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Útdráttur 

Vegna tækniþróunar og síaukinnar þekkingar á sviði læknisfræði, lifa alvarlega veikir nú frekar 

af sjúkdóma sína og veikindi en áður. Meðal alvarlegustu og flóknustu tilfellanna eru þau börn 

sem búa heima og þurfa öndunaraðstoð. Þar kemur það í hlut foreldranna að hugsa um börnin og 

þurfa þeir að tileinka sér alla þá þekkingu og kunnáttu sem snýr að flókinni og krefjandi 

umönnun þeirra. Tilgangurinn með þessari samantekt var að skoða þarfir foreldra barna sem 

þarfnast öndunarstuðnings og skoða hvernig hjúkrunarfræðingar geti mætt þörfum þeirra. 

Verkefnið er byggt upp á þarfapýramída Maslow og kenningar hans notaðar til að útskýra þarfir 

foreldranna. Heimilda var leitað í rafrænum gagnasöfnum Chinal (EBSCHOhost), Scopus, 

PubMed og Google Scholar. Niðurstöðurnar leiddu í ljós að foreldrarnir hafa helst þörf fyrir 

andlegan stuðning og þörf fyrir fræðslu tengdri umönnun og meðferð barnsins. Einnig þarfir 

tengdar tækjabúnaði barnsins, fjárhagslegar þarfir, þarfir fyrir úrræði og hvíld, þörf fyrir 

viðurkenningu á sérfræðikunnáttu sinni í málum barnsins og þarfir tengdar fjölskyldunni og 

daglegu lífi hennar. Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að virða óskir foreldranna varðandi 

umönnun barnsins, koma á góðu samstarfi við fjölskyldu þess og aðra meðferðaraðila og temja 

sér sveigjanleika í samskiptum. Með því að gera sér grein fyrir þörfum foreldranna, geta 

hjúkrunarfræðingar stuðlað að árangursríkara samstarfi og bættri þjónustu, sem skilar sér í bættri 

líðan barnanna sem og fjölskyldna þeirra. 

Lykilorð: Öndunarvéla- og tækniháð börn, þarfir foreldra, hjúkrun, þarfapýramídi Maslow 
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Abstract 

Thanks to technological development and constant research in the fields of medicine, more and 

more seriously ill patients are able to live with or overcome their diseases and illnesses now than 

ever before. Among the most serious and complex cases are children who live at home and 

require respiratory assistance. In these cases the parents themselves take care of the child and 

thus must acquire all the knowledge and skills relating to the complex and challenging health 

care of their child. The aim of this summary was to get a clearer view of the needs of parents of 

children who require respiratory support and detect how nurses can meet those needs. The 

project is based on Maslow´s hierarchy of needs and his theories are used to explain the needs of 

the parents. Data was sought in the electronic databases of Chinal (EBSCHOhost), Scopus, 

PubMed and Google Scholar. The results show that parents have basic needs for emotional 

support, educational needs regarding the caretaking and treatment of the child, needs related to 

the equipment necessary for the childs health, financial needs, needs for resources and rest, a 

need for recognition of their expertise in matters related to the child, and finally needs having to 

do with the family as a whole and their everyday life. It is important for nurses to respect the 

wishes of parents regarding the child´s care, to work in collaboration with the family and other 

trained therapists and to be flexible in all communications. By being aware of the needs of 

parents, nurses can contribute a more effective service and relationship with parents and, last but 

not least, improve the wellbeing of these partents, their children and the whole family.   

Key-words: Ventilator-dependent children, technology dependence, parental needs, nursing, 

Maslow's hierarchy of needs 
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Inngangur 

Viðfangsefni samantektar 

Alvarlega veik börn lifa frekar af sjúkdóma og veikindi nú en áður. Ástæða þess er meðal annars 

sú þróun sem hefur orðið í læknisfræði síðastliðna áratugi, en bæði greiningar á og meðferðir við 

undirliggjandi sjúkdómum eru orðnar betri.  Einnig má nefna aukna möguleika og árangur í 

meðferð alvarlegra veikinda (Margolan, Fraser og Lenton, 2004; Ottonello, o.fl., 2007). Þar af 

leiðandi fer fjöldi barna sem er tækniháður og þarfnast til dæmis langvarandi öndunaraðstoðar, 

sífellt vaxandi. Með tækniháðu barni er átt við barn sem er háð notkun tækja og tóla í 

læknisfræðilegum tilgangi, til að viðhalda starfsemi líkamans. Þar að auki þarfnast barnið 

samfelldrar og umtalsverðrar hjúkrunarmeðferðar til að koma í veg fyrir frekari fötlun, veikindi 

eða dauða (Heaton, o.fl., 2005; O‘Brien, 2001). Meðal alvarlegustu og flóknustu tilfellanna má 

telja börn sem búa heima og þurfa öndunaraðstoð (Wang og Barnard, 2008).  Öndunaraðstoð 

getur verið þörf einungis part úr degi eða allt að því allan sólarhringinn (Kingston, 2007). Þessi 

börn þarfnast oft sólarhringsumönnunar og sinna foreldrarnir þeim, ásamt því að þiggja aðstoð 

frá heimahjúkrun og öðrum þjónustuaðilum (Wang og Barnard, 2008).     

 Þegar umönnun barnsins er skipulögð, er miklvægt að hafa í huga þarfir, bæði barna og 

foreldra þeirra (Wang og Barnard, 2008). Rannsóknir sýna að þarfir foreldra langveikra barna 

eru að mörgu leyti þær sömu, sama hvaða sjúkdómsástand barnið er að kljást við. Má þar helstar 

nefna grunnþarfir, þörf fyrir fjárhagslega aðstoð, þarfir tengdar tækjabúnaði og aðstoð á heimili, 

þörf fyrir stuðningshópa, þörf fyrir afþreyingu, þörf fyrir hvíldarinnlögn og þörf á úrræðum 

varðandi samgöngur (Ball, Bindler og Cowen, 2010). Ætla má að foreldrar barna sem þarfnast 
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öndunaraðstoðar séu, að mörgu leyti, að glíma við svipaðar aðstæður og vandamál og foreldrar 

annarra langveikra og tækniháðra barna. 

Tilgangur  

Tilgangurinn með skrifum þessarar ritgerðar er að greina þarfir foreldra sem eiga barn sem 

þarfnast langtíma öndunarstuðnings. Margar rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum foreldra en 

rannsóknir sem gerðar hafa verið hér á landi beinast sérstaklega að þörfum foreldra á 

sjúkrahúsum. Þar má helst nefna rannsókn Helgu Bragadóttir, Guðrúnar Kristjánsdóttir og 

Herdísar Gunnarsdóttir (2006). Þær rannsökuðu þarfir foreldra barna á sjúkrahúsum og hvernig 

þeim væri fullnægt. Í niðurstöðum rannsóknarinnar kom fram að um 80% foreldranna tjáðu sig 

vera í þörf fyrir að barninu væri veitt fullnægjandi hjúkrunar- og læknisþjónusta þegar 

foreldrarnir voru ekki viðstaddir og að eiga möguleika á að geta dvalið hjá barninu allan 

sólarhringinn og þegar þess væri óskað Eins komu upplýsingaþarfir þeirra skýrt fram. Það kom 

meðal annars fram í þörf þeirra fyrir að fá upplýsingar um meðferð og umönnun barnsins fyrir 

útskrift, fá allar upplýsingar um ástand og meðferð barnsins á öllum tímum, fá upplýsingar um 

gang meðferðar og framtíðarhorfur barnsins, fá skriflegar leiðbeiningar og upplýsingar um 

ástand barnsins, meðferðir þess sem og mögulegar afleiðingar veikinda og meðferða á barnið. 

Ætla má að þarfir foreldra barna sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings séu um margt þær 

sömu og fyrrgreindra en þó með einhverjum áherslumun og jafnvel annarri forgangsröðun þeirra.  

Hér verða slíkar rannsóknir notaðar til hliðsjónar og niðurstöður þeirra að lokum bornar saman 

við niðurstöður þessarar greiningar. Rannsóknarspurningar sem ég mun leitast við að svara eru 
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hverjar eru þarfir foreldra sem eiga barn sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings og hvernig geta 

hjúkrunarfræðingar sem starfa með þessum sjúklingahópi mætt þörfum foreldra þeirra.  

Hugmyndafræði  

 Fjallað verður um efnið út frá  kenningum mannúðarsálfræðingsins Abraham Maslow um þarfir 

manna og verður ritgerðin byggð upp á þarfapýramída hans. Notaðar verða rannsóknir sem fjalla 

um þarfapýramída Maslow og notkun hans innan hjúkrunar. Þarfir manna hafa verið rannsakaðar 

af mörgum fagstéttum í áranna rás. Þarfirnar koma inn á öll svið daglegs lífs og leitast 

einstaklingar við að uppfylla þær frá einum tíma til annars, alla daga, allt árið um kring. Þarfir 

einstaklinga geta verið mjög  breytilegar í gegnum lífið og á sama hátt eru þær mjög 

einstaklingsbundnar. Það er að segja þarfir sem einn telur lífsnauðsynlegar, telur annar minna 

mikilvægar (Kozier, Erb, Berman, og Snyder, 2004).     

 Mannúðarsálfræðingurinn Abraham Maslow setti fram kenningar um þarfir manna árið 

1943. Síðar setti hann kenningu sína fram í sjónrænni mynd pýramída, svokölluðum 

þarfapýramída Maslow, sem skiptist í fimm þrep (Maslow, 1943; Susanne og Stephen, 2003). 

Pýramídann má meðal annars nota til að skilja hegðun og þarfir einstaklinga (Susanne og 

Stephen, 2003). Í þarfapýramídanum er þörfum manna  raðað í stigveldiskerfi eftir mikilvægi 

þeirra. Maslow taldi þarfirnar vera meðfæddar og að þær virkjuðu hegðun fólks og beindi þeim 

að ákveðnum markmiðum.  Einnig taldi hann þarfirnir vera missterkar eftir stöðu þeirra í 

pýramídanum, þær neðstu væru sterkastar og svo koll af kolli. Ef þeim neðstu er ekki fullnægt 

hefur fólk litla möguleika til að fullnægja þeim sem á eftir koma. Ef grunnþörfum fólks er 

fullnægt og það upplifir öryggi í umhverfi sínu, hefur það tækifæri til að halda áfram upp 
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pýramídann og meðal annars öðlast sjálfsvirðingu og sjálfsbirtingu (Maslow, 1943).  Hvert þrep 

þarfapýramídans einkennist af ákveðnum þáttum en þegar unnið er með þarfapýramída Maslow 

er verið að skoða þarfir manna á einstaklingsgrundvelli. Þrátt fyrir það geta þættirnir haft 

mismikla þýðingu fyrir hvern og einn, það sem er einum nauðsynlegt, skiptir annan ekki máli 

(Suzanne og Stephen, 2003). Hverjar þarfir fólks eru fer eftir þroska og aðstæðum einstaklinga. 

 Fyrsta stigið í þarfapýramída Maslow eru líkams- og lífsþarfir. Má þar nefna þörf fyrir 

loft, mat, vatn, húsaskjól, hvíld, svefn, virkni og viðhald líkamshita. Þessir þættir eru 

lífsnauðsynlegir mönnum til að lifa af.  Þegar þessum grunnþörfum er ekki sinnt getur það 

orsakað ójafnvægi í lífi fólks, sem getur jafnvel endað í veikindum (Koizer, o.fl., 2004; Maslow, 

1943). Kenning Maslow gerir ráð fyrir að ef grunnþörfum manna er ekki fullnægt, séu litlar líkur 

á að einstaklingar hafi tækifæri til að færa sig á efri þrep þarfapýramídans. En ef lífeðlislegum 

þörfum sem gera einstaklingum kleift að lifa af, hefur verið fullnægt, hafa þeir möguleika á að 

færast upp á annað þrep pýramídans (Susanne og Stephen, 2003).     

 Á öðru stigi þarfapýramída Maslow er talað um þörfina fyrir öryggi. Í því felast bæði 

lífeðlislegar og sálrænar þarfir. Einstaklingur þarf að upplifa öryggi, bæði í umhverfi sínu, sem 

og í samböndum sínum við aðra (Koizer, o.fl., 2004; Maslow, 1943). Þegar einstaklinga skortir 

öryggi  geta þeir upplifað kvíða og streitu. Líta verður á þessa tvo þætti á einstaklingsgrundvelli, 

sem samfellda heild, frá vægum tilfellum og allt til öfgakenndra.  Þegar dregið hefur verið úr 

streitu og kvíða, og þörfum fyrir öryggi er mætt, hafa einstaklingar fullnægt þörfum fyrstu 

tveggja þrepa pýramídans. Þá geta þeir farið að skoða þriðja þrep hans (Susanne og Stephen, 

2003).     
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Þriðja stig þarfapýramída Maslows er þörfin fyrir umhyggju, vináttu og því að tilheyra. Í 

því felst meðal annars að sýna öðrum umhyggju og að vera sýnd umhyggja af öðrum. Þörfin fyrir 

að tilheyra ákveðnum hópi eða sinna ákveðnu hlutverki innan hóps er mannfólkinu einnig 

mikilvæg. Á sama hátt skiptir máli að viðhalda hlutverki sínu eða stöðu innan hópsins (Koizer, 

o.fl., 2004, Maslow, 1943). Þetta þrep er þess vegna mikilvægur áhrifaþáttur í hegðun fólks. Þrátt 

fyrir að við leitum öll eftir öryggi í samböndum að þá getur þörfin fyrir að tilheyra verið einum 

mikilvægasta þörfin en skipt annan einstakling litlu eða engu máli (Suzanne og Stephen, 2003).  

 Þegar einstaklingar hafa fullnægt þörfum sínum fyrir umhyggju og öryggi, auk 

grunnþarfa, hafa þeir tækifæri til að mæta þörfum fjórða þreps þarfapýramídans (Suzanna og 

Stephen, 2003). Það þrep einkennist af þörf einstaklinga fyrir sjálfsvirðingu. Það er að upplifa sig 

sem sjálfstæðan einstakling, hafa sjálfstraust í daglegu lífi og bera virðingu fyrir sjálfum sér. 

Einnig felur þetta þrep í sér að njóta virðingar annarra, að vera viðurkenndur af öðrum og að vera 

metinn að verðleikum (Koizer, o.fl., 2004, Maslow, 1943).     

 Efsta og síðasta þrepið í þarfapýramídanum er þörfin fyrir sjálfsbirtingu. Það felur í sér  

innri hvatir einstaklinga til að gera sem mest úr sjálfum sér. Einstaklingar gera sér grein fyrir 

eigin þroska, hæfileikum og kostum og nýta þá til fullnustu. Maslow taldi að allir einstaklingar 

hefðu þörf fyrir sjálfsbirtingu (Koizer, ofl., 2004, Maslow, 1943). Gjarnan er talað um 

sjálfsbirtingu sem þörf einstaklinga til að verða allt það sem hann getur orðið („all that one can 

be“). Sjálfsbirting felur í sér að þróa með sér hæfileika, læra nýja hluti, að taka áhættur og 

upplifa síaukið sjálfstraust í hlutverkum sínum. Ekki eru allir sem ná á efsta þrep 

þarfapýramídans. Orsakir þess má meðal annars rekja til aðstæðna fólks og skorts á tækifærum 

(Suzanna og Stephen, 2003).  
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Hér á eftir má sjá þarfapýramída Maslow og hvernig þörfum manna er skipt upp í 

stigveldiskerfi. Líkams– og lífsþarfirnar eru neðst, síðan þörf fyrir öryggi og svo koll af kolli. 

Mynd 1: Þarfapýramídi Maslow   

 

5. Þörf fyrir sjálfsbirtingu: Hæfileikar, nám, áhættur  

4. Þörf fyrir virðingu: Sjálfsvirðing, virðing annarra 

3. Þörf fyrir umhyggju: Ást, vinátta og að tilheyra 

2. Þörf fyrir öryggi: Öryggi í umhverfi og samböndum 

1. Líkams - og lífsþarfir: Vatn, næring, svefn o.fl.   

          

      (Zalenski og Raspa, 2005).  

Þarfapýramídi Maslow er vel þekktur alls staðar í heiminum og nýtist á margan hátt í 

ólíkum fagstéttum. Í viðskiptafræðum er líkanið notað til að greina hvað hvetur menn til 

framkvæmda, í félagsfræðum er það notað til að greina hvað hvetur einstaklinga til náms og 

menntunar og í sálarfræðum er það notað til að skilja þarfir manna, svo nokkur dæmi séu nefnd.  

Óháð tilgangi notkunar á pýramídanum, er grunnurinn alltaf sá sami, það er, tilraun til að skilja 

hver drifkraftur einstaklinga er og hvað er hverjum og einum mikilvægt (Susanne og Stephen, 

2003).  
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Kenning Maslow og þarfapýamídi hans eru að sama skapi vel þekkt innan 

hjúkrunarfagstéttarinnar. Nauðsynlegt er fyrir hjúkrunarfræðinga að þekkja kenningar um þarfir 

manna til að geta brugiðst við kröfum skjólstæðinga sinna, á faglegan hátt. Einnig gerir það 

hjúkrunarfræðingum kleift að skilja hegðun og viðbrögð sjúklinga sinna, sem og sín eigin. Þegar 

gerðar eru hjúkrunaráætlanir eru þarfir fólks notaðar sem ákveðin viðmið og er markmiðum 

hjúkrunarmeðferða forgangsraðað út frá þörfum sjúklinga. Á sama hátt má nota þarfirnar til að 

skilja og meta hegðun fólks (Koizer, o.fl., 2004). Hafa ber í huga að kenning Maslow um 

þarfapýramídann er einungis rammi til skilnings á þörfum manna frekar en ákveðin regla um 

hvernig menn skuli haga sér (Zalenski og Raspa, 2005). Hér á eftir verður fjallað um þarfir 

foreldra barna sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings og þær flokkaðar eftir þarfapýramída 

Maslow. 
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Aðferð 

Þetta verkefni er fræðileg samantekt á niðurstöðum rannsókna á þörfum foreldra sem eiga og 

annast börn sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings. Við öflun heimilda var leitað í  rafrænum 

gagnasöfnum Chinal (EBSCHOhost), Scopus, PubMed og Google Scholar. Leitin afmarkaðist 

við öndunarvéla - og/eða tækniháð börn og upplifun og þarfir foreldra þeirra. Notaðar voru 

heimildir frá árinu 1998 til dagsins í dag en einungis ein grein er utan þess ramma í heimildalista 

verkefnisins. Tungumálakunnátta höfundar takmarkast við íslensku og ensku og því voru ekki 

lesnar rannsóknir á öðrum tungumálum. Eins voru útilokaðar rannsóknir og greinar þar sem upp 

komu siðferðislegar vangaveltur. Má þar meðal annars nefna vangaveltur um hvort og hvernig 

ætti að sinna börnunum, hver lífsgæði barnanna væru og hvaða meðferðir væru hentugastar. Gæti 

það haft takmarkandi áhrif á niðurstöður þessarar samantektar í ljósi þess að ekki sé tekið tilllit 

til þessa við greiningu þarfa foreldra barnanna.   

Þær rannsóknargreinar sem hafðar voru til grundvallar þeirri heimildaleit sem notuð var hér 

er grein Wang og Barnard (2008),  Caregivers´ experiences at home with ventilator-dependent 

child og  The experience and views of parents who care for ventilator-dependent children eftir 

Noyes,  Hartmann, Samuels og Southall (1999). Lykilorðin í þeirri fyrrnefndu voru pediatric 

home ventilation, technology, carers, nurse, phenomenography, qualitative research. Lykilorðin 

í þeirri síðarnefndu voru pediatric home ventilation; technology; carers; nurse; 

phenomenography; qualitative research.  

Lykilorð þessara tveggja rannsóknagreina gáfu til kynna þau leitarorð sem notuð voru hér 

en þau voru: ventilator-dependent children, technology dependence, parental needs, Maslow's 
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hierarchy of needs, nursing. Þessum leitarorðum var bæði slegið inn saman og einum og sér. Leit 

heimildanna var árangursríkust þegar slegið var inn leitarorðin ventilator-dependent children, 

technology dependence og parental needs.  Ásamt því að leita í gagnasöfnum var farið yfir 

heimildalista rannsókna og fræðilegra samantekta og skoðaðar rannsóknir sem áttu við tiltekið 

viðfangsefni. Rannsóknir og fræðilegar úttektir sem fundust við leit í fyrrgreindum gagnasöfnum 

vísuðu áfram á fleiri greinar og úttektir. Tvær bækur voru notaðar til heimildar í verkefninu og 

eru þær báðar notaðar sem kennslubækur í hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands. Önnur er 

kennslubók í barnahjúkrun en hin í almennri hjúkrunarfræði.    

 Rannsóknir voru valdar með tilliti til fyrirsagna þeirra, ásamt lestri útdrátta og 

niðurstaðna. Haft var í huga hvort rannsóknarvandamálið og þýðið kæmi fram í titlinum. Við 

lestur útdrátta var haft í huga hvort meginatriði rannsóknanna komu fram þar og hvort 

framsetning þess var auðskilin og hnitmiðuð.  Þannig voru útilokaðar rannsóknir sem báru titil 

og útdrátt sem gáfu ekki tilefni til frekari athugunar. Ákveðið var að notast við eftirfarandi 

efnisatriði sem ákvörðuðu hvort heimildir yrðu lesnar og notaðar: 

 Að fjallað væri um börn sem þarfnast öndunarstuðnings og þarfir foreldra þeirra 

og/eða fjölskyldu. 

 Að fjallað væri um tækniháð/langveik börn, þarfir og upplifun foreldra þeirra 

og/eða fjölskyldna 

 Að fjallað væri um þarfir barna sem eru/voru háð öndunarstuðningi 

 Að fjallað væri um upplifanir og þarfir tækniháðra og/eða langveikra barna 
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Allar heimildir, fræðileg yfirlit og rannsóknir, voru lesnar og greindar með tilliti til hvort 

þær innihéldu fyrrgreind efnisatriði í titli sínum eða útdrætti. Einnig  var haft í huga hvort að þær 

svöruðu rannsóknarspurningum, það er hverjar þarfir foreldranna eru og hvernig 

hjúkrunarfræðingar geta mætt þeim. Eins voru heimildir lesnar með tilliti til kenninga Maslow 

um þarfir manna og niðurstöður heimilda mátaðar við og flokkaðar eftir skiptingu þrepa í 

þarfapýramída hans. Sérstakt tillit var tekið til niðurstaðna sem bentu á þarfir foreldra og enn 

fremur voru dregnar ályktanir út frá þeim upplifunum sem foreldrarnir tjáðu í 

rannsóknarniðurstöðum.  
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Niðurstöður 

Eftir greiningu heimildanna var endanlegur fjöldi þeirra rannsókna sem notaður var í þessa 

fræðilegu samantekt 24 talsins. Átta rannsóknir báru með sér í titlinum að fjallað væri um börn 

sem þarfnast öndunarstuðnings og þarfir foreldra þeirra og/eða fjölskyldu.  Auk þeirra voru níu 

rannsóknir þar sem rannsóknarefnið tengdist tækniháðum/langveikum börnum og þörfum og 

upplifun foreldra þeirra og/eða fjölskyldna.  Í sex rannsóknum var rannsóknarefnið upplifun og 

þarfir barna sem voru háð öndunarstuðningi og í einni rannsókn var rannsóknarefnið upplifun og 

þarfir tækniháðra og/eða langveikra barna.  Í töflu 1 hér að neðan má sjá hvernig efnisflokkun 

rannsóknanna skiptist.  

Tafla 1: Yfirlit yfir rannsóknir 

Rannsóknir  Öndunarvélaháð börn 

(ventilator-dependence) 

Tækniháð/langveik börn 

(technology dependence) 

Upplifun og þarfir barna 6 rannsóknir  1 rannsókn  

Upplifun og þarfir 

foreldra/fjölskyldu 

8 rannsóknir  9 rannsóknir  

 

Flestar rannsóknirnar voru með eigindlegu sniði, sem felst í viðtölum við þátttakendur. 

Nokkrar voru með megindlegt sniðmát og þá var gagnasöfnunin í formi spurningalista. Sumar 

höfðu blöndu af hvoru tveggja. Þátttakendur rannsóknanna voru yfirleitt foreldrar eða aðrir 



12 

 

 

umönnunaraðilar öndunarvéla– og/eða tækniháðra barna.      

 Fræðileg yfirlit sem notuð voru við gerð þessara ritgerðar voru samtals þrjú. Tvö fræðileg 

yfirlit  tóku til upplifunar og þarfa foreldra og fjölskyldna barna sem eru háð öndunarvélum. 

Einungis eitt fræðilegt yfirlit fjallaði um tækniháð og/eða langveik börn og upplifun og þarfir 

foreldra/fjölskyldna þeirra. Í töflu 2 má sjá efnisflokkun þeirra fræðilegu yfirlita sem notuð voru 

sem heimildir í þessari ritgerð.  

Tafla 2: Yfirlit yfir fræðilegar samantektir 

Fræðileg yfirlit Öndunarvélaháð börn 

(ventilator-dependence) 

Tækniháð/ langveik börn 

(technology dependence) 

Upplifun og þarfir barna 0  0  

Upplifun og þarfir 

foreldra/fjölskyldu 

2 greinar  1 grein 

           Langflestar rannsóknirnar sem hér er stuðst við eru framkvæmdar í Bandaríkjunum, ein er 

gerð á Ítalíu og ein á Íslandi. Alls eru heimildir sem notaðar eru hér 32 talsins.  
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Líkams– og lífsþarfir 

Eins og áður sagði er fyrsta þrepið í þarfapýramída Maslow líkams– og lífsþarfir eða grunnþarfir. 

Líkams– og lífsþarfir fólks eru  lífeðlislegar þarfir eins og næring og vatn, ásamt þörfum fyrir  

lofti, húsaskjóli, hvíld og svefni (Koizer, o.fl., 2004).   

Líkamlegar þarfir 

Foreldrar barna sem eru háð öndunarstuðningi eiga það sameiginlegt að setja þarfir sínar til 

hliðar og sinna fyrst og fremst þörfum veika barnsins (Noyes, 2006). Þekkt er meðal mæðra 

langveikra barna að þær hafi hvorki möguleika á, né orku til að til að huga að eigin heilbrigði 

(Ball, o.fl., 2010). Í rannsókn sem gerð var á 38 mæðrum barna sem eru háð öndunarstuðningi, 

kom í ljós að fæstar þeirra stunduðu heilsutengda hegðun. Með heilsutengdri hegðun var átt við 

skipulagða líkamsrækt, hollt mataræði og að tryggður væri nægur svefn. Þær mæður sem 

stunduðu heilsutengda hegðun að einhverju leyti voru mæður barna sem voru í stöðugu ástandi. 

Aftur á móti drógu þær úr eða hættu alveg að stunda holla lifnaðarhætti, þegar ástand barnanna 

breyttist og álagið á þeim jókst (Kuster, Badr, Chang, Wuerker og Benjamin, 2004). 

 Hollir lifnaðarhættir og heilsutengd hegðun geta haft styrkjandi áhrif og auðveldað 

mæðrum barnanna að takast á við streituna og álagið sem umönnun hefur í för með sér (Ball, 

o.fl., 2010). Ef hins vegar ekkert er aðhafst og foreldrar halda áfram að slá fullnægingu sinna 

þarfa á frest, aukast líkurnar á líkamlegum og andlegum vandamálum (Kuster, o.fl., 2004).   

Mikilvægt er að hvetja foreldra barnanna að lifa heilsusamlegu líferni og að nýta sér innlagnir 

barnanna á hvíldarheimili. Það gefur foreldrunum tækifæri á að hugsa um sjálfa sig og að rækta 

líkama og sál. Síðast en ekki síst verða foreldrarnir þá betur í stakk búnir að takast á við 
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umönnun barnsins og það álag sem henni fylgir (Ball, o.fl., 2010).     

 Einnig upplifa foreldrar streitu og álag tengt umönnun barnsins. Streitan tengist meðal 

annars ástandi barnsins á hverjum tíma, umfangi umönnunar sem það þarfnast og fjárhagslegri 

byrði hennar. Eins er það vel þekkt í tilfellum barna sem þurfa öndunarstuðning og stöðugt 

eftirlit, að foreldrarnir upplifi kulnun (burnout) í hlutverkum sínum sem foreldrar og helsti 

hjúkrunaraðili barnsins. Einnig hafa fjölmargar rannsóknir sýnt að þeir þjáist jafnframt af 

tilfinningalegu álagi, þunglyndi og svefntruflunum. Þetta á sérstaklega við í þeim tilfellum þar 

sem skortur er á þjónustu (Wang og Barnard, 2008). Margar rannsóknir hafa sýnt fram á að svefn 

foreldra langveikra barna er töluvert skertur og sé ein helsta ástæða þess að foreldranir „brenna 

út“ (Heaton, Noyes, Sloper og Shah, 2005; Kirk og Glendinning, 2004; Kuster og Badr, 2006; 

O‘Brien, 2001). Heaton og félagar (2005) gerðu rannsókn á upplifun fjölskyldna á umönnun 

tækniháðra barna. Í niðurstöðum þeirrar rannsóknar kom fram að flestar fjölskyldurnar upplifðu 

endurteknar truflanir á nætursvefni sínum vegna veika barnsins. Foreldrarnir fóru á fætur allt að 

tíu sinnum á nóttu og jafnvel oftar þegar barnið var veikt (Heaton, o.fl., 2005). Þrátt fyrir 

utanaðkomandi aðstoð og heimahjúkrun, fellur umönnun barnanna að mestu leyti í hendur 

foreldranna og þess vegna upplifa þeir mesta álagið (Kingston, 2007). Í rannsókn Heaton o.fl. 

(2005) tjáði einn faðirinn að hann hafi vakað fimm nætur í röð til að fylgjast með barninu og 

soga öndunarveg þess þegar þurfti. Ástæður þess að foreldrarnir vöknuðu á næturnar voru til að 

athuga með barnið, snúa því og svara til þess vegna verkja og/eða ógleði. Jafnframt tjáðu 

foreldrarnir að þeim þætti það munaður þegar þeir fengu góðan nætursvefn og að sama skapi að 

það væri þeim lífsnauðsynlegt að ná slíkri hvíld. Í annarri rannsókn kom fram að vegna 

yfirþyrmandi líkamlegs álags sem umönnun langveiks barns getur haft í för með sér, hafi  tvær 
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fjölskyldur af tólf, ekki lengur getað sinnt barninu og þörfum þess. Þess vegna hafi þau þurft að 

koma barninu fyrir á heilbrigðisstofnun (Carnevale, Alexander, Davis, Rennick og Troini, 2005).

 Í rannsókn Meltzer, Boroughs og Downes (2009) voru rannsökuð tengsl á milli aðstoðar 

sem veitt var af heimahjúkrun til fjölskyldna barna sem þarfnast öndunarstuðnings og svefns og 

virkni fjölskyldna þeirra. Niðurstöður þeirra benda á að aukin heimahjúkrun til barna sem 

þarfnast öndunarstuðnings og þá sérstaklega á næturnar, getur bætt svefn foreldranna og virkni 

fjölskyldunnar í heild. Eins leiddu niðurstöðurnar í ljós að ófullnægjandi aðstoð og þjónusta 

getur leitt til langvarandi svefnleysis hjá foreldrunum. Að sama skapi getur það haft í för með sér 

aukin einkenni þunglyndis, magnleysis og dagsyfju.       

       

Andlegar þarfir 

Foreldrar sem annast um börn sem eru háð öndunarstuðningi eru stöðugt að reyna að samræma 

líf, sem og lífsnauðsynlegar þarfir barnsins, við daglegt líf fjölskyldunnar og getur  það skapað 

andlegt álag á foreldrana (Heaton, o.fl., 2005). En foreldrar þessara barna segja andlegt álag á sér 

oft vera yfirþyrmandi (Kirk og Glendinning, 2004).  Rannókn Noyes (2006) sýndi að foreldrar 

þessara barna upplifa oftar neikvæð áhrif heldur en börnin sjálf og niðurstöður rannsóknar Kuster 

og Badr (2006) styðja þetta. Rannsóknin athugaði þunglyndi hjá mæðrum barna sem eru háð 

öndunarstuðningi, og sýndu niðustöðurnar tengsl  á milli þunglyndseinkenna mæðra og fjölda 

sjúkrahúsinnlagna. Þetta sýnir glöggt áhrif veikinda barnsins á fjölskylduna (Kuster og Badr, 

2006). Í rannsókn McNamara, Dickinson og Bynres (2009) líktu mæðurnar ástandinu á sjálfum 

sér þegar álagið er mikið og barnið í óstöðugu ástandi, við það að vera í þoku/ganga í svefni. Þær 
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upplifðu sig þjakaðar af streitu, vera ringlaðar, að þeim skorti upplýsingar og að þær væru háðar 

sjúkrahúsinu og starfsfólki þess. Fyrir kom að þær ættu erfitt með og væru hræddar við að snerta 

barnið sitt. Aftur á móti, þegar ástandið á barninu var stöðugt, og mæðurnar höfðu stjórn á 

aðstæðum, töluðu þær um að allt gengi smurt fyrir sig. Þetta sýnir meðal annars hvað öfgarnir 

eru gífurlegir þegar annast er um barn sem þarfnast öndunarstuðnings. Í rannsókninni kom í ljós 

að mæðurnar lifa við stöðugar áhyggjur, slitróttan nætursvefn og tíð veikindi, auk þess að bera 

ábyrgð á umönnun barnsins  og velferð þess (McNamara, o.fl., 2009).    

 Í rannsókn Wang og Barnard (2008) sem tók til foreldra barna sem eru háð 

öndunarstuðningi voru greind 7 þemu tengd upplifun þeirra á umönnun barnsins. Þau eru 

eftirfarandi: sjúkrahúsið sem annar heimur, umönnun langveiks barns, togstreita í foreldra- og 

umönnunarhlutverki, tækjabúnaður í umönnun barnsins er ógnvænlegur en nauðsynlegur, erfitt 

að fá hjúkrunarfólk inn á heimilið, félagsleg einangrun og að foreldrarnir upplifi sig sem 

breytta/þroskaðri einstaklinga (Wang og Barnard, 2008). Aðrar rannsóknir sýna einnig að 

foreldrar upplifi erfiðleika tengda því að vera barninu bæði foreldri og þeirra helsti 

umönnunaraðili (Kirk, Glendinning og Callery, 2005; Ottonello, o.fl., 2007).  Foreldrar hafa tjáð 

það vera streituvaldandi að vera sá sem skapar barninu verki og sársauka með inngripum sem eru 

nauðsynleg, í stað þess að vera sá sem veitir því öryggi og umhyggju. Þar af leiðandi eru þeir að 

takast á við sínar eigin tilfinningar, á sama tíma og þeir takast á við tilfinningar barnsins (Kirk, 

o.fl., 2005). Marga aðra þætti mætti nefna sem setja aukið álag á foreldra þessara barna, til 

dæmis neikvæð áhrif umönnunar veika barnsins á systkini þess, skort á daglegri rútínu, 

breytingar á félagslífi foreldranna og erfiðleika í hjónabandi. En fyrst og fremst, liggur álagið í 

því að eiga og sinna langveiku barni sem þarfnast stöðugs eftirlits (Kingston, 2007).   
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 O‘Brien gerði rannsókn árið 2001 á upplifun 16 umönnunaraðila af því að veita 

langveiku og tækniháðu (technology dependent child) barni umönnun. Af þátttakendum 

rannsóknarinnar voru 12,5% háð öndunarvélum, 12,5% fengu næringu í æð og 75% þurftu á 

annars konar tækni að halda. Þar má nefna umönnun vegna barkaraufur, sogunar úr öndunarvegi 

og næringu í gegnum magastóma. Meira en helmingur barnanna voru háð fleiri en einu tæki og 

þjáðust öll af alvarlegum og langvinnum veikindum.  Rannsókn þessi leiddi í ljós að 

fjölskyldurnar áttu það sameiginlegt að upplifa sjúkdómsástand og umfang umönnunar barnanna 

„ líkt og að búa í spilaborg“. Skyndilegar og óvæntar breytingar á ástandi þess gerðu það að 

verkum að þau vissu aldrei hvað hver dagur bæri í skauti sér, og þurftu ávallt að vera reiðubúin 

til að breyta skipulagi fjölskyldunnar. Á sama hátt upplifðu foreldrarnir sig missa stjórn á 

aðstæðum og skipulagi sínu við slíkar breytingar (O‘Brien, 2001).   
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Þörf fyrir öryggi 

Kenning Maslow gengur út á að þörfum hvers þrep fyrir sig sé fullnægt og að það sé gert í réttri 

röð. Ef einstaklingar hafa fullnægt þörfum fyrsta þrep pýramídans, hafa þeir möguleika á að færa 

sig upp á annað þrep hans (Suzanne og Stephen, 2003). Eins og fram hefur komið fjallar annað 

þrep þarfapýramídans um þörfina fyrir öryggi (Koizer, o.fl., 2004). Hér verður fjallað um það 

þrep út frá þörfum tengdum því umhverfi sem umönnun veika barnsins hefur í för með sér, þörf 

fyrir fjárhagslegt öryggi, fræðsluþarfir foreldranna og þörf fyrir úrræði. 

Umhverfi og tækjabúnaður 

Mikil streita getur fylgt því að eiga barn sem stríðir við langvinn veikindi og þarf á tíðum 

sjúkrahúsinnlögnum að halda. Foreldrar barna með öndunarstuðning tjá erfiðleika tengda því að 

flytjast á milli staða, þegar upp kemur seinkun á pöntuðum tímum og erfiðleika tengda 

tækjabúnaði sem er nauðsynlegur við umönnun barnsins (Margolan, Fraser og Lenton, 2004). 

Foreldrar hafa að sama skapi sagst eiga í erfiðleikum með að nálgast sumt af tækjabúnaðinum 

sem er barninu nauðsynlegur til að lifa af (Carnevale, o.fl., 2006). Foreldrar í rannsókn 

Carnevale og félaga (2006) tjáðu að í sumum tilfellum hefði tækjabúnaðurinn ekki komist í 

þeirra hendur fyrr en eftir nokkur ár. Eins má nefna að foreldrar hafa tjáð að þeir eyði oft 

gífurlegum tíma í símanum  til að tryggja að barnið fái viðeigandi og fullnægjandi tækjabúnað. 

Það sama er uppi á teningnum þegar tækjabúnaður bilar. Einnig fer mikill tími foreldra í að 

tryggja að barnið fái viðeigandi þjónustu og að skipuleggja og/eða samræma þá þjónustu (Kirk 

og Glendinning, 2004).   
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Í rannsókn Ottonello o.fl. (2007) kom fram að fjölskyldurnar upplifðu tækjabúnaðinn sem 

fylgir umönnun barnanna bæði á jákvæðan og neikvæðan hátt. Ákveðið öryggi fylgdi tækjunum 

en á sama tíma voru þau truflandi og „niðurdrepandi“. Foreldrar þurfa að kunna á öll þau tæki og 

tól sem barnið þarfnast, sérstaklega þegar annast er um barnið heima. Það getur meðal annars 

falið í sér að fylgjast með barninu þegar notast er við tækin, kunna að meðhöndla þau, það er 

hvernig á að tengja þau, þrífa, hafa þau tilbúin fyrir notkun, nálgast aðstoð vegna tækjanna, 

þjálfa aðra til að framkvæma fyrrgreind atriði og margt fleira. Mikilvægt er að ofantalin atriði 

séu framkvæmd af kunnáttu og þekkingu og er yfirleitt farið eftir ákveðnum verkferlum (Heaton, 

o.fl., 2005). Vandamál sem koma ítrekað upp í umönnun foreldra á börnum sínum, snúa oft að 

meðhöndlun öndunar- og hóstavéla, sogunar á slími, eftirliti með lífsmörkum og fleira 

(Ottonello, o. fl., 2007).         

 Foreldrar barna sem þarfnast öndunarstuðnings leitast við að láta sjúkdómsástand 

barnsins ekki stjórna umhverfi heimilisins eða fjölskyldulífinu almennt. Það er, þau sækjast eftir 

því að hafa heimilislífið sem eðlilegast (Heaton, o.fl., 2005; O‘Brien, 2001). Foreldrar hafa að 

sama skapi tjáð að sá tækjabúnaður sem barnið þarfnast og nærvera heilbrigðisstarfsfólks inn á 

heimilinu, breyti því hvaða þýðingu heimilið hafi fyrir þau (Kirk,o.fl., 2005).  Í rannsókn Kirk 

o.fl. (2005) kom fram að foreldrarnir upplifðu heimilið fara frá því að vera griðarstaður 

fjölskyldunnar og yfir í hátækni og læknisfræðilegt umhverfi barnsins. Umhverfi heimilisins var 

þá tekið yfir og stjórnað af tækjabúnaðinum. Í einni rannsókn þar sem farið var inn á heimili 

barna, sem þörfnuðust öndunarstuðning áttu rannsakendur erfitt með að koma auga á þann 

tækjabúnað sem fylgdi börnunum. Við nánari eftirgrennslan kom í ljós að foreldrarnir höfðu 

ýmist lagt ábreiðu yfir tækjabúnaðinn eða komið honum fyrir þar sem hann var ekki fyrir 
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augunum á fólki. Á þann hátt ber heimilið það ekki með sér að þar búi veikt og mjög tækniháð 

barn (Carnavale, o.fl., 2006).  

Þörf fyrir fræðslu og þjálfun 

Í heilbrigðiskerfum vestrænna þjóða eru börn og foreldrar þeirra hvattir til að vera virkir 

þátttakendur í ákvarðanatöku sem snýr að meðferð og umönnun barnanna. Árangursrík samskipti 

og upplýsingaflæði milli heilbrigðisstarfsmanna og foreldra langveikra barna er grundvallaratriði 

til að svo megi vera (Hummelinck og Pollock, 2006). Foreldrar barnsins verða sérfræðingar í 

umönnun og meðferð þess, sem og í mati á ástandi þess. Þeir fara frá því að vera hræddir við að 

snerta barnið sitt, yfir í að veita barninu sjálfstæða og sérhæfða umönnun (Wang og Barnard, 

2008, McNamara, o.fl., 2009). Þegar barn greinist með slíkt sjúkdómsástand að það þurfi 

langtíma öndunaraðstoð, er nauðsynlegt að kynna því, og/eða foreldrunum, þá valkosti sem í 

boði eru. Dr. Bach talar um þrjá meðferðarmöguleika, þeir eru: engin meðferð, öndunaraðstoð í 

gegnum barkarauf (tracheastomy) og meðferð með ytri öndunarvélum. Mikilvægt er að greina 

foreldrum frá þessum valkostum. Einungis þannig geta þeir tekið upplýsta ákvörðun um meðferð 

barnsins (Bach, 2008).          

 Þegar foreldrar þessara barna  eru öryggir um hæfni sína til að sinna barninu, hafa þeir oft 

betri hugmyndir um hvers barnið þarfnast en faglærðir umönnunaraðilar. Til að foreldrarnir 

upplifi slíkt öryggi er nauðsynlegt að þeir, sem og fjölskyldan öll, fái fræðslu og þjálfun í notkun 

þess tækjabúnaðar sem barnið er háð (Noyes, Hartmann, Samuels og Southall,1999). Að sama 

skapi er mikilvægt að veita foreldrunum upplýsingar um sjúkdóm barnsins, sem og ástand þess, 

og gera þeim kleift að tileinka sér þá þekkingu. Þannig þróa þeir með sér þá hæfni sem til þarf, til 
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að sinna barninu (McNamara, o.fl., 2009).         

 Foreldrar hafa tjáð þörf fyrir að fá að vita allt sem við kemur ástandi barnsins og meðferð 

þess. Má þar helst nefna þörfina að vita sjúkdómsgreiningu barnsins, meðferðum við því og 

ásættanlegum markmiðum með þeim, batahorfur, líklegan sjúkdómsgang og hugsanlega 

fylgikvilla sjúkdóms og meðferða. Það gerir þeim kleift að skipuleggja sig og gera nauðsynlegar 

breytingar á högum og plönum sínum. Aðeins þannig geta foreldrarnir undirbúið sig fyrir það 

sem koma skal og gert viðeigandi ráðstafanir. Enn fremur vilja foreldrarnir fá upplýsingar um 

hvernig þeim beri að annast barnið í daglegu líf og hverjar séu sérstakar þarfir þess. Þar á meðal 

hvernig þeim beri að haga lyfjagjöfum, hvar þau nálgast þann tækjabúnað sem þeir þurfa við 

umönnun barnsins, tryggingar, hvaða þjónustuúrræði eru í boði og hvar þeir geti nálgast 

áreiðanlegar upplýsingar og fræðslu (Hummelinck og Pollock, 2006). Foreldrar barnanna geta 

einnig lent í aðstæðum sem krefjast endurlífgunar á börnunum. Þá er mikilvægt að veita 

foreldrunum fræðslu og þjálfun svo þeir verði í stakk búnir til að mæta slíkum aðstæðum 

(Ottonello, o.fl., 2007). Með því að fá viðeigandi upplýsingar öðlast foreldrar ákveðna stjórn yfir 

aðstæðum og upplifa sig öruggari (Fisher, 2001).      

 Þörf foreldra fyrir upplýsingar er mismikil eftir einstaklingum og aðstæðum. Á einum 

tíma getur þeim fundist þeir vera mettir af upplýsingum og fræðslu en  á öðrum tímum upplifað 

brýna þörf fyrir hana. Í þeim aðstæðum tjá foreldranir ótta, ringulreið og í sumum tilfella reiði, 

þegar ekkert svar fæst við þeim spurningunum sem á þá leita. Foreldrar segjast upplifa að svörin 

sem þeir leitast eftir að fá, geti eytt þeim kvíða og ótta sem þeir búa við í daglegu lífi 

(Hummelinck og Pollock, 2006). Niðurstöður rannsókna sem gerðar hafa verið síðastliðin ár á 

þörfum foreldra, sýna því miður, að foreldrar telja fræðsluþörfum sínum ekki nægilega uppfyllt 
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(Helga Bragadóttir, o.fl., 2006; Hummelinck og Pollock, 2006; Kirk og Glendinning, 2004). 

Foreldrar upplifa að þeir þurfi að leita eftir upplýsingunum sjálfir, að þeir fái ónægar eða 

misvísandi upplýsingar frá fagaðilum sem gerir þá ringlaða (Kirk og Glendinning, 2004). Í 

rannsókn Margolan o.fl. (2004) kom fram að aðeins tveir foreldrar af 15 þátttakendum fengu 

fullnægjandi þjálfun í umönnun barnsins á sjúkrahúsi. Aftur á móti sýndi rannsókn Noyes o.fl. 

(1999) að flestir foreldrar upplifðu sig örugga og hæfa til að taka þátt í meðferð barnsins heima, 

eftir viðeigandi fræðslu og þjálfun.         

 En eins og áður sagði er þörfin fyrir upplýsingar breytileg frá einum tíma til annars og 

mótast meðal annars af öryggi og sjálfstrausti foreldranna við umönnun barnsins og í stjórnun 

meðferðar þess frá degi til dags. Þegar foreldrunum hafa verið veittar nægilegar upplýsingar og 

fræðsla, geta þeir öðlast þetta sjálfstraust og veitt árangursríka meðferð. Ónákvæmar og 

óviðeigandi upplýsingar geta vakið óöryggi og kvíða hjá foreldrum barnanna og þeir upplifað sig 

þá óörugga til að takast á við ástand og umönnun barnsins. Þeim skortir þá skilining og bjargráð í 

aðstæðunum (Hummelinck og Pollock, 2006). 

Fjárhagslegar þarfir  

Langvinn og alvarleg veikindi barna geta haft veruleg áhrif á fjárhag fjölskyldna þeirra og ekki 

síður ef börnunum er sinnt heima (Kingston, 2007; Kirk og Glendinning, 2004). Margir  

foreldranna sem vinna úti búa við stöðugan ótta um að missa vinnuna vegna ítrekaðrar fjarveru 

frá vinnu sökum veikinda barnsins. Aðrir eru tilneyddir til að draga úr vinnu til að tryggja að 

barnið fái viðeigandi umönnun (Ball, o.fl, 2010). Oft þarf annað foreldrið að hætta vinnu til að 

sinna barninu og verða þá oft miklar breytingar á fjárhag fjölskyldunnar (Heaton, o.fl. , 2005; 
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Kingston, 2007). Foreldrar í rannsókn Heaton og félaga (2005) tjáðu að oft reyndist erfitt að 

finna atvinnu sem samræmdist því að annast langveikt barn. Í rannsókn O‘Brien (2001) kemur 

fram að um 80% foreldra tækniháðra barna, þiggja fjárhagslega aðstoð sem gerir þeim kleift að 

sinna barninu sínu heima.  Niðurstöður rannsóknar Margolan o.fl (2004) sýndi fram á að um 

40% foreldra upplifðu verri fjárhagslega stöðu eftir sjúkdómsgreiningu barnsins og að  mæður 

barnanna hættu í flestum tilfellum að vinna úti, til að geta sinnt barninu heima.   

 Þrátt fyrir að hagkvæmara sé að annast börnin heima, aukast útgjöld foreldranna svo um 

munar. Talið er að það sé allt að tvöfalt meiri kostnaður þegar annast er um veikt barn heima en 

þegar um heilbrigt barn er að ræða (Ball, o.fl., 2010; Kingston, 2007; Heaton, o.fl., 2005). Þrátt 

fyrir að þeir þurfi ekki að standa að kostnaði vegna lyfja eða tækjabúnaðar er ýmiss annar 

kostnaður, sem er ekki eins sýnilegur. Má þar helst nefna aukna rafmagnsnotkun, vatnsnotkun, 

tækjakostnað og annan kostnað sem fellur til þegar nauðsynlegar breytingar eru gerðar á 

heimilinu sem gera barninu kleift að búa þar (Kingston, 2007; O‘Brien, 2001). Einnig þarf 

sérstaka næringu fyrir barnið, bíl sem hægt er að flytja barnið á milli staða í og sérstök 

hvíldarúrræði fyrir fjölskylduna svo fátt eitt sé nefnt (Ball, o.fl., 2010).  Einnig leitast foreldrarnir 

við að kaupa ýmsa þjónustu og öðlast þannig aukinn tíma til að verja með fjölskyldunni. Sú 

þjónusta er til dæmis heimilishjálp, sérhæfð meðferð fyrir barnið, ferðaþjónusta fyrir barnið og 

fleira því um líkt (O‘Brien, 2001).  
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Þörf fyrir úrræði 

Þegar barn veikist, og þarfnast langtíma öndunarstuðnings, upplifa foreldrar þess miklar 

breytingar og aukið líkamlegt, andlegt, fjárhagslegt og félagslegt álag. Því er mikilvægt fyrir 

fjölskyldur langveikra barna að einhver hvíldarúrræði séu til staðar (Neufeld, Query og 

Drummond, 2001; Wang og Bernard, 2008).  Umönnun þessa sjúklingahóps er flókin og 

kostnaðarsöm, en mikilvægt er að hafa það að markmiði að auka lífsgæði barnanna sem mest. 

Við skipulagningu á þjónustu við þau, skal hafa það að leiðarljósi að draga úr álagi á foreldra og 

fjölskyldu (Lewis og Noyes, 2007; Margolan, 2004).     

 Í rannsókn Neufeld o.fl. (2001) kemur fram að um 77% umönnunaraðila langveikra barna 

fá mjög takmarkaða eða enga hvíld frá umönnun barnanna. Þau úrræði sem boðið er upp á eru til 

dæmis heimaaðstoð, bæði formleg og óformleg, stuðningsfjölskyldur, skammtímavistanir og 

hvíldarheimili fyrir börnin. Ástæðuna fyrir þessari takmörkuðu hvíld sögðu foreldrarnir vera 

skort á hæfu og faglærðu starfsfólki og skort á fleiri úrræðum (Margolan, o. fl., 2004; Neufeld, 

o.fl., 2001).  

Hvíldarheimili   

Víða eru rekin hvíldarheimili fyrir langveik börn, sem gefur bæði barninu og foreldrum tækifæri 

á hvíld. Rannsóknir hafa sýnt að foreldrar langveikra barna upplifa þá þjónustu sem veitt er á 

hvíldarheimilum sem ófullnægjandi en finna sig samt sem áður knúna til þiggja hana til að fá 

einhverja hvíld (Margolan, o.fl., 2004).  Foreldrar eiga í sumum tilfellum erfitt með að treysta 

öðrum fyrir umönnun barnsins og efast um gæði þjónustunnar sem veitt er þegar þeir eru ekki 

viðstaddir. Þetta hefur í för með sér að þeir eiga erfitt með að skilja börnin eftir í umsjá annarra, 
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áhyggjulausir (Neufeld, o.fl. 2001).  Þar sem hjúkrunarþarfir barnanna eru svo sértækar og 

flóknar, er mikilvægt að þeir hjúkrunarfræðingar sem starfa á hvíldarheimilum séu öruggir og vel 

þjálfaðir í umönnun barnanna (Margolan, o.fl., 2004).  Sú hvíld sem hvíldarheimilið hefur í för 

með sér fyrir fjölskyldu veika barna er nauðsynleg og mikilvægt er að allir sem koma að málum 

barnanna og fjölskyldanna vanmeti ekki þessa þörf. Foreldrar hafa tjáð að fyrst og fremst hafi 

þeir möguleika á órofnum og góðum nætursvefni (Heaton, o.fl., 2005).  Með því að nýta sér það 

hvíldarúrræði sem boðið er upp á með hvíldarheimilum, fá foreldrar barnanna aukið tækifæri á 

að sinna sínum eigin þörfum, öðrum börnum sínum og tækifæri á að eiga góðar stundir saman 

sem fjölskylda (Margolan, o.fl., 2004)  

Heimahjúkrun   

Að annast barn með krefjandi heilsufarsvanda heima reynist mikið verkefni fyrir foreldrana og 

fjölskylduna í heild. (Graham, o. fl., 2007). Rannsókn Graham, o.fl. (2007) sýndi að um 70% 

þeirra barna sem þurftu öndunaraðstoð véla, bjuggu heima. Að gera börnunum kleift að búa 

innan veggja heimilisins getur haft marga kosti í för með sér (Kingston, 2007).  Flestir foreldrar 

kjósa að annast um börnin heima og gera allt sem í sínu valdi stendur til að svo megi verða. 

Hjúkrunarfræðingar gegna lykilhlutverki í því að langveik börn hafi möguleika á að dveljast 

heima, og hafa rannsóknir sýnt að um 80% af tækniháðum börnum sem dvelja heima við, fá 

heimahjúkrun (Lewis og Noyes, 2007; O‘Brien, 2001). Eitt stærsta hlutverk hjúkrunarfræðinga 

sem starfa við heimahjúkrun barna með öndunarstuðning, er að meta ástand og þarfir barnsins og 

setja fram sérhæfða hjúkrunaráætlun (Lewis og Noyes, 2007). Einnig felst stór hluti starfsins í að 

aðstoða barnið og fjölskylduna við að aðlagast breyttu heilbrigðisástandi þess (Ottonello, o. fl., 
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2007). Viðvera hjúkrunarfræðinga á heimilunum getur verið allt frá 1 - 2 klukkustundum á dag 

og upp í 24 klukkustundir. Þetta fer helst eftir ástandi barnsins og hversu miklar hjúkrunarþarfir 

þess eru. Einnig er nauðsynlegt að hafa í huga þörf foreldranna fyrir þjónustu og stuðning 

(Kingston, 2007; Ottonello, o.fl, 2007).  Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar meti reglulega 

þarfir barnsins, sem og foreldranna og fjölskyldunnar í heild. Meðferðin sem veitt er verður að 

vera sveigjanleg og sniðin að þörfum hverrar fjölskyldu (Noyes, 2006). Hjúkrunarfræðingar og 

foreldrar barnanna verða varir við ýmis konar vandamál tengd heimahjúkruninni. Til dæmis má 

nefna vandamál tengd samstarfi við meðferðaraðila, mótun ákjósanlegs umhverfis á heimili 

barnsins, viðhaldi á tækjabúnaði, ráðleggingum er varða tryggingar og fjárhag, og hinum ýmsu 

hlutum er snúa að hversdagslegri umönnun og stuðningi (Noyes, 1999; 2006)   

 Með því að annast börnin heima má auka lífsgæði þeirra og fjölskyldnanna, draga úr 

kostnaði vegna legu á sjúkrahúsum, fækka legudögum og auka samfellu í allri þjónustu sem veitt 

er (Wang og Barnard, 2008). Rannsóknir hafa einnig sýnt að umhverfi sjúkrahúsa er ekki 

viðeigandi fyrir barn og getur haft áhrif á líkamlegt og andlegt ástand þess (Ottonello, o.fl., 

2007). Meðal þeirra ávinninga sem hljótast af því að annast um börnin heima, er að foreldrar 

verða virkir þátttakendur í meðferðinni og verða þannig gjarnan sérfræðingar í umönnun 

barnsins, meiri möguleikar gefast til fjölskyldulífs, heimilishald líkist meira venjubundu 

heimilishaldi, lífsgæði barnanna aukast, vitsmunalegur þroski þeirra eykst og dregið er úr líkum 

á öndunarfærasýkingum (Kingston, 2007). Það er því andlega, líkamlega og fjárhagslega 

hagkvæmt að annast börnin heima. Heimilið er ákjósanlegasta umhverfið fyrir þau, þrátt fyrir 

þær miklu breytingar sem verða á fjölskyldulífi (Noyes, 2006; Ottonello, o.fl., 2007).   
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Niðurstöður rannsókna um ánægju foreldra með heimahjúkrun eru tvíbendnar. Í rannsókn 

Margolan, o.fl. (2004) tjáðu foreldrar barna með öndunaraðstoð sig ánægð með heimahjúkrunina 

og það að geta annast börnin heima. Rannsókn Noyes (2006) leiddi aftur á móti í ljós að börnin 

og foreldrar þeirra upplifðu að þörfum þeirra væri ekki fullnægt með þeirri heimahjúkrun sem 

þau fengu. Margir foreldrar hafa tjáð að þeim finnist erfitt til lengdar að hafa sífellt einhvern 

utanaðkomandi inn á heimili sínu, sérstaklega þegar barnið hlýtur sólarhringsþjónustu. 

Foreldrarnir upplifðu einnig erfiðleika í tengslum við veikindi starfsfólks; erfitt reynist að fá fólk 

til að hlaupa í skarðið og kemur það þá yfirleitt í hlut foreldranna sjálfra að standa vaktina 

(Margolan o.fl., 2004). Foreldrar hafa þar að auki vissar áhyggjur af þeim hjúkrunarfræðingum 

sem koma til starfa á heimili þeirra. Þeir efast um þá faglegu þekkingu sem hjúkrunarfræðingar 

búi yfir og um hvort hæfni þeirra sé nægileg til að annast um barn þeirra. Hvort hér er um að 

ræða vantraust foreldra í garð hjúkrunarfræðinga eða raunverulegan skort á hæfni fagfólksins er 

erfitt að segja til um. (Kingston, 2007).          

 Rannsókn Wilson og félaga (1998) benti á að þeir hjúkrunarfræðingar sem hafa skilning á 

af hverju mæður langveikra barna setji svo miklar kröfur á hendur þeirra varðandi umönnun 

barnsins, hafa möguleika á að mynda traust og gott faglegt samband við foreldra barnsins. 

Mikilvægt er strax í upphafi að foreldrarnir tjái þær kröfur sem þeir hafa varðandi umönnun 

barnanna. Þannig má einnig draga úr líkunum á ágreiningi. Á þann hátt geta hjúkrunarfræðingar 

gert foreldrum barnanna kleift að öðlast sjálfsstæði, sjálfsöryggi og á sama tíma byggt upp traust 

og faglegt samband við foreldrana og barnið (Wilson, o.fl., 1998). Skiptar skoðanir hafa verið á 

því í gegnum tíðina hver eigi að annast þessi börn. Ekki er raunhæft fyrir einn hjúkrunarfræðing 

að ætla sér að sjá alfarið um umönnun barns og því er það, að sama skapi, óraunhæft fyrir 
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foreldra, að ætla sér það. Sumir segja að vel þjálfaður, ófaglærður umönnunaraðili geti annast 

barnið á fullnægjandi hátt, en flestar rannsóknir hafa sýnt fram á að fullnægjandi þjónusta fáist 

helst með reyndum hjúkrunarfræðingum. Til að umönnun og meðferð barns heima við, verði sem 

árangursríkust, er lykilatriði að foreldrar og hjúkrunarfræðingar starfi saman að settum 

markmiðum (Kingston, 2007).  

Stuðningshópar og önnur aðstoð 

Foreldrar langveikra leita oft til foreldra í sömu aðstöðu eftir félagslegum stuðningi. Í sumum 

tilfellum kynnast foreldrarnir á deildum sjúkrahúsa á meðan aðrir sækja formlega stuðningshópa. 

Með samskiptum við foreldra í svipuðum aðstæðum gefst möguleiki á að skiptast á upplýsingum 

um meðferðir og önnur tæknileg atriði er varða umönnun barnsins og fjölskyldunnar. Fyrst og 

fremst gefa slíkir stuðningshópar foreldrunum tækifæri á stuðningi og skiliningi frá fólki sem 

hefur upplifað eða er í svipuðum aðstæðum og þeir sjálfir (O‘Brien, 2001). Grundvöllur fyrir 

stuðningshópa og/eða aðra óformlega hópa er að fræðsla og upplýsingar séu veittar af fagaðilum 

(McNamara, o.fl., 2009). Aftur á móti upplifa foreldrar oft ákveðnar hindranir í að sækja þessa 

hópa. Tímasetningar fundanna geta verið óhentugar, ástand barnanna slæmt, erfitt að finna 

einhvern til að hugsa um barnið á meðan eða það er erfiðleikum bundið að koma með barnið og 

þau tæki sem fylgja því (O‘Brien, 2001).       

 Önnur aðstoð getur verið veitt af ættingjum, vinum og öðrum foreldrum í svipuðum 

aðstæðum. Eftir að heim er komið þurfa foreldrar að reiða sig í miklum mæli á formlega aðstoð 

til að fá hvíld frá umönnuninni. Í flestum tilfellum treysta aðrir fjölskyldumeðlimir, sem og vinir, 

sér ekki til að sinna barninu (Margolan, o.fl., 2004). Rannsóknir sýna að þeir fái ekki viðeigandi 
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þjálfun í umönnun þeirra eða á tækin, og upplifi sig þar af leiðandi ekki örugga í meðferð þeirra 

(Noyes, 1999). Foreldrar hafa tjáð áhyggjur sínar af því að skilja barnið eftir í umsjá annarra, 

hvort sem það er fagmanneskja, ættingi eða vinur (McIntosh og Runcimna, 2006; O‘Brien, 

2001). Þetta má meðal annars rekja til ónógrar þekkingar og kunnáttu þeirra á tækjabúnaðinum 

og jafnframt óöryggis hjá þeim gagnvart barninu sjálfu og umönnun þess (O‘Brien, 2001). Aftur 

á móti er ljóst að góður félagslegur stuðningur er foreldrum barnanna mikilvægur. Gerð var 

rannsókn á þunglyndi meðal mæðra barna sem voru háð öndunarstuðningi. Sú rannsókn leiddi í 

ljós að sterk tengsl voru á milli félagslegs stuðnings og þunglyndiseinkenna mæðranna. Eftir því  

sem stuðningurinn var meiri, dró úr einkennum þunglyndis (Kuster og Badr, 2006). Því miður 

benda niðurstöður rannsókna til þess að foreldrar langveikra barna fá ekki þann stuðning og hjálp 

frá ættingjum og vinum, sem þeir telja að þeir þarfnist. Stórfjölskyldan og vinirnir virðast ekki 

treysta sér til að veita þá sérhæfðu og flóknu meðferð sem börnin þurfa, til að lifa af frá degi til 

dags (Carnevale, o.fl., 2006; O‘Brien, 2001). Eins hafa niðurstöður rannsókna bent til þess að 

samband við vini og ættingja minnkar og breytist eftir því sem fjölskyldan eyðir meiri tími í 

umönnun veika barnsins (O‘Brien, 2001). 
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Þörf fyrir umhyggju  

Nú verður fjallað um þarfir foreldra barna sem þarfnast öndunarstuðnings, samkvæmt þriðja 

þrepi í þarfapýramída Maslow. Það þrep fjallar um umhyggju, vináttu og því að tilheyra (Koizer, 

o.fl., 2004). Hér verður þetta þrep rætt út frá þörfum fjölskyldumeðlima, hvaða áhrif umönnun 

veika barnsins hefur á samband foreldranna, systkini þess og fjölskyldulíf almennt. Enn fremur 

verður fjallað um félagslegar þarfir foreldranna.    

Þarfir fjölskyldunnar 

Þegar barn greinist með alvarlegan sjúkdóm og fjölskyldan öll horfir fram á langvinn veikindi, er 

óumflýjanlegt að miklar breytingar verði á fjölskyldulífi og heimilishaldi (Fisher, 2001). Ástand 

barnsins og umfang umönnunar þess hefur ekki einungis áhrif á barnið og foreldrana, heldur 

fjölskylduna í heild. Foreldrar tækniháðra barna upplifa sig ekki eiga venjulegt fjölskyldulíf. Hjá 

þeim snýst lífið um að halda jafnvægi og skipuleggja daglegar athafnir í kringum þarfir veika 

barnsins og tækniþörf þeirra. (McNamara, o.fl., 2009; O‘Brien, 2001). Margar rannsóknir hafa 

leitt í ljós að aðstæðurnar sem fjölskyldurnar búa við, gera þær samheldnari og veita þeim fleiri 

bjargráð. Má til dæmis nefna þegar barn leggst inn á sjúkrahús. Þá dvelst móðir þess yfirleitt hjá 

barninu en faðirinn og jafnvel systkini þess sjá um heimilishald. Þannig taka allir 

fjölskyldumeðlimir virkan þátt í störfum fjölskyldunnar, sem og beinan og/eða óbeinan þátt í 

umönnun veika barnsins (McNamara, o.fl., 2009).      

 Niðurstöður rannsóknar Heaton og félaga (2005) benda til þess að foreldrar barnanna 

vilja og þurfa að hlúa betur að hjónabandi sínu og kemur það heim og saman við niðurstöður 

rannsóknar Kirk og Glendinning (2004). Samt sem áður upplifðu þeir hjónaband sitt vera 
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sterkara nú en áður vegna sameiginlegrar reynslu við að annast barnið. Einnig hafa feður 

langveikra barna tjáð að þeir upplifi mjög sterkt og gott samband við mæður barnanna en 

foreldrarnir eiga hins vegar oft í erfiðleikum með að finna tíma til að sinna og hlúa að þeira eigin 

sambandi (Ball, o.fl., 2010).  Í rannsókn O‘Brien (2001) fannst öllum þátttakendum að ástand og 

umönnun barnanna hefði neikvæð áhrif á hjónabandið en gott samband á milli hjóna væri einmitt 

mikilvægt. Mörg hjónanna í þeirri rannsókn töldu samt sem áður að umönnun barnsins hefði haft 

jákvæð áhrif á fjölskyldulífið og að fjölskyldumeðlimir þroskuðu með sér jákvæð bjargráð 

gagnvart aðstæðunum, samskipti innan fjölskyldnanna urðu betri og fjölskyldan hafði meiri 

skipulagshæfileika. Hjón verða að geta tjáð sig við hvort annað og deilt þannig reynslunni að 

annast um veikt barn, ef ekki getur það haft neikvæð áhrif á hjónaband þeirra. Einnig er 

mikilvægt að báðir foreldrarnir hafi svipaðar væntingar og hugmyndir um ástand og meðferð 

barnsins (Ball, o.fl., 2010).            

 Í sumum fjölskyldum þurfa foreldrarnir að reiða sig á aðstoð systkina langveika barnsins 

(Heaton, o.fl., 2005). Áhrif langvinnra og alvarlegra veikinda barna á systkini þeirra geta haft 

víðtæk áhrif. Systkinin bregðast við þess háttar aðstæðum með bæði jákvæðum og neikvæðum 

hætti. Neikvæð viðbrögð geta komið fram sem afbrýðissemi, reiði, gremja, leiði og samviskubit. 

Jákvæð viðbrögð koma aftur á móti fram sem aukinn tilfinningalegur og almennur þroski og 

skilningur, betri hegðun, aukin ábyrgðartilfinning og sjálfstæði og síðast en ekki síst, aukið 

umburðarlyndi gangvart öðrum. Rannsóknir hafa sýnt að systkinum langveikra barna er frekar 

hætt við að þróa með sér hegðunarvandamál. Því eldri sem systkinin eru þegar veikindin koma 

upp, því betur aðlagast þau aðstæðunum og upplifa jákvæðari samskipti við veika barnið (Ball, 

o.fl., 2010).  Í niðurstöðum rannsókna Carnevale og félaga (2006) kom meðal annars í ljós að 
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systkini langveikra barna hafa minni möguleika á að taka þátt í skipulögðum tómstundum vegna 

þess hversu ófyrirsjáanleg veikindin geta verið. Jafnframt upplifðu systkinin að þau fengu minni 

athygli frá foreldrum sínum og voru þau mörg ósátt við þá óskiptu athygli sem veika barnið fékk 

frá foreldrum þeirra. Í sömu rannsókn tjáði einn sjúklingurinn að hann upplifði sektarkennd 

gagnvart systkinum sínum. Honum fannst hann eiga óskipta athygli foreldra þeirra, sem vörðu 

mun meiri tíma með honum en systkinunum hans (Carnevale, o.fl., 2006).  Í rannsókn Heaton 

o.fl. (2005) vöknuðu upp spurningar um andlega líðan systkina langveikra barna. Þau upplifðu 

spennuþrungið andrúmsloft á heimilinu og urðu vör við foreldra sína rífast.   

 Foreldrar hafa hins vegar tjáð að þeir hafi samviskubit gagnvart systkinum veika 

barnsins, þeir hafi ekki tíma til að sinna þeim sem skyldi og séu ekki til staðar fyrir þau 

(Carnevale, o.fl., 2006). Umönnun barnsins á heimilinu verður sameiginleg reynsla 

fjölskyldunnar, fjölskyldumeðlimir styðja við hvorn annan á erfiðum tímum og er það helsti 

styrkur þeirra (McNamara, o.fl., 2009).  Niðurstöður rannsókna sýna að flestar fjölskyldur eru 

ekki í stakk búnar til að veita alla þá  umönnun sem barnið þarfnast. Þar af leiðandi reiða  margar 

fjölskyldur sig á þjónustu umönnunaraðila í heimaþjónustu og hjúkrunarfræðinga sem starfa við 

heimahjúkrun. Þannig er bæði þörfum barnanna og foreldra þeirra betur mætt (Margolan o. fl., 

2004).  

Félaglegar þarfir 

Algengt er að breytingar verði á tengslum foreldra langveikra barna við vini og ættingja. Sá tími 

sem foreldrarnir eyddu áður í félagslíf, fer nú í að sinna veika barninu.  Þar af leiðandi upplifa 

foreldrarnir oft á tíðum félagslega einangrun og skort á samskiptum við aðra en 
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fjölskyldumeðlimi og heilbrigðisstarfsfólk (O‘Brien. 2001). Jafnframt hefur verið sýnt fram á að 

mæður barnanna virðast hafa sterkari þörf fyrir félagsleg tengsl en feður þeirra. Rekja má það 

meðal annars til þess að mæðurnar eru í flestum tilfellum heimavinnandi vegna veikinda 

barnanna og fá þar af leiðandi færri tækifæri til að eiga samskipti við annað fólk en 

fjölskyldumeðlimi og heilbrigðisstarfsfólk (Carnevale, o.fl., 2006; Kuster og Badr, 2006).  

 Í rannsókn Carnevale og félaga (2006) upplifðu mæður barna sem þörfnuðust 

öndunarstuðnings og bjuggu heima mikla félagslega einangrun. Svo mikil var einangrunin að 

þær líktu því við að vera fangi á sínu eigin heimili. Þær áttu í erfiðleikum með að fara út af 

heimilinu og fólk kom ekki í heimsókn af ótta við veikindi og ástand barnsins. Foreldrar í 

rannsókn Kirk og Glendinning, (2004) hafa svipaða sögu að segja. Þeir upplifðu erfiðleika með 

að fara með barnið og þann tækjabúnað sem því fylgdi út vegna ótta við viðbrögð fólks. Þeim 

fannst vandræðalegt þegar upp komu aðstæður meðal almennings sem kröfðust þess að þeir 

grípu til tækjabúnaðarins. Jafnframt upplifðu þeir ótta við að þurfa að útskýra veikindi og ástand 

barnsins fyrir fólki.  Foreldrar í rannsókn Heaton og fleiri (2005) upplifðu erfiðleika tengda því 

að eiga einhvers konar félagslíf, hvort sem það var fjölskyldan saman eða fjölskyldumeðlimir í 

sitthvoru lagi. Einnig hafa foreldrar barna tjáð að vinir og í sumum tilfellum ættingjar,  skilji ekki 

aðstæður þeirra og geti ekki sett sig í spor þeirra. Þar af leiðandi upplifa foreldrarnir 

einmanaleika og skort á félagslegum stuðningi (Wang og Barnard, 2008). Foreldrar í rannsókn 

Carnevale og félaga (2006) upplifðu andstöðu meðal nánustu ættingja og vina. Þeir ættu í 

erfiðleikum með að samþykkja ákvörðun þeirra að annast um barnið heima og lögðu áherslu á að 

leggja ætti barnið inn á heilbrigðisstofnun. Hins vegar hefur verið sýnt fram á að félagslegur 

stuðningur getur dregið úr þeirri tilfinningu foreldranna að umönnun og ástand barnsins sé 
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yfirþyrmandi. Fjölskylda, vinir og jafnvel heilbrigðisstarfsfólk er í aðstöðu til þess að veita 

foreldrum slíkan stuðning (Kuster og Badr, 2006).  
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Þörf fyrir virðingu  

Fjórða og næst efsta þrep þarfapýramídans einkennist af þörf einstaklinga fyrir sjálfsvirðingu, 

sjálfstæði, sjálfstraust og að hljóta virðingu og traust annarra. (Koizer, o.fl., 2004, Maslow, 

1943). Hér mun umfjöllunin beinast að upplifun foreldranna af umönnun barnanna, þörf þeirra 

fyrir eigin viðurkenningu sem og annarra. Enn fremur verður umfjöllun um þörf þeirra fyrir að 

heilbrigðisstarfsfólk viðurkenni og beri virðingu fyrir umönnunni sem þeir veita veika barninu.  

          

Foreldrar mikið veikra barna hafa upplifað að ættingjar, vinir og samfélagið í heild eigi í 

erfiðleikum með að samþykkja og virða ákvörðun þeirra um að annast sjálfir um barnið.  Í 

rannsókn Carnevale og félaga (2006) tjáðu foreldrarnir að skortur væri á virðingu í samfélagi 

þeirra gangvart þeirri ákvörðun að annast um barnið heima. Enn fremur upplifðu þau að 

samfélagið samþykkti ekki að barnið þeirra og líf þess væri jafn mikilvægt og líf annarra. Vegna 

þessarar upplifunar fannst þeim þau tilneydd til að eyða sem mestum tíma innan veggja 

heimilisins og þannig komast hjá því að ögra gildum samfélagsins. Fram kemur í rannsókn Kirk 

og Glendinning (2004) að foreldrar upplifa að heilbrigðisstarfsfólk taki ekki nægilega mikið tillit 

til tilfinningalega upplifunar þeirra á sjúkdómsferli barnanna. Eins fannst þeim að of mikil 

áhersla væri lögð á tæknilega kunnáttu þeirra. Niðurstöður rannsóknar Margolan og félaga 

(2004) leiddu slíkt hið sama í ljós. Enn fremur hafa foreldrar upplifað að heilbrigðisstarfsfólk 

beri ekki virðingu fyrir sérþekkingu þeirra hvað varðar ástand og umönnun barnsins (Kirk og 

Glendinnging, 2004).  
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Rannsóknir hafa bent á mikilvægi þess að framlag foreldra barnanna í umönnun og 

meðferð þeirra, sé virt (Kirk, o.fl., 2004; Noyes, o.fl., 1999; O‘Brien, 2001). Foreldrarnir annast 

börn sín alla daga með það að leiðarljósi að auka lífsgæði þeirra og fyrir það ber að virða þá 

(O‘Brien, 2001). McIntosh og Runciman (2008) rannsökuðu samstarf hjúkrunarfræðinga í 

heimahjúkrun og foreldra barna með sérstakar hjúkrunarþarfir. Niðurstöður rannsóknarinnar 

leiddu í ljós að foreldrunum finnist mikilvægt að hjúkrunarfræðingar vinni að því að mynda 

traust samband þeirra á milli, að borin væri virðing fyrir þeim og þeirri þekkingu sem þeir hafa á 

málefnum barnsins, sem og að barninu væri sýnd umhyggju. Jafnframt fannst foreldrunum 

mikilvægt að hjúkrunarfræðingar beri virðingu fyrir þeirri vinnutilhögun við umönnun barnsins 

sem foreldrarnir hafa og tileinki sér hana. Undir þetta taka Farasat og Hewitt-Taylor (2007).  

Hjúkrunarfræðingar verða að vinna með foreldrunum sem sérfræðingar í málum barnsins, veita 

þeim stuðning án þess að taka stjórnina og semja um hvernig skuli haga umönnun barnsins frá 

degi til dags. Eins er jafn mikilvægt fyrir þá að kunna réttu handtökin og  að tileinka sér 

sameiginleg viðhorf og gildi fjölskyldunnar gagnvart barninu og umönnun þess. Ennfremur er 

nauðsynlegt að heilbrigðisstarfsfólk skilji mikilvægi þess að virða fólk og rétt þess til að lifa 

samkvæmt þeirra gildum og viðmiðum (Farasat og Hewitt-Taylor, 2007). Að sama skapi að 

viðurkenna barnið sem einstakling og þar með öðlast traust barnsins sem og fjölskyldunnar í 

heild.  Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga sem annast um börnin að fylgjast með því hvernig 

foreldrarnir nálgast þau og þau viðfangsefni sem umönnunin felur í sér. Síðast en ekki síst að 

hlusta á foreldrana og óskir þeirra tengdar barninu  (Kirk, o.fl., 2005; McIntosh og Runciman, 

2008). 
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  Rannsóknir hafa samt sem áður sýnt að foreldrar geri sér grein fyrir þekkingu 

hjúkrunarfræðinga, hæfni þeirra og reynslu og að það skili sér í umönnun til barnsins (McIntosh 

og Runciman, 2008). Aftur á móti geta samskipti við heilbrigðisstarfsfólk aukið streitu hjá 

þessum foreldrum (Noyes, o.fl., 1999). Það má meðal annars rekja til þess að foreldrunum finnst 

ávallt erfitt að skilja barnið eftir í umsjá annarra, hvort sem það er fagaðili eða 

fjölskyldumeðlimur. Þeir trúa að börnin fái betri þjónustu í návist þeirra (McIntosh og 

Runciman, 2008). Wilson, Morse og Penrod (1998) rannsökuðu upplifun mæðra barna sem 

þörfnuðust öndunarstuðning. Tekin voru 32 viðtöl við 16 mæður barna sem voru háð 

öndunaraðstoð.  Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu meðal annars í ljós að þegar mæður 

barnanna gerðu miklar kröfur til hjúkrunarfræðinganna sem störfuðu með börnum þeirra, 

öðluðust þær aukna tilfinningu um stjórn á aðstæðum og aukið jafnvægi. Ef 

hjúkrunarfræðingarnir mættu ekki kröfum þeirra dró það úr traustum og heiðarlegum 

samskiptum þeirra á milli.          

 Opin og heiðarleg samskipti ásamt því að sýna virðingu, virka hlustun, sérfræðikunnáttu 

og samhyggð með foreldrum stuðlar að traustu sambandi milli hjúkrunarfræðinga og 

fjölskyldanna. Enn fremur telja foreldrarnir mikilvægt að þeir upplifi að hjúkrunarfræðingar séu 

málsvari barnsins, sem og foreldranna og að þeir geti verið öruggir um að svo sé (Farasat og 

Hewitt-Taylor, 2007). Samfella og samræmi milli foreldra og fagaðila er mikilvægt þegar kemur 

að því að skapa traustan og sameiginlegan skilning á þekkingu og hæfni beggja aðila (Kirk og 

Glendinning, 2004). 
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Þörf fyrir sjálfsbirtingu 

Fimmta og efsta stigið í kenningum Maslow er sjálfsbirting og felur það í sér innri hvatir 

einstaklinga til að gera sem mest úr sjálfum sér. Einstaklingar átta sig þá á eigin hæfileikum og 

kostum og nýta sér þá til fullnustu. Einnig kemur sjálfsbirting fram sem hvati til að vera góð og 

heilsteypt manneskja, sem og að vera öðrum góð fyrirmynd (Koizer, o.fl., 2004; Maslow, 1943). 

Einstaklingar upplifa sig í góðum tengslum við sjálfa sig, aðra, náttúruna og guð.  Þegar 

einstaklingar komast á þetta þrep upplifa þeir sig skipta máli fyrir aðra, að þeir gefi lífi þeirra lit 

og trúa því að tilvera sín hafi ákveðinn tilgang (Zalenski og Raspa, 2005).  

 

Foreldrar sem sinna börnum sem eru háð öndunarvélum hafa tjáð upplifun sína á að 

breytast sem manneskja. Í rannsókn Wang og Barnard (2008) kemur fram að þrátt fyrir alla þá 

erfiðleika og það andstreymi sem foreldrar upplifa í tengslum við umönnun veika barnsins, telja 

þeir flestir að reynslan hafi gert þá að betri manneskju. Í sömu rannsókn tjáðu foreldrarnir að þeir 

hefðu jákvæðara viðhorf til lífsins, meiri samhyggð með öðrum, aukinn innri styrk og aukna 

þrautseigju. Eitt foreldri í rannsókninni taldi að umönnun barnsins hefði gert sig að betri 

manneskju og annar tjáði sig sterkari fyrir vikið (Wang og Barnard, 2008). Þetta kemur heim og 

saman við niðurstöður rannsókna Carnavale og félaga (2006). Fjölskyldurnar í þeirri rannsókn 

upplifðu erfiðleika tengda veikindum og umönnun barnsins og stanslaust yfirþyrmandi álag. Þrátt 

fyrir þá erfiðu lífsreynslu voru allar fjölskyldurnar í rannsókninni sammála um að enginn þeirra 

vildi vera án hennar.     
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Að eiga og annast um langveikt barn getur verið áhrifarík fyrir líf fjölskyldumeðlima sem 

og fjölskyldunnar í heild. Slík reynsla gerir líf þeirra einstaklinga sem að koma, aldrei samt. 

Fjölskyldur þessara barna þróa með sér mismunandi bjargráð en mörg þeirra eru þó sameiginleg 

á milli fjölskyldna. Má þar nefna sveigjanleika varðandi dagskipulag og  í samskiptum innan sem 

utan fjölskyldunnar, það að vera tilbúin til að gera nauðsynlegar breytingar þegar við á og hafa 

það að markmiði að gera sitt besta. Foreldrar upplifa sig hafa val um hvernig þeir takast á við 

lífið og þær aðstæður sem upp koma í tengslum við umönnun barnsins (O‘Brien, 2001).  Margar 

fjölskyldur barna sem þarfnast öndunarstuðnings telja að umönnun þeirra auðgi líf 

fjölskyldnanna, þrátt fyrir það yfirþyrmandi álag sem hún getur haft í för með sér (Boroughs og 

Dougherty, 2010).            

 Vert er að benda á að í flestum rannsóknum sem gerðar hafa verið á þessum efnum eru 

fjölskyldurnar á eitt sáttar um að börnin hafi fært þeim mikla gleði og ást sem gerði allt erfiðið 

og alla fyrirhöfnina þess virði (Carnevale, o.fl., 2006; Heaton, o.fl., 2005; Wang og Barnard, 

2008). 

 

 

 

 

 



40 

 

 

Umræður 

Tilgangur þessa verkefnis er að varpa ljósi á þarfir foreldra barna sem þarfnast öndunarstuðnings 

og hvernig hjúkrunarfræðingar sem starfa með þeim fjölskyldum geta mætt þörfum þeirra. 

Verkefnið byggist upp á þarfapýramída Maslow og kenningum hans um þarfir manna. Þarfir 

foreldranna hafa hér verið greindar og flokkaðar eftir þarfapýramídanum. En hjúkrunarfræðingar 

geta einmitt notað þarfapýramída Maslow til að greina þarfir skjólstæðinga sinna til að skilja og 

meta hegðun fólks.           

 Flestar rannsóknirnar gáfu svipaðar niðurstöður þar sem fram kom þörf fyrir svefn og 

hvíld, andlegar þarfir, fræðslu– og upplýsingaþarfir, þörf fyrir hvíldarúrræði og þjónustu, þarfir 

tengdar tækjabúnaði, félagslegar þarfir, þörf fyrir virðingu og viðurkenningu annarra vegna 

umönnunar barnsins, ásamt fleirum greindum þörfum. Að annast um barn, sem þarfnast svo 

krefjandi umönnunar, getur haft víðtæk áhrif á líf foreldranna og fjölskyldnanna í heild. Helst má 

nefna að umönnunin getur haft áhrif á andlega og líkamlega heilsu foreldra, sem og á tilfinninga- 

og félagslíf þeirra, ásamt neikvæðum áhrifum á fjárhag þeirra (Wang og Barnard, 2008).  Aðrir 

álagsþættir eru áhrif veikinda barnsins á systkini, skortur á skipulagi daglegs lífs, breytingar á 

félagslífi foreldra og erfiðleikar í hjónabandi (Kingston, 2007). 

Líkams- og lífsþarfir 

 Líkamlegar þarfir  

Að stunda holla lifnaðarhætti og stuðla þannig að bættri heilsu, dregur úr líkum á andlegum og 

líkamlegum kvillum. Að setja sínar eigin þarfir til hliðar getur orsakað kulnun í hlutverkum 
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(Wang og Barnard, 2008). Niðurstöður fjölda rannsókna benda á að ein helsta ástæða þess að 

foreldrar upplifi slíka kulnun og „brenna út“ er skortur á svefni og hvíld. Foreldrar barna sem 

þarfnast langtíma öndunarstuðnings eru að vaka yfir börnum sínum og fylgjast með ástandi 

þeirra, annast um þau og huga að tækjabúnaði (Heaton, o.fl., 2005; Kirk og Glendinning, 2004; 

Kuster og Badr, 2006; Meltzer, o.fl., 2009; O‘Brien, 2001). Þetta bendir til mikilvægis þess að 

skapa hvíldarúrræði fyrir fjölskyldurnar og gefa þeim þannig tækifæri á að hvílast. Þeim er 

hvíldin nauðsynleg, hún gefur þeim aukna möguleika á að takast á við ástand og umönnun 

barnsins á árangursríkan hátt.  

 Andlegar þarfir     

Fjölda rannsókna ber saman um að sterk tengsl séu á milli umfangs umönnunar og ástands barns 

sem þarfnast öndunarstuðnings annars vegar og upplifunar foreldra þeirra á andlegu álagi hins 

vegar. Því verra sem sjúkdómsástand barnanna var, þeim mun meiri umönnunar þörfnuðust þau 

og upplifðu foreldrarnir þá aukið andlegt álag (Heaton, o.fl., 2005; Meltzer, o.fl., 2009; O‘Brien, 

2001). Foreldrar þessara barna hafa sagst vera þjakaðir af streitu og að andlegt álag væri 

yfirþyrmandi.  Meðal streituvalda foreldranna eru stöðugar áhyggjur af ástandi barnsins, 

slitróttur nætursvefn, lífsógnandi aðstæður barnsins, tíðar sjúkrahúsinnlagnir og áhyggjur tengdar 

fjárhag.           

 Jafnframt hafa niðurstöður rannsókna greint frá því að einn stærsti streituvaldurinn fyrir 

foreldrana er að vera barninu bæði foreldri og þess helsti umönnunaraðili. Þetta hefur talsvert 

verið rannsakað. Í rannsókn Kirk og félaga (2005) sögðu foreldrarnir það reynast sér erfitt að 

þurfa að sinna sársaukafullum inngripum hjá börnunum, þegar þeir hefðu frekar kosið að veita 
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því ást og umhyggju. Ottonello, o.fl. (2007) og  Wang og Barnard (2008) komast að samskonar 

niðurstöðu í sínum rannsóknum.  Þetta er athyglisvert í ljósi þess að aðrar rannsóknir hafa bent á 

að foreldrarnir vilji oft sjá um slík inngrip sjálfir í stað þess að treysta öðrum fyrir þeim 

(McIntosh og Runciman, 2008; Neufeld, o.fl. 2001; O‘Brien, 2001).   

 Foreldrarnir hafa þörf fyrir andlegan stuðning og hvatningu og eru hjúkrunarfræðingar í 

aðstöðu til að veita þeim hana (Farasat og Hewitt-Taylor, 2007; Wilson, o.fl., 1998). 

Hjúkrunarfræðingar geta veitt foreldrunum tækifæri til að tjá sig og þá er nauðsynlegt að þeir 

noti virka hlustun. Enn fremur er mikilvægt fyrir hjúkrunarfræðinga að benda foreldrunum á 

hvað þeir gera vel og rétt og styðja þannig við jákvæð bjargráð þeirra. Hér má draga þá ályktun 

að helstu líkams– og lífsþarfir foreldra barna, sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings eru þarfir 

fyrir að tjá sig, að hlustað sé á þá og að fá nægan svefn og hvíld. Mikilvægt er að létta álagið á 

þessa foreldra, veita þeim þann stuðning sem þeir telja sig hafa þörf fyrir og skapa viðeigandi 

úrræði.  

Þörf fyrir öryggi 

 Umhverfi og tækjabúnaður  

Í niðurstöðum nokkarra rannsókna sem skýrt var frá hér að framan, komu fram þarfir foreldra 

tengdar því umhverfi sem fylgir umönnun barnsins. Meðal annars var greint frá erfiðleikum 

tengdum þeim tækjabúnaði sem er barninu lífsnauðsynlegur. Bar niðurstöðum rannsóknar 

Ottonello og félaga (2007) og Carnevale og félaga (2006) þar saman. Þeir bentu á að foreldrarnir 

sögðu erfiðleikana helst snúa að meðhöndlun öndunar– og hóstavéla. Þeir síðarnefndu bentu 
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jafnframt á að foreldrarnir ættu oft í erfiðleikum með að nálgast tækjabúnaðinn, viðhald á honum 

og aðra þjónustu honum tengdum, svo sem bilanaþjónstu. Þetta varpar ljósi á nauðsyn þess að 

foreldrarnir og fjölskyldur þeirra hafi einn meðferðaraðila sem heldur utan um öll þeirra mál er 

varða ástand og umönnun barnsins. Þannig gætu þeir hringt á einn stað þegar kæmu upp 

vandamál er snéru að meðferð barnsins, tækjabúnaði, samstarfsaðilum og svo framvegis. 

Hjúkrunarfræðingar eru yfirleitt í þeirri aðstöðu að hafa slíka yfirsýn og geta þannig sinnt 

hlutverki samræmingaraðila í málum barnsins og fjölskyldu þess.      

 Eins má nefna að foreldrar og fjölskylda barnanna leitast við að láta umönnun og 

tækjabúnað barnsins ekki stjórna umhverfi heimilisins (Heaton, o.fl., 2005; O‘Brien, 2001). 

Aðrar rannsóknarniðurstöður sýndu hins vegar fram á að ekki væri hjá því komist að heimilið 

bæri þess merki að þar byggi langveikt og tækniháð barn. Hvernig og hversu mikið bar 

niðurstöðum rannsóknanna ekki saman um (Carnevale o. fl., 2006; Kirk o.fl., 2005). Jafnframt 

var athyglisvert að sjá að í niðurstöðum tveggja rannsókna tjáðu foreldrar barna með 

öndunarstuðning, að tækjabúnaður barnanna væri nauðsynlegur en á sama tíma vakti hann með 

þeim óhug (Ottonello o.fl., 2007; Wang og Barnard, 2008).  Í ljósi þessa má ætla að heimilið og 

heimilishald stjórnist að einhverju leyti af sjúkdómsástandi barnsins, tækjabúnaði og nærveru 

heilbrigðisstarfólks. Erfitt gefur verið að koma í veg fyrir slíkt en mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um þessi áhrif og ættu markvisst að reyna að draga úr þeim. 
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Þörf fyrir fræðslu og þjálfun 

Þarfir foreldranna varðandi fræðslu og þjálfun kom ítrekað fram í mörgum rannsóknum 

(Hummelinck og Pollock, 2006, Kirk og Glendinning, 2004; Margolan og félaga, 2004; 

McNamara, o.fl., 2009; Noyes, o.fl., 1999). Niðurstöður þeirra rannsókna sem skoðaðar voru, 

greindu frá því að með fullnægjandi fræðslu og þjálfun upplifðu foreldrarnir sig örugga í 

umönnun barnsins. Einnig þróa þeir með sér þá hæfni sem til þarf varðandi meðferð og umönnun 

barnsins (McNamara, o.fl., 2009; Noyes, o.fl., 1999). Foreldrar vilja fræðslu um sjúkdómsgang, 

einkenni og meðferð barnsins, ásamt því hvernig best sé að takast á við þær aðstæður sem upp 

geta komið í daglegri umönnun barnsins (Hummelinck og Pollock, 2006). Margar niðurstöður 

rannsókna greindu frá því að foreldrar barnanna telja fræðsluþörfum sínum ekki nægilega 

fullnægt (Hummelinck og Pollock, 2006, Kirk og Glendinning, 2004; Margolan og félaga, 2004). 

 Eitt veigamesta hlutverk hjúkrunarfræðinga er að uppfylla fræðsluþarfir sjúklinga og 

þeirra umönnunaraðila. Hér mætti draga þá ályktun að standa verði betur að fræðslumálum 

foreldra langveikra barna og stuðla þannig að því að foreldrar upplifi sig örugga í umönnun 

barnanna og að þeir hafi stjórn á aðstæðum sem upp geta komið. Jafnframt er hægt að velta þeirri 

spurningu upp hvort betur megi standa að útskrift og útskriftarfræðslu þessara barna eftir 

sjúkdómsgreiningu þeirra. Eins hvort almennt megi halda betur utan um þeirra mál og þarfir. 

Hjúkrunarfræðingar verða einnig að vera sífellt vakandi fyrir fræðsluþörfum foreldranna og 

leggja mat á þær frá degi til dags. Þessar rannsóknarniðurstöður sýna að það getur skipt sköpum, 

í aðlögunarferli fjölskyldunnar að sjúkdómástandi og umönnun barnsins, að foreldrarnir fái góða 

og ítarlega fræðslu á þeim tíma sem hennar er þörf.  



45 

 

 

 Fjárhagslegar þarfir     

Langvinn og erfið veikindi barna geta haft veruleg áhrif á fjárhag fjölskyldna þeirra. Kom það 

skýrt fram í þeim fræðilegum heimildum sem skoðaðar voru hér (Heaton, o.fl., 2005; Kingston, 

2007; Kirk og Glendinning, 2004; Margolan o.fl., 2004; O‘Brien).  Annað foreldrið fer af 

vinnumarkaði í flestum tilfellum, til að geta sinnt barninu heima og einnig verður ýmis annar 

kostnaður tengdur umönnun og ástandi barnins. O‘Brien (2001) benti á að um 80% af 

fjölskyldum barna sem þarfnast öndunarstuðnings, þiggja einhvers konar fjárhagslega aðstoð. 

Rannsóknir sýna einnig að hagkvæmara er að annast um börnin heima (Ball, o.fl., 2010; 

Kingston, 2007; Heaton, o.fl., 2005). Það skapar samt sem áður fjárhagslegt álag á fjölskyldurnar 

og því er mikilvægt að heilbrigðis- og félagsmálakerfið bregðist við því. Þessar niðurstöður 

benda á nauðsyn þess að skapa fjölskyldunum slíkt fjárhagslegt umhverfi að þær geti sinnt 

börnunum heima án mikilla fjárhagsáhyggna.      

Þörf fyrir úrræði 

Eitt af því sem kom skýrast fram við lestur heimildanna var brýn þörf foreldra fyrir hvíld og 

hvíldarúrræði. Fjöldi rannsóknaniðurstaðna varpa ljósi á nauðsyn og mikilvægi slíkra úrræða 

(Heaton o. fl., 2005; Lewis og Noyes, 2007; Margolan, 2004). Neaufeld og félagar (2001) bentu 

á að 77% foreldra langveikra barna fá takmarkaða eða enga hvíld frá umönnun barnanna. Sem 

dæmi um úrræði má nefna heimahjúkrun, hvíldarheimili, stuðningshópa og aðra aðstoð.  

 Hvíldarheimili gefur foreldrum tækifæri á að hvíla sig og ná órofnum svefni (Heaton, 

o.fl., 2005).  Aftur á móti bentu Neufeld og félagar (2001) á í niðurstöðun rannsóknar sinnar að 

foreldrar eigi erfitt með að treysta öðrum fyrir umönnun barnsins og þar af leiðandi eiga þeir oft 
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erfitt með að skilja barnið eftir í umsjá annarra. Þessar niðurstöður varpa ljósi á mikilvægi þess 

að það starfsfólk sem annast börnin á hvíldarheimilum, fái fullnægjandi þjálfun í umönnun og 

meðferð barnanna. Eins þurfa þeir að fá tíma og tækifæri til að kynnast barninu og fá þannig 

möguleika á að veita einstaklingshæfða meðferð, sem er sniðin að þörfum og ástandi hvers og 

eins.               

 Að sama skapi kom fræðilegum heimildum saman um það að barninu er fyrir bestu að 

búa heima (Noyes, 2006; Ottonello, o.fl., 2007; Wang og Barnard, 2008). Hjúkrunarfræðingar 

eru lykilaðilar í heimahjúkrun barna sem þarfnast öndunarstuðnings og er lögð áhersla á að 

þjónustan sem veitt er sé sniðin að þörfum hverrar fjölskyldu fyrir sig (Kingston, 2007; Noyes, 

2006). Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar séu vakandi fyrir þeim áhrifum sem heimahjúkrun 

getur haft á fjölskylduna og heimilishaldið og að þeir samræmi þá hjúkrun sem þeir veita. 

Hjúkurnarfræðingar ættu að hafa það að leiðarljósi að auðvelda fjölskyldunni að takast á við 

álagið sem fylgir því að eiga og annast um svo veikt barn (Kirk og Glendinning, 2004). 

 Jafnframt hafa niðurstöður rannsókna sýnt að stuðningshópar fyrir foreldra í svipuðum 

aðstæðum geti reynst hjálplegir (McNamara o.fl., 2009; O‘Brien, 2001).  Foreldrar leita eftir 

stuðningi og skilningi hjá öðrum foreldrum í svipuðum aðstæðum. Aðra aðstoð og stuðning 

sækja flestar fjölskyldur til ættingja og vina. Rannsóknarniðurstöður sem reifaðar hafa verið hér 

að framan sýna samt sem áður að fjölskyldurnar upplifa skort á stuðningi frá ættingjum og vinum 

(Carnevale, o.fl., 2006; Margolan, o.fl., 2004; Noyes, o.fl., 1999; O‘Brien, 2001). Þessar 

niðurstöður varpa ljósi á nauðsyn þess að ættingjar og vinir fái nægilega fræðslu og jafnvel 

þjálfun í að annast barnið. Með því að veita þeim slíka fræðslu öðlast þeir jafnvel meiri skilning 

á aðstæðum og líðan foreldranna. Spurningar vakna upp hvort hjúkrunarfræðingar sem starfa í 
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heimahjúkrun gætu tekið slíkt að sér og hvatt stjórfjölskylduna til að takast á við umönnun 

barnsins eða aðra álagsþætti og þannig létt undir með fjölskyldunni.  

Þörf fyrir umhyggju 

 Þarfir fjölskyldunnar 

Þarfir foreldra tengdar því að geta eytt tíma með allri fjölskyldunni koma fram í nokkrum 

rannsóknarniðurstöðum (Fisher, 2001: McNamara, o.fl., 2009).  Niðurstöður rannsókna sýna að 

álag umönnunarinnar hefur áhrif á hjónaband foreldranna sem og systkini (Carnavale o.fl., 2006; 

Heaton o.fl., 2005; Kirk og Glendinning, 2004, O‘Brien, 2001). En á móti kemur að 

rannsóknarniðurstöðum bar saman um að umönnun barnanna, og álag henni tengdri, hefur ekki 

einungis slæm áhrif í för með sér (Heaton o.fl., 2005, Kirk og Glendinning, 2004, O‘Brien, 

2001). Fjölskyldurnar þróuðu með sér árangursríkari bjargráð og samskipti og sambönd 

fjölskyldumeðlima bötnuðu (McNamara, o.fl., 2009).  Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga sem 

annast um börn og fjölskyldur þeirra að hafa í huga hvernig og hversu mikla aðstoð þau þiggja. 

Það gefur þeim tækifæri á að skilja og bregðast við tilfinningalegu og andlegu álagi sem 

foreldrar barnanna upplifa (Farasat og Hewitt-Taylor, 2007). Þessar niðurstöður benda á að 

styðja þurfi betur við systkini barna sem þarfnast langtíma öndunaraðstoðar. Sömu ályktun má 

draga um samband foreldranna. Í sumum tilfellum væri jafnvel hægt að haga heimahjúkrun 

barnanna þannig að foreldrarnir gætu farið saman út úr húsi í þeim tilgangi að hlúa að sambandi 

sínu. Hjúkrunarfræðingar eru einnig í góðri stöðu til að styrkja jákvæð bjargráð fjölskyldanna og 

styðja við þau. Eins er mikilvægt að aðstoða fjölskyldurnar við að samtvinna daglegt líf þeirra 



48 

 

 

við umönnun barnanna, á sem árangursríkastan hátt. Fjölskylduhjúkrun hefur færst í aukana 

síðastliðin ár og ættu hjúkrunarfræðingar hiklaust að nýta sér þær kenningar í tilfellum þessara 

fjölskyldna.  

 Félagslegar þarfir  

Við skoðun fræðilegra heimilda á málefnum barna sem þarfnast öndunarstuðnings og fjölskyldna 

þeirra, var algengt að foreldrarnir upplifðu sig félagslega einangraða og að skortur væri á 

félagslegum stuðningi í samfélagi þeirra (Carnevale, o.fl., 2006; Kirk og Glendinning, 2004; 

O‘Brien. 2001; Wang og Barnard, 2008).  Eins hafa sömu niðurstöður bent á þörf foreldranna 

fyrir gott félagslegt stuðningsnet. Draga má þá ályktun út frá þessu að í mörgum tilfellum séu 

foreldrarnir að kljást við mismunandi gildi og viðmið einstaklinga og samfélagsins og fái þess 

vegna ekki þann stuðning og þjónustu sem þeir eru í brýnni þörf fyrir. Jafnframt þarf að styrkja 

félagslegt stuðningsnet fjölskyldanna. Hjúkrunarfræðingar geta til dæmis frætt foreldra um 

mikilvægi þess að hitta vini, frætt vini og ættingja, sem og nánasta umhverfi og aðstoðað 

foreldrana í að mæta ólíkum viðhorfum fólks.  

Þörf fyrir virðingu 

Við skoðun fræðilegra heimilda í tengslum við þörf foreldranna fyrir virðingu stóð helst upp úr 

þörf þeirra fyrir virðingu og viðurkenningu frá heilbrigðisstarfsfólki sem og sínum nánustu. 

Niðurstöður rannsókna varðandi þetta voru hins vegar tvíbendnar. Sameiginlegt með 

niðurstöðum rannsókna Kirk, o.fl. (2005), Noyes, o.fl. (1999) og O‘Brien (2001) var að 

heilbrigðisstarfsfólk hafði tjáð mikilvægi þess að framlag foreldra barnanna í umönnun og 
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meðferð þeirra væri virt. Aftur á móti bentu Kirk og Glendinning (2004) á að foreldrar barnanna 

segjast ekki vera virtir fyrir framlag sitt eða viðurkenndir sem sérfræðingar í málefnum barna 

sinna. Mikilvægt er að brúa þetta bil til að stuðla að upplifun foreldranna um fullnægju þarfa 

sinna hvað varðar virðingu heilbrigðisstarfsmanna. Það mætti meðal annars gera með því að 

hlusta á óskir foreldranna hvað snýr að tilhögun umönnunar barnsins og að tileinka sér þá 

vinnutilhögun sem foreldrarnir hafa komið sér upp  (Kirk, o.fl., 2005; McIntosh og Runciman, 

2008). Síðast en ekki síst verða hjúkrunarfræðingar að temja sér opin og heiðarleg samskipti og 

koma þannig á traustu sambandi við fjölskyldur barnanna. Foreldrar langveikra barna verða oft 

sérfræðingar í að annast börn sín og það ber hjúkrunarfræðingum sem með þeim starfa, að virða.  

Þörf fyrir sjálfsbirtingu 

Hér í þessari fræðilegu samantekt kom fram þörf foreldranna fyrir að upplifa sig sem betri 

manneskju vegna þeirrar reynslu sem umönnun barnsins hefur veitt þeim (Carnavale, o.fl., 2006; 

Wang og Barnard, 2008). Margar fjölskyldur barna sem þarfnast öndunarstuðnings, telja að 

umönnun þeirra auðgi líf fjölskyldunnar, þrátt fyrir það yfirþyrmandi álag sem henna getur fylgt 

(Boroughs og Dougherty, 2010; Carnevale, o.fl., 2006).  Í þeim fræðilegu heimildum sem 

skoðaðar voru virtist þessi þáttur ekki hafa verið mikið skoðaður. Tilfinning höfundar er sú að 

lesa þurfi „á milli línanna“ til að fræðast um þessar þarfir foreldranna og álykta út frá því.  

Foreldrarnir eru oftar en ekki að leita að einhverjum tilgangi í sjúkdómsástandi barnanna og því 

álagi sem þeir upplifa við umönnunina. Margir vekja athygli fjölmiðla á þessum sjúklingahópi. 

Sumir foreldranna velja að skrifa um reynslu sína, af umönnun barnsins, á veraldarvefnum, til 

dæmis á heimasíðum sínum, eða í bækur, og aðrir taka af skarið og setja saman stuðningshópa 
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fyrir börnin og fjölskyldur þeirra. Allt er þetta gert í þeim tilgangi að láta gott af sér leiða og 

verða þar með betri manneskja.  

Ályktun  

Hér hafa þarfir foreldranna verið flokkaðar markvisst samkvæmt þarfapýramída Maslow og 

efnið verið nálgast út frá honum. Álykta má um það hverjar helstu þarfir foreldranna eru, út frá 

niðurstöðum þessarar fræðilegu samantektar. Þær eru þörfin fyrir hvíld og svefn, þörf fyrir að tjá 

sig og að hlustað sé á þá, þörf fyrir hvatningu, þarfir tengdar tækjabúnaði barnsins, fræðsluþarfir 

tengdar umönnun og meðferð barnsins, fjárhagslegar þarfir, þörf fyrir úrræði og þjónustu, þarfir 

tengdar fjölskyldu og daglegu lífi hennar, þörf á félagslegum stuðningi, þörf fyrir viðurkenningu 

á sérfræðikunnáttu foreldranna í málum barnsins og þörfin fyrir að finna tilgang með veikindum 

og umönnun barnsins.          

 Ef þarfapýramídi Maslow er hafður í huga og settur í samhengi við niðurstöður þessarar 

samantektar, er hægt að setja niðurstöðurnar fram á myndrænan hátt. Einnig gefur það tækifæri 

til að skilja hvernig foreldrarnir forgangsraða þörfum sínum.  
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Mynd 2: Þarfir foreldra barna með öndunarstuðning samkvæmt þarfapýramída Maslow 

        5. Að vera betri manneskja 

 4. Þörf fyrir virðingu og viðurkenningu             

heilbrigðisstarfsfólks 

3. Þarfir fjölskyldunnar og félagslegar þarfir 

  2. Fjárhagslegar þarfir, fræðslu- og upplýsingaþarfir og     

þörf fyrir úrræði, þarfir tengdar tækjabúnaði og umhverfi 

      1. Þörf fyrir andlegan stuðning, svefn og hvíld 

 (Byggt á Koizer, o.fl., 2004, bls 197; Zalenski og Raspa, 2005).   

Niðurstöður þessarar samantektar gefa til kynna að standa verði betur að hvíldarúrræðum 

fyrir foreldra barna sem þarfnast öndunarstuðnings. Þegar skortur er á þjónustu, gefur það auga 

leið að foreldrarnir fá ekki þá hvíld sem þeir þarfnast. Ástæðuna fyrir því telja þeir vera skort á 

úrræðum og faglærðu starfsfólki (Margolan, o. fl., 2004; Neufeld, o.fl., 2001). Nauðsynlegt er að 

það heilbrigðisstarfsfólk sem kemur að umönnun barna sem eru háð öndunarvélum eða öðrum 

tæknibúnaði, fái viðeigandi þjálfun og læri á einstaklingsþarfir hvers barns fyrir sig (Farasat og 

Hewitt-Taylor, 2007).          

 Sú ályktun er dregin hér að foreldrarnir eru í þörf fyrir að hlustað sé á þá, að óskir þeirra 

séu virtar og að þeir hljóti almennan stuðning. Mikilvægt er að styrkja bjargráð fjölskyldnanna 

og hrósa þeim fyrir það sem vel er gert. Hjúkrunarfræðingar sem starfa með fjölskyldum barna 
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sem eru tækniháð og kljást við erfiða sjúkdóma, verða að vera hæfir til að greina og bjóða upp á 

sálfélagslegan og andlegan stuðning (Noyes, o.fl., 1999). Þeir eru í aðstöðu til að greina og meta 

þarfir foreldranna og mikilvægt er að þeir bregðist við þörfum þeirra.     

 Hér var einnig dregin sú ályktun að standa mætti betur að fræðslu hvað varðar börnin, 

umönnun þeirra og meðferðir. Slík fræðsla beinist first og fremst að foreldrunum sjálfum en 

einnig að ættingjum, vinum og öðrum í nánasta umhverfi fjölskyldnanna. Þannig geta þeir veitt 

foreldrunum aðstoð og dregið úr því álagi sem veikindi barnsins geta skapað. Það gæti jafnvel 

stuðlað að auknum félagslegum stuðningi fyrir fjölskyldurnar. Að veita slíka fræðslu gæti komið 

í hlut hjúkurunarfræðinga í heimahjúkrun. Eins telur höfundur að æskilegt sé að það komi í hlut 

sama hjúkrunarfræðings að halda utan um þau mál sem snúa að ástandi og meðferð barnanna. 

Þannig þurfa foreldrarnir einungis að leita á einn stað með þau vandamál sem upp geta komið. 

Þannig má bjóða upp á hágæða þjónustu fyrir þennan sjúklingahóp og fjölskyldur þeirra.  

 Niðurstaðan sýnir að sama skapi að ef ekki er nægilega vel staðið að þjónustu til foreldra 

barna sem þarfnast öndunarstuðnings getur það haft víðtæk áhrif í för með sér. Veikindi barnsins 

geta haft áhrif á systkini þess, hjónaband foreldranna, félagslega virkni fjölskyldunnar og 

starfstækifæri foreldra. Hjúkrunarfræðingar verða að vera vakandi fyrir þessum áhrifum og sjá til 

þess að fjölskyldan fái þá þjónustu sem hún hefur þörf fyrir.  Stærsta verkefni hjúkrunarfræðinga 

sem starfa með þessum fjölskyldum er að hjálpa þeim að aðlagast breyttu og flóknu 

heilbrigðisástandi barnsins (Ottonello, o. fl., 2007).  Þá er mikilvægt að hafa í huga að að þarfir 

og forgangsröðun foreldranna, og fjölskyldunnar í heild, breytast eftir því sem veika barnið eldist 

og ástand þess tekur breytingum (O‘Brien, 2001). Eins hafa rannsóknir sýnt að þeir 

hjúkrunarfræðingar sem starfa með þessum sjúklingahópi, og fjölskyldum þeirra, verði að temja 
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sér sveigjanleg vinnubrögð og í sumum tilfellum víðsýna hugsun. Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar komi til móts við þarfir foreldranna, með lífsgæði barnanna að leiðarljósi. 

(Kirk, o.fl., 2005; McIntosh og Runciman, 2008).        

 Í inngangi hér að framan var rætt um þarfir foreldra annarra veikra barna, þar á meðal má 

nefna þarfir foreldra barna á sjúkrahúsum og þarfir langveikra barna. Ef bornar eru saman 

niðurstöður þessarar samantektar og niðurstöður annarra rannsókna sem hafa verið gerðar á 

þörfum foreldra veikra barna, má sjá að margt er sameiginlegt með þörfum þessara foreldra. Má 

þar nefna rannsókn Helgu Bragadóttir o.fl. (2006) á þörfum foreldra barna á sjúkrahúsum og 

þarfir foreldra langveikra barna sem Ball, Bindler og Cowen (2010) benda á í kennslubók sinni 

um hjúkrun barna. Þar ber hæst fræðslu- og upplýsingaþarfir foreldra og ber langflestum 

rannsóknarniðurstöðum saman um að sé ein helsta þörf foreldra veikra barna.    

 Hér má einnig ræða gagnsemi kenningar Maslow og noktun þarfapýramída hans við 

greiningu þarfa í þessum fræðum. Höfundur telur að þarfapýramídinn geti gagnast við að flokka 

þarfir foreldranna og var það markvisst gert hér. En að sama skapi takmarkar það einnig hvaða 

rannsóknir eru notaðar. Þær rannsóknir sem ekki féllu undir þessa flokkun féllu því sjálfkrafa úr 

úrtaki rannsókna og annarra heimilda sem notaðar voru. Þetta getur að sjálfsögðu takmarkað 

niðurstöður þessarar samantektar. Einnig mætti skoða aðrar kenningar sem falla betur að slíkum 

greiningum. Höfundur kom auga á  við lestur fræðilegra heimilda að svo virtist sem foreldrarnir 

gátu komist upp á fimmta þrep pýramídans án þess þó að þörfum þeirra í öðrum og neðri þrepum 

væri ekki endilega fullnægt. Áhugavert væri að sjá samanburð á nokkrum kenningum um þarfir 

manna og á mismunandi notkun þeirra við greiningu þarfa þessara foreldra og sjá hvort 

niðurstaða slíks samanburðar gæði svipaðar niðurstöður.         
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 Eins voru rannsóknir á upplifunum sjálfum barnanna ekki notaðar, með það fyrir augum 

að það svaraði ekki endilega þeim rannsóknarspurningum sem settar voru fram hér. En það gæti 

þó varpað öðru ljósi á niðurstöður þessarar samantektar því þarfir barnanna og foreldranna 

haldast um margt í hendur. Þar má til dæmis nefna fræðsluþarfir, þörf fyrir úrræði og þörf 

foreldrana fyrir að vita hvernig þeir eiga að mæta þörfum barna sinna. Höfundur telur að sama 

skapi að með því að mæta þörfum foreldranna er verið að mæta þörfum barnanna að mörgu leyti 

og öfugt. Sem varpar enn frekar ljósi á mikilvægi þess að greina þarfir foreldranna og mæta 

þeim.  

Takmarkanir 

Við heimildaleit á ofangreindu efni fundust fjölmargar erlendar rannsóknir, en aðeins örfárar 

íslenskar rannsóknir hafa verið gerðar á þörfum foreldra langveikra barna. Þá má helst nefna 

rannsóknir sem snúa að þörfum foreldra barna á sjúkradeildum en einungis ein þeirra var notuð 

hér, Helga Bragadóttir o.fl. (2006). Áhugavert væri að sjá fleiri íslenskar rannsóknir um þetta 

efni. Þannig mætti stuðla að bættri hjúkrun barna sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings, sem 

og bættri þjónustu við foreldra þeirra.        

 Aðra takmörkun sem nefna mætti er að flest allar rannsóknirnar sem fundust við 

heimildaleit þessa efnis voru framkvæmdar í Bandraríkjunum. Gera má ráð fyrir áhrifum 

menningar á rannsóknirnar og þar af leiðandi á niðurstöður þessarar samantektar. Auk þess er 

alltaf einhver breytileiki milli heilbrigðiskerfa þjóða og getur það sömuleiðis haft áhrif á 

niðurstöðurnar. Ennfremur má nefna að skortur er á rannsóknum tengdum líkamlegum áhrifum 

umönnunar barnanna á foreldrana. Auk þess skortir rannsóknir og aðrar fræðilegar heimildir 
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tengdar sjálfsbirtingu            

 Eins gæti sú aðferð sem valin var til heimildaleita og úrvinnslu þeirra falið í sér vissa 

takmörkun fyrir niðurstöður samantektarinnar. Í fræðilegum yfirlitum var ekki aðgreind nægilega 

vel sú fræðilega umfjöllun, frá þeim niðurstöðum sem slík yfirlit fólu í sér. Það sama má segja 

um rannsóknirnar. Greinarnar voru þannig teknar sem ein heild og unnið út frá þeim á þann hátt. 

Eins og áður sagði, gæti flokkun heimilda eftir þarfapýramída Maslow að sama skapi falið í sér 

ákveðna takmörkun. Þannig gætu rannsóknir sem ekki falla beint að flokkun Maslow um þarfir 

manna hafa fallið úr úrtaki heimilda.        

 Einnig telur höfundur reynsluleysi sitt í gerð slíkra þarfagreininga og úrvinnslu þeirra, 

geti verið til takmörkunar í niðurstöðum samantektarinnar. Þannig gæti reyndari og hæfari 

rannsóknaraðili gert betur grein fyrir niðurstöðum sínum, aðferðum og vangaveltum en höfundur 

gerir hér.       

Framtíðarsýn 

Frekari rannsókna er þörf í þeim tilgangi að endurmeta þá þætti sem hér hafa komið fram. Nefna 

má að engar rannsóknir tengdar þessum sjúklingahópi og foreldrum þeirra  hafa verið gerðar hér 

á landi. Aftur á móti fer börnum sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings sífellt fjölgandi 

hérlendis og þarf heilbrigðiskerfið að bregðast við því. Áhugavert væri að sjá eigindlega 

rannsókn um þarfir foreldranna hérlendis en þar sem þetta er mjög þröngur markhópur gæti það 

leitt til ómarktækra niðurstaðna. Eins gætu svör þeirra verið rekjanleg.    

 Að sama skapi væri jafnvel gagnlegt að sjá fleiri megindlegar rannsóknir gerðar á þörfum 

þessara foreldra. Það mætti helst gera með spurningalistum, sem þá þyrfti jafnvel að þróa. Með 
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megindlegum rannsóknum mætti jafnvel fá skýrari og markvissari svör. Geta má sér til um að í 

sumum tilfellum eigi fólk erfiðara með að svara spurningum um líðan sína, upplifun og þarfir 

auglitis til auglitis við rannsakendur.         

 Gildi þessarar fræðilegu samantektar fyrir hjúkrun er að hér er búið að greina helstu þarfir 

foreldra barna sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings. Var það gert með því að vitna í  

gagnreyndar rannsóknir og aðrar fræðilegar heimildir. Hægt er að nota niðurstöðurnar til að 

mæta markvisst þörfum þessara foreldra og hafa þær í huga þegar gerðar eru hjúkrunaráætlanir 

fyrir börnin og fjölskyldur þeirra. 

.  
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Lokaorð 

Í þessu verkefni hefur verið greint frá þörfum foreldra barna sem þarfnast langtíma 

öndunarstuðnings og því hvernig hjúkrunarfræðingar geta mætt þörfum þeirra. Helstu þarfirnar 

eru eftirfarandi: þörf fyrir hvíld og svefn, þörf fyrir að tjá sig og að hlustað sé á þá, þörf fyrir 

hvatningu, þarfir tengdar tækjabúnaði barnsins, fræðslu- og þjálfunarþarfir, þörf fyrir úrræði og 

þjónustu, þarfir tengdar fjölskyldunni og þörf fyrir virðingu og viðurkenningu á þekkingu þeirra 

tengdri ástandi og meðferð barnsins. Á heildina litið benda rannsóknarniðurstöður því miður til 

þess, að þörfum þessara foreldra sé ekki nægilega vel mætt (Hummelinck og Pollock, 2006, Kirk 

og Glendinning, 2004; Margolan og félaga, 2004; Neaufeld, o.fl., 2001).    

 Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga að hafa það í huga að þegar barn greinist með 

sjúkdóm sem krefst langtíma öndunarstuðnings, að það hefur áhrif á alla fjölskylduna (Fisher, 

2001). Með aukinni þekkingu á öllu er við kemur umönnun barnanna, má stuðla að auknum 

skilningi í garð foreldranna hvað varðar þarfir og upplifun þeirra í umönnunarhlutverki. Á sama 

hátt getur það auðveldað hjúkrunarfræðingum að styðja við fjölskyldurnar, efla bjargráð þeirra 

og þannig stuðlað að árangursríkri hjúkrun.         

 Ljóst er að frekari rannsókna er þörf á þessum málum, til að kanna hvað orsakar að 

þörfum foreldranna sé ekki mætt. Höfundur telur að nýta megi þessar niðurstöður til að bæta 

gæði þeirrar hjúkrunar sem er veitt til þessa sjúklingahóps, sem og annarrar þjónustu.  Með þarfir 

foreldranna í huga geta hjúkrunarfræðingar auðveldað þeim að takast á við það mikla álag sem 

fylgir því að annast um barn sem þarfnast langtíma öndunarstuðnings.  Síðast en ekki síst, gefur 

þetta hjúkrunarfræðingum sem starfa með börnunum og fjölskyldum þeirra tækifæri til að bæta 

lífsgæði skjólstæðinga sinna.  
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