk. Þátttakendur voru 25 foreldrar barna með hvítblæði, 15 læknar, 17 

hjúkrunarfræðingar og 2 sálfræðingar. Þegar foreldrar voru spurðir hvort þeir ættu í 

vandræðum með lyfjagjafir svöruðu 84% neitandi en töluðu um að fyrstu mánuðirnir 

hefðu verið erfiðir, á meðan þeir voru læra að takast á við lyfjagjafir barns. Flestir 

foreldranna töluðu um að þeir hefðu búið til stundaskrá til að muna hvaða lyf ætti að 

gefa og hvenær. Þannig gætu þeir komið í veg fyrir mistök í lyfjagjöfum. Niðurstöður 

benda til að foreldrar finni leiðir sem henti þeim til að takast á við og aðlagast 

viðfangsefnum sem þeir þurfa að kljást við. Foreldar töluðu um þörf á leiðbeiningum til 

að hjálpa þeim að skipuleggja umönnun barnsins heima. Um þriðjungur (36%) foreldra 

var ekki nægjanlega ánægður með þá aðstoð sem þeir fengu í sambandi við lyfjagjafir 

heima. Læknar töldu sig gefa góðar útskýringar á lyfjameðferð og aukaverkunum lyfja 
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og að foreldrar gætu haft samband ef þeir hefðu einhverjar spurningar. Foreldrar voru 

ánægðir með upplýsingarnar sem þeir fengu en hefðu viljað vera betur búnir undir á 

hverju þeir gætu átt von. Foreldrar virtust vera í meiri erfiðleikum með að eiga við 

aukaverkanir lyfjanna en lyfjagjafirnar sjálfar. Einnig kom fram að foreldrar töldu að 

læknar og hjúkrunarfræðingar kynnu sitt hlutverk mjög vel en gleymdu því að foreldrar 

eru nýir í þessu hlutverki og vita ekki hvernig þeir eigi að bregðast við og takast á við 

meðferð barnsins. Foreldrar voru spurðir um hversu oft þeir notuðu netið til að finna 

upplýsingar um hvítblæði. 38% foreldra notuðu netið a.m.k. vikulega til að afla sér 

upplýsinga fyrstu mánuðina eftir greiningu krabbameins hjá barni en sjaldnar þegar leið 

á meðferð. Fjórðungur foreldra notaði ekki netið vegna þess að þeir skildu ekki 

upplýsingar eða urðu óttaslegnir af neikvæðum upplýsingum sem þeir fundu 

(Goldsmith, Silverman og Safran, 2002). 

Rannsókn var gerð á upplifun foreldra barna með krabbamein og 

hjúkrunarfræðinga á hjúkrun og aðstoð meðan á meðferð barns vegna krabbameins stóð 

og á milli meðferða. Þátttakendur voru 114 foreldrar (mæður, n= 83 og feður, n= 31) og 

121 hjúkrunarfræðingar. Flestir foreldrar töldu félagslegar þarfir og upplýsingarþarfir 

vera þeim mikilvægastar. Flestir hjúkrunarfræðingar töldu að upplýsingaþarfir og 

tilfinningalegar þarfir væru mikilvægastar. Þriðjungur foreldra (n=38) og einn af 

hverjum fjórum hjúkrunarfræðingum (n=31) töldu að foreldrar þyrftu ekki aðstoð við að 

uppfylla þarfir sínar. Tuttugu og fimm mæður og þrettán feður töldu sig ekki þurfa á 

aðstoð að halda. Ellefu foreldrar sem voru með barn í meðferð og 27 foreldrar sem ekki 

voru með barn í meðferð töldu sig ekki þurfa á aðstoð að halda. Flestir foreldrar töldu 

mikilvægustu þarfirnar vera: félagslegar þarfir, upplýsingaþarfir, tilfinningalegar þarfir 

og að vel sé hugsað um barn. Flestir hjúkrunarfræðingar töldu mikilvægustu þarfir 
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foreldra vera: upplýsingaþarfir, tilfinningalegar þarfir, félagslegar þarfir, þátttaka í 

ákvarðanatöku og að vel sé hugsað um barn. Flestir foreldrar barna sem voru í meðferð, 

töldu mikilvægustu þarfir vera upplýsingaþarfir, félagslegar þarfir og að vel væri hugsað 

um barnið. Foreldrar barna sem ekki voru í meðferð töldu mikilvægustu þarfir vera: 

félagslegar þarfir, tilfinningalegar þarfir og upplýsingaþarfir. Flestir foreldrar sem töldu 

þörf á aðstoð (n=76) nefndu tilfinningalegar þarfir, fjárhagslegar þarfir og hagnýtar 

þarfir. Hjúkrunarfræðingar (n=76) töldu foreldra hafa tilfinningalegar þarfir og hagnýtar 

þarfir (Essen, Enskär og Skolin, 2001). 

Kynjamunur á þörfum foreldra 

Þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein geta verið misjafnar og fara 

eftir því hvernig einstaklingur metur þarfir sínar. Mæður geta metið þarfir sínar á annan 

hátt en feður. Einnig er mögulegt að persónuleiki, viðhorf, sjálfsmat og reynsla hafi 

áhrif á þarfir foreldra. Samkvæmt niðurstöðum rannsókna virðast þarfir vera 

einstaklingsbundnar. Hér verður fjallað um kynjamun sem fannst í rannsóknum sem 

fjallað hefur verið um hér að ofan. 

Samkvæmt rannsókn á reynslu foreldra barna með hvítblæði, var áherslumunur á 

milli kynjanna þrátt fyrir að báðir foreldrar vildu vera til staðar fyrir barnið (being 

there). Þessi munur er klínískt marktækur að mati höfunda. Mæður einblíndu á að vera 

með í öllu sem snéri að barninu og töldu mikilvægt að vera með barninu. Feður voru 

frekar talsmenn barnsins og reyndu að styrkja það á hagnýtan eða verklegan hátt. Það 

reyndist þeim líka auðveldara að leyfa mæðrum að vera til staðar fyrir barnið og þeir 

studdu þær í því að vera hjá barninu þegar það var á spítala en voru þar af leiðandi 

meira heima með öðrum fjölskyldumeðlimum (Kars, o.fl., 2008). 
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Í rannsókn á þörfum foreldra fyrir upplýsingar og hvaða hlutverki þeir vilja gegna í 

ákvörðunum um meðferð barns kom fram að feður töldu mikilvægi upplýsinga varðandi 

batahorfur vera mestar en mæður töldu mesta þörf vera á upplýsingum um meðferð og 

niðurstöður rannsókna. Samkvæmt niðurstöðum kom fram klínískt marktækur munur á 

mikilvægi þarfa foreldra fyrir upplýsingar. Niðurstöður benda til að upplýsingaþarfir 

séu einstaklingsbundnar og að foreldrar hafi mismunandi áherslur varðandi hvaða þarfir 

þeir telja mikilvægar. Þær upplýsingar sem gefnar eru foreldrum verða því að vera 

einstaklingsmiðaðar og byggðar á þörfum þeirra. Mikilvægt er því að meta og 

endurmeta reglulega þarfir þeirra fyrir upplýsingar og fræðslu (Pyke-Grimm, o.fl., 

1999). 

Í rannsókn á upplifun foreldra barna sem hafa greinst með krabbamein kom fram 

klínískt marktækur kynjamunur. Mæður töldu mikilvægara en feður, að geta tekið þátt í 

hjúkrun barns og að samfella væri í meðferð barns. Enginn faðir taldi mikilvægt að geta 

tekið þátt í hjúkrun barnsins. Feður töldu umhverfi mikilvægara en mæður og að hugsað 

væri vel um barnið. Báðum foreldrum fannst upplýsingaþarfir og félagslegar þarfir vera 

mikilvægar. Mæður töldu mikilvægara en feður að geta tekið þátt í hjúkrun barnsins 

þegar það var á spítala. Fleiri mæður en feður töldu sig þurfa aðstoð við þarfir sem 

snéru að aðstoð og stuðningi til að þekkja og skilja eigin þarfir. Þær töldu mikilvægt að 

einn starfsmaður (hjúkrunarfræðingur) sæi um þjónustu og veitti upplýsingar um 

meðferð og barnið (Essen, o.fl., 2001). 

Þegar niðurstöður rannsóknar sem gerð var á fimm ára tímabili á foreldrum barna 

með krabbamein eru skoðaðar í sambandi við minnkandi andlegt álag í ljósi félagslegs 

stuðnings, kom fram tölfræðilegur marktækur munur á milli kynjanna á því hvernig 

félagslegur stuðningur hafði áhrif á það hvernig foreldrarnir upplifðu andlegt álag. 
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Félagslegur stuðningur hjá mæðrum hafði lítil sem engin áhrif á andlega líðan og virkni 

en það voru jákvæð tengsl þar á milli hjá feðrum. Mæður töldu sig fá meiri félagslegan 

stuðning við greiningu krabbameins hjá barni og sex mánuðum eftir greiningu en feður. 

Félagslegur stuðningur skiptir foreldra miklu máli. Samkvæmt rannsókn kom fram hjá 

feðrum jákvæð fylgni á milli andlegrar vanlíðunar fimm árum eftir greiningu 

krabbameins barns og óánægju með félagslegan stuðning (r2 = .24). Þessi fylgni virðist 

ekki vera hjá mæðrum. Niðurstöður rannsóknar benda til að feður telja gæði stuðnings 

mikilvægari en magn (Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). Samkvæmt rannsókn á áhrifum 

stuðnings á sálfélagslegar þarfir foreldra kom fram að mæður töldu sig fá meiri stuðning 

en feður sex mánuðum á eftir greiningu barns (t = 2.31, p< .03) og einnig töldu mæður 

sig fá minni neikvæðan stuðning en feður, sex mánuðum eftir greiningu (t = 2.12; 

p<.05) og 12 mánuðum eftir greiningu (t = 2.16; p< .05) annars var ekki munur á 

kynjunum (Hoekstra-Weeber, o.fl., 2001). 

Samkvæmt rannsókn Helgu Bragadóttur o.fl. (2006) kom fram tölfræðilegur 

marktækur kynjamunur á þörfum foreldra barna á spítala. Mæður töldu þarfirnar 

marktækt mikilvægari en feður (mæður = 3.25; feður = 3,04; p≤ 0,04) en þennan mun 

má kannski skýra með því að það eru oftast þær sem dvelja með börnunum á 

spítalanum. Kyn, aldur, hjúskaparstaða, menntun og barnafjöldi virðast vera þættir sem 

skipta máli í mati foreldra á því hvernig þörfum þeirra var mætt. Samkvæmt Shields 

o.fl. (2004) skiptir einnig máli að mati foreldra hvernig innlögn barnsins var, hvort 

barnið lagðist inn brátt eða að innlögn hafi verið fyrirhuguð. 

Vegna aukins álags á samband foreldra og vegna aukinnar umönnunarbyrði barna 

sem greinst hafa með krabbamein var rannsakað hvort krabbamein barns væri örsök 

skilnaðar hjá foreldrum. Niðurstöður rannsóknar sem gerð var í Noregi sýndu að svo var 
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ekki, en einhver fylgni var um aukna skilnaðartíðni ef um Wilms æxli var að ræða 

(Syse, Loge og Lyngstad, 2010). Einnig kom fram í rannsókn sem gerð var í Grikklandi 

á foreldrum barna með krabbamein að orsök skilnaðar hjá foreldrum tengdist 

erfiðleikum sem fyrir voru í sambandinu. Orsökin fyrir skilnaði foreldra var ekki 

veikindi barnsins. 45% foreldra töldu að samband við maka styrktist eftir að barn þeirra 

greindist með krabbamein og meiri samheldni yrði milli foreldranna (Patistea, o.fl., 

2000). Hins vegar ef maki var ekki til staðar, gat sjaldan komið vegna fjarlægðar frá 

spítala eða vegna vinnu, gat það aukið á álag á mæðurnar (Beltrão, o.fl., 2007). 
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Umræður 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum, reynslu og upplifun foreldra barna 

sem greinst hafa með krabbamein. Hér hefur verið greint frá helstu niðurstöðum nýlegra 

rannsókna á þörfum þeirra. Niðurstöður benda til að þarfir þessara foreldra séu 

einstaklingsbundnar. Sumir foreldrar hafi margar þarfir en aðrir færri. Hins vegar eru 

upplýsingaþarfir, tilfinningalegar þarfir og félagslegarþarfir mikilvægustu þarfirnar hjá 

lang flestum ef ekki öllum foreldrum. 

Fram hefur komið í rannsóknum að foreldrar fá mestan stuðning við greiningu 

krabbameins hjá barni og við upphaf meðferðar en síðan minnkar hann. Einnig hefur 

komið fram að álag á foreldra er mest við greiningu og heldur áfram við fyrstu stig 

meðferðar. Oftast minnkar álagið þegar líður á meðferð (Hoekstra-Weeber, o.fl., 2001; 

Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). Það getur bent til þess að foreldrar hafi fleiri þarfir við 

greiningu og fyrst eftir að meðferð barns hefst og eða að foreldrar hafi náð að aðlagast 

veikindum barnsins og breyttum aðstæðum þegar líður á meðferð eða framgang 

sjúkdóms. 

Þarfir virðast vera einstaklingsbundnar samkvæmt rannsóknum. Lítill stuðningur 

við að fullnægja þörfum getur verið nægur fyrir suma foreldra meðan aðrir eru óánægðir 

en fá meiri stuðning til að fullnægja þörfum (Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001). Það getur 

bent til þess að foreldrar sem eru óánægðir hafi margar þarfir sem þeir geta ekki uppfyllt 

og þurfi á aðstoð frá öðrum að halda til að uppfylla þær. Því er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar þekki, meti og endurmeti reglulega þarfir hvers foreldris til að 

aðstoða þá við að takast á við veikindi barns og aðlagast breyttum aðstæðum. 
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Niðurstöður rannsókna benda til að foreldrar hafi mikla þörf fyrir upplýsingar. 

Upplýsingar geta verið mismunandi og helstu upplýsingar sem foreldrar vilja eru: 

upplýsingar um sjúkdóm, meðferð barns, aukaverkanir lyfja og batahorfur (Jackson, 

o.fl., 2007 Kerr o.fl., 2004; Kerr o.fl., 2007; Pyke-Grimm, o.fl., 1999; Yiu og Twinn, 

2001). Foreldrar vilja einnig fá skriflegar upplýsingar en telja sig ekki fá nægilegt magn 

af þeim (Kerr o.fl., 2004; 2007; Pyke-Grimm, o.fl., 1999). Að vera vel upplýstir 

hjálpaði foreldrum að skilja starfsemi spítalans, meðferð vegna sjúkdóms barnsins og að 

aðlagast veikindum og sjúkrahúsvist barns. Upplýsingar skiptu foreldra miklu máli. Of 

litlar eða of miklar upplýsingar gátu valdið foreldrum álagi og þeir gátu þar af leiðandi 

upplifað reiði, hræðslu og óvissu við greiningu. Foreldrar töldu sig vera undir miklu 

álagi við greiningu og gátu því ekki meðtekið allar upplýsingar sem þeir fengu á þeim 

tíma. Einnig töldu þeir mikilvægt að upplýsingar séu endurteknar til að þeir gætu 

meðtekið og skilið upplýsingar og fræðslu (Jackson o.fl., 2007). Að eiga barn með 

krabbamein krefst þess að foreldrar meðtaki miklar og flóknar upplýsingar. Það veldur 

álagi á foreldra sem auk þess óttast um barnið og framtíðina. Foreldrar upplifa 

margskonar tilfinningar og sýna mismunandi viðbrögð bæði við greiningu krabbameins 

og meðferð. 

Stuðningur foreldra barna á spítala er þeim mikilvægur og getur verið frá mörgum 

aðilum eins og frá maka, fjölskyldu, vinum, vinnuveitendum, heilbrigðisstarfólki og 

öðrum fjölskyldum í sömu aðstæðum (McGrath, 2001). Sumir foreldrar töldu það til 

stuðnings að geta talað við aðra foreldra (Bragadóttir, 2008; Patistea o.fl., 2000; Yiu og 

Tvinn, 2001) en aðrir töldu það ekki hjálpa sér, heldur ylli það þeim frekara álagi 

(Jackson o.fl., 2007). Nú til dags eru börn að mestu leyti heima hjá sér eftir greiningu 
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krabbameins. Það leiðir til þess að ábyrgð foreldra er mikil er kemur að því að gefa lyf 

heima og að hugsa um barnið vegna sjúkdóms og aukaverkana lyfja (Kars, o.fl., 2008). 

Foreldrum fannst umönnunarbyrði vera mikil og þeim fannst mikilvægt að reyna að 

finna rútínu við breyttar aðstæður. Einnig upplifðu foreldrar félagslega einangrun vegna 

sýkingarhættu barns (Soanes, o.fl., 2009). Þegar foreldrar voru spurðir hvort það væri 

eitthvað sem gæti gert reynslu þeirra betri þá svöruðu þeir að það myndi hjálpa mikið að 

einn aðili sæi um allt sem snéri að meðferð barnsins, sem þeir gætu leitað til og gæti 

veitt þeim upplýsingar (Shields, o.fl., 2004; Soanes, o.fl., 2009). 

Ekki eru allir foreldrar sem þurfa á aðstoð að halda við að uppfylla þarfir sínar. Um 

þriðjungur foreldra taldi sig ekki þurfa á aðstoð að halda og einn af hverjum fjórum 

hjúkrunarfræðingum taldi að foreldrar þurfi ekki á aðstoð annarra að halda til að mæta 

þörfum sínum. Það getur bent til þess að foreldrar viti ekki um stuðning sem er í boði á 

spítölum (Essen, o.fl., 2001) en einnig getur það bent til þess að foreldrar sem hafa gott 

stuðningsnet í kringum sig og samheldna fjölskyldu telji sig ekki þurfa á aðstoð fagfólks 

að halda til að uppfylla þarfir sínar. 

Það reyndist foreldrum mikilvægt að reyna að lifa eins eðlilegu lífi og hægt. Einnig 

að finna jafnvægi við erfiðar aðstæður og að koma í veg fyrir að veikindi barns stjórni 

lífi þeirra. (McGrath, 2001; Tarr og Pickler, 1999;). Foreldrar töldu að mikilvægt væri 

að sætta sig við að lífið verður ekki eins, að skilja hvað þarf að gera og aðlagast og læra 

að takast á við ný viðfangsefni (Tarr og Pickler, 1999). Þetta viðhorf, að sætta sig við að 

lífið verður ekki eins og áður sem og að leyfa veikindunum ekki stjórna öllu í lífinu eru 

jákvæð viðhorf sem foreldrar geta nýtt sér. Það getur stuðlað að jákvæðri aðlögun 

foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein og hjálpað þeim að aðstoða barnið við 

aðlögun að veikindum sínum. 
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Innlögn barns á spítala var lýst sem erfiðri lífsreynslu fyrir foreldra þar sem þeir 

upplifðu hræðslu, sérstaklega við fyrstu innlögn. Þessi hræðsla minnkaði þegar leið á 

meðferð og þegar foreldrar urðu vanir spítalaumhverfinu og vegna aðlögunar foreldra 

að veikindum barns. Einnig benda niðurstöður rannsóknar á að foreldrar þurfi á aðstoð 

fagfólks að halda svo þeir finni fyrir öryggi við umönnun barnsins. Foreldrar upplifa oft 

óvissu við greiningu krabbameins hjá barni og að hafa ekki stjórn á aðstæðum. Einnig 

kom fram að foreldrar vildu einstaklingsmiðaðar upplýsingar, en ekki almennar 

upplýsingar sem geta verið of ítarlegar og geta jafnvel vakið ótta foreldra (Yiu og 

Tvinn, 2001). Þessar niðurstöður benda til mikilvægis þess að hjúkrunarfræðingar þekki 

og meti þarfir foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein. Foreldrar upplifa ýmsar 

tilfinningar og mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar útskýri fyrir foreldrum að þær séu 

eðlilegar. 

Í viðtölum rannsóknar Jackson, o.fl. (2007) kom fram í viðtali við eina móður að 

hún taldi að til þess að barnið hennar fengi góða umönnun yrði hún að vera vingjarnleg 

við heilbrigðisstarfsfólk, spyrja ekki of mikið og gera málamiðlanir á hverju stig. Það er 

athyglisvert að skoða þetta nánar. Getur verið að foreldrar séu hræddir um að barn 

þeirra fái ekki góða umönnun og meðferð ef að heilbrigðisstarfsfólki líkar ekki við 

foreldra barnsins. Af hverju telja foreldrar sig þurfa að koma til móts við 

heilbrigðisstarfsfólk en ekki að það komi til móts við þá. Árangursrík samskipti skipta 

miklu máli bæði fyrir foreldra og heilbrigðisstarfsfólk og mikilvægt er að foreldrar geti 

tjáð sig án ótta við að það bitni á umönnun barnsins. 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar um þarfir og reynslu foreldra barna á spítala. 

En fáar rannsóknir hafa verið gerðar á því hvernig þörfum þessara foreldra er fullnægt. Í 

flestum rannsóknum um þarfir foreldra barna á spítala er meirihluti þátttakenda mæður. 
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Mæður er oftast þær sem dvelja með börnum sínum á spítala (Helga Bragadóttir o.fl., 

2006). Það getur bent til þess að þessar niðurstöður eigi frekar við um þarfir mæðra. 

Kyn, aldur, hjúskaparstaða, menntun og barnafjöldi virðast vera þættir sem tengjast því 

hvernig foreldrar meta það hvernig þörfum þeirra var mætt. Einnig skiptir máli hvernig 

innlögn barnsins bar að, hvort barnið lagðist inn brátt eða innlögn var fyrirhuguð 

(Shields, o.fl., 2004). Þegar hjúkrunarfræðingar meta þarfir foreldra barna sem greinst 

hafa með krabbamein og foreldra barna á spítala er mikilvægt að þeir meti eftirfarandi 

þætti: fjölskyldumynstur, styrkleika foreldra, viðhorf og hvernig foreldrar takast á við 

vandamál ásamt því hverjir helstu stuðningsaðilar foreldra eru. 

Samkvæmt rannsókn sem gerð var hér á landi á þörfum foreldra barna á barnadeild 

og hvernig þeim þörfum var fullnægt kom fram að flestum þörfum foreldra barna á 

barnadeildum var fullnægt að einhverju leyti. Tveimur þörfum var fullnægt að öllu leyti 

að mati yfir 80% foreldra (n=205). Þær voru að geta treyst því að barnið fái bestu 

hjúkrunarþjónustu þótt foreldrar sé ekki á staðnum og að fá að vera hjá barninu allan 

sólarhringinn (Helga Bragadóttir, o.fl., 2006). Að vera hjá barninu allan sólarhringinn er 

mikilvæg þörf foreldra en í niðurstöðum rannsóknar sem gerð var á spítölum í Englandi 

var þessari þörf ekki fullnægt að öllu leyti, hvorki að mati foreldra né 

heilbrigðisstarfsfólks (Shields, o.fl., 2004). Jafnframt kemur fram í rannsóknum að 

foreldrar eru sjálfstæðari í að uppfylla þarfir sínar en heilbrigðisstarfsfólk telur það vera. 

Það getur einnig bent til þess að foreldrar viti ekki um aðstoð sem þeir geta fengið frá 

heilbrigðisstarfsfólki spítala (Shields, o.fl., 2003; 2004; 2008). Heilbrigðisstarfsfólk var 

líklegra til að telja að þörfum foreldra væri ekki fullnægt að öllu leyti en foreldrar töldu 

þörfum sínum vera fullnægt að einhverju leyti. Þessar niðurstöður geta bent til þess að 

foreldrar telji sig skuldbundna og vilji ekki koma með neikvæðar athugasemdir og með 
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því tryggja að barn þeirra fái bestu mögulega umönnun (Shields, o.fl., 2003). Helsti 

munur á mikilvægi þarfa var á þörfum fyrir upplýsingar þar sem foreldrar töldu það vera 

næst mikilvægustu þörfina á eftir því að geta treyst öðrum fyrir barninu en 

heilbrigðisstarfsfólk taldi upplýsingar ekki vera meðal mikilvægustu þarfa hjá foreldrum 

barna sem liggja á barnadeild (Shields, o.fl., 2004). 

Í rannsókn sem gerð var á Íslandi kom fram kynjamunur á þörfum foreldra barna á 

spítala. Mæður töldu þarfirnar mikilvægari en feður en þennan mun má kannski skýra 

með því að það eru oftast þær sem dvelja með börnunum á spítalanum (Helga 

Bragadóttir, o.fl., 2006). Mikilvægt er að meta þarfir mæðra og feðra sitt í hvoru lagi en 

ekki beggja samtímis því það getur verið munur á þörfum hjóna. Samkvæmt rannsókn 

Hoekstra-Weebers o.fl. (2001) töldu mæður sig fá meiri stuðning en feður, sex 

mánuðum eftir greiningu barns. Annars var ekki munur á kynjum. Félagslegur 

stuðningur hjá mæðrum hafði lítil sem engin áhrif á andlega líðan og virkni. Þær töldu 

sig fá meiri félagslegan stuðning en feður. Félagslegur stuðningur skiptir foreldra miklu 

máli og samkvæmt niðurstöðum er samband á milli andlegrar vanlíðunar fimm árum 

eftir greiningu barns og óánægju með stuðning og neikvæð samskipti hjá feðrum en 

þessi fylgni virðist ekki vera hjá mæðrum (Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). Mæður 

töldu mikilvægara en feður að geta tekið þátt í hjúkrun barnsins. Fleiri mæður en feður 

töldu sig þurfa aðstoð við að fullnægja hagnýtum þörfum og tilfinningalegum þörfum. 

Einnig að einn starfsmaður (hjúkrunarfræðingur) sæi um umönnun og veitti upplýsingar 

um barnið og meðferð þess og að finna ekki fyrir hjálparleysi. Þrátt fyrir að báðir 

foreldrar vildu vera til staðar fyrir barnið (being there) var munur á áherslum hjá 

mæðrum og feðrum (Kars, o.fl., 2008). 
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Vegna aukins álags á samband foreldra og vegna aukinnar umönnunarbyrði 

foreldra barna sem greinst hafa með krabbamein var rannsakað hvort krabbamein barns 

væri örsök skilnaðar hjá foreldrum. Niðurstöður rannsókna sýndu fram á svo var ekki 

(Syse, o.fl., 2010; Patistea, o.fl., 2000) en fylgni var um aukna skilnaðartíðni ef um 

Wilms æxli var að ræða (Syse, o.fl., 2010). 
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Lokaorð 

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum foreldra barna sem greinst hafa með 

krabbamein. Niðurstöður rannsókna benda til að þarfir séu mismunandi eftir 

einstaklingum. Því er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar meti þarfir hvers og eins. 

Hjúkrunarfræðingar eru í miklum samskiptum við foreldra barna með krabbamein sem 

þurfa að leggjast oft inn á spítala. Þeir eru því í kjöraðstöðu til að meta og endurmeta 

þarfir foreldra barna sem hafa greinst með krabbamein. Þetta eru fjölskyldur sem koma 

reglulega inn á spítala bæði vegna lyfjameðferðar og fylgikvilla sem geta fylgt 

lyfjameðferð. Aðlögun foreldra að veikindum hefur mikil áhrif á líðan allra í 

fjölskyldunni. Því skiptir miklu máli að styðja foreldra í að aðlagast og að þeir fái 

tækifæri til að aðlagast breyttum aðstæðum til að þeir geti hugsað um barnið. 

Helstu þarfir foreldra barna með krabbamein eru: upplýsingaþarfir, tilfinningalegar 

þarfir, félagslegar þarfir, sálfélagslegar þarfir, hagnýtar þarfir, trúarlegar þarfir og 

fjárhagslegar þarfir. Stuðningur og aðstoð við að fullnægja þörfum foreldra getur verið 

frá mörgum aðilum, til dæmis maka, fjölskyldu, vinum, læknum, sjúkraliðum og 

hjúkrunarfræðingum. Niðurstöður rannsókna á þörfum foreldra barna sem hafa greinst 

hafa með krabbamein og á þörfum foreldra barna á spítala benda til að þarfir foreldra 

eru einstaklingsbundnar  

Að eiga barn með krabbamein krefst þess að foreldrar meðtaki miklar og flóknar 

upplýsingar. Foreldrar upplifa margskonar tilfinningar og sýna mismunandi viðbrögð. 

Það er hlutverk hjúkrunarfræðinga að upplýsa foreldra, veita þeim stuðning og að vera 

málsvari þeirra. Til að styðja foreldra sem best á erfiðum tímum er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingar meti og endurmeti þarfir foreldra og veiti þeim stuðning og 
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leiðbeini, til að aðlögun þeirra að breyttu lífi og veikindum barns verði sem auðveldust. 

Hvernig foreldrar takast á við veikindi barns hefur áhrif á það hvernig barn tekst á við 

veikindi sín. 
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