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pakkaroro

Eg vil pakka leidbeinendum minum fyrir goda leidsdgn vid vinnu pessarar ritgerdar. Sérstakar
pakkir feer Gudrun Jonsdattir adjunkt fyrir gott samstarf og uppbyggilega gagnryni. Einnig pakka
ég ettingjum og vinum fyrir veittan studning og hvatningu vid gerd pessarar ritgerdar. bar vil ég
sérstaklega nefna Onnu Katrinu bérarinsdottir islenskufraeding, fyrir studning, yfirlestur, godar
abendingar og adstod vid enskupydingar. Faeri ég henni minar bestu pakkir fyrir adstodina.
Ragnheidur Dagny Ragnarsdattir feer innilegar pakkir fyrir yfirlestur og ad hafa obilandi trd &
mér og namsheafileikum minum i gegnum tidina. Sidast en alls ekki sist, vil ég pakka foreldrum
minum, peim Onnu Kristinu Pétursdéttur og Ragnari Gudmundsyni, fyrir dmaeldan studning

sidastlidin &r og ad gera mér kleift ad lata drauma mina reetast.



Utdrattur

Vegna teekniprounar og siaukinnar pekkingar a svidi leeknisfraedi, lifa alvarlega veikir nu frekar
af sjukdoma sina og veikindi en &dur. Medal alvarlegustu og floknustu tilfellanna eru pau bérn
sem bua heima og purfa éndunaradstod. bar kemur pad i hlut foreldranna ad hugsa um bornin og
burfa peir ad tileinka sér alla pa pekkingu og kunnéattu sem snyr ad flokinni og krefjandi
umdnnun peirra. Tilgangurinn med pessari samantekt var ad skoda parfir foreldra barna sem
parfnast éndunarstudnings og skoda hvernig hjukrunarfraedingar geti meett porfum peirra.
Verkefnid er byggt upp & parfapyramida Maslow og kenningar hans notadar til ad Gtskyra parfir
foreldranna. Heimilda var leitad i rafreenum gagnaséfnum Chinal (EBSCHOhost), Scopus,
PubMed og Google Scholar. Nidurstédurnar leiddu i 1jés ad foreldrarnir hafa helst porf fyrir
andlegan studning og porf fyrir freedslu tengdri uménnun og medferd barnsins. Einnig parfir
tengdar teekjabunadi barnsins, fjarhagslegar parfir, parfir fyrir Grraedi og hvild, porf fyrir
vidurkenningu & serfreedikunnattu sinni i malum barnsins og parfir tengdar fjolskyldunni og
daglegu lifi hennar. Mikilveegt er fyrir hjukrunarfraedinga ad virda 6skir foreldranna vardandi
uménnun barnsins, koma & godu samstarfi vid fjolskyldu pess og adra medferdaradila og temja
sér sveigjanleika i samskiptum. Med pvi ad gera sér grein fyrir pérfum foreldranna, geta
hjukrunarfreedingar studlad ad arangursrikara samstarfi og beettri pjonustu, sem skilar sér i beettri

lidan barnanna sem og fj6lskyldna peirra.

Lykilord: Ondunarvéla- og teeknihad born, parfir foreldra, hjikrun, parfapyramidi Maslow



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

Viofangsefni samantektar

Alvarlega veik born lifa frekar af sjikdoma og veikindi nd en 4dur. Astaeda pess er medal annars
st préun sem hefur ordid i leeknisfreedi sidastliona aratugi, en baedi greiningar & og medferdir vid
undirliggjandi sjakdémum eru ordnar betri. Einnig mé nefna aukna moguleika og arangur i
medferd alvarlegra veikinda (Margolan, Fraser og Lenton, 2004; Ottonello, o.fl., 2007). bar af
leidandi fer fjoldi barna sem er teeknihadur og parfnast til deemis langvarandi 6ndunaradstodar,
sifellt vaxandi. Med taeknihadu barni er att vid barn sem er had notkun teekja og tola i
leeknisfraedilegum tilgangi, til ad vidhalda starfsemi likamans. Par ad auki parfnast barnid
samfelldrar og umtalsverdrar hjukrunarmedferdar til ad koma i veg fyrir frekari fotlun, veikindi
eda dauda (Heaton, o.fl., 2005; O‘Brien, 2001). Medal alvarlegustu og floknustu tilfellanna ma
telja brn sem bla heima og purfa 6ndunaradstod (Wang og Barnard, 2008). Ondunaradstod
getur verid porf einungis part Ur degi eda allt ad pvi allan sélarhringinn (Kingston, 2007). pessi
bdrn parfnast oft sélarhringsumdnnunar og sinna foreldrarnir peim, dsamt pvi ad piggja adstod
fra heimahjukrun og 6drum pjénustuadilum (Wang og Barnard, 2008).

Pegar umonnun barnsins er skipuldgd, er miklveegt ad hafa i huga parfir, baedi barna og
foreldra peirra (Wang og Barnard, 2008). Rannsoknir syna ad parfir foreldra langveikra barna
eru ad morgu leyti paer somu, sama hvada sjukddémséastand barnid er ad kljast vid. Ma par helstar
nefna grunnparfir, porf fyrir fjarhagslega adstod, parfir tengdar teekjabunadi og adstod a heimili,
porf fyrir studningshopa, porf fyrir afpreyingu, porf fyrir hvildarinnldgn og porf a trreedum

vardandi samgongur (Ball, Bindler og Cowen, 2010). ZAtla ma ad foreldrar barna sem parfnast



ondunaradstodar séu, ad morgu leyti, ad glima vid svipadar adstedur og vandamal og foreldrar

annarra langveikra og teeknihadra barna.

Tilgangur

Tilgangurinn med skrifum pessarar ritgerdar er ad greina parfir foreldra sem eiga barn sem
parfnast langtima déndunarstudnings. Margar rannsoknir hafa verid gerdar & pérfum foreldra en
rannsoknir sem gerdar hafa verid hér & landi beinast sérstaklega ad porfum foreldra a
sjukrahtisum. bar ma helst nefna rannsékn Helgu Bragadottir, Gudrunar Kristjansdottir og
Herdisar Gunnarsdottir (2006). peer rannsokudu parfir foreldra barna & sjukrahéisum og hvernig
peim veeri fullnagt. I nidurstddum rannsoknarinnar kom fram ad um 80% foreldranna tjadu sig
vera i porf fyrir ad barninu veeri veitt fullnaeegjandi hjukrunar- og laeeknispjonusta pegar
foreldrarnir voru ekki vidstaddir og ad eiga moguleika a ad geta dvalid hja barninu allan
solarhringinn og pegar pess veeri 6skad Eins komu upplysingaparfir peirra skyrt fram. bad kom
medal annars fram i porf peirra fyrir ad fa upplysingar um medferd og uménnun barnsins fyrir
atskrift, fa allar upplysingar um astand og medferd barnsins & 6llum timum, f& upplysingar um
gang medferdar og framtidarhorfur barnsins, fa skriflegar leidbeiningar og upplysingar um
astand barnsins, medferdir pess sem og mogulegar afleidingar veikinda og medferda & barnid.
/tla ma ad parfir foreldra barna sem parfnast langtima éndunarstudnings séu um margt peer
somu og fyrrgreindra en p6 med einhverjum aherslumun og jafnvel annarri forgangsrédun peirra.
Hér verda slikar rannsoknir notadar til hlidsjonar og nidurstodur peirra ad lokum bornar saman

vid nidurstddur pessarar greiningar. Rannsdknarspurningar sem ég mun leitast vid ad svara eru



hverjar eru parfir foreldra sem eiga barn sem parfnast langtima éndunarstudnings og hvernig geta

hjukrunarfreedingar sem starfa med pessum sjuklingahdpi meett porfum foreldra peirra.

Hugmyndafradi

Fjallad verdur um efnid at fra kenningum mannuddarsalfreedingsins Abraham Maslow um parfir
manna og verdur ritgerdin byggd upp a parfapyramida hans. Notadar verda rannsoknir sem fjalla
um parfapyramida Maslow og notkun hans innan hjukrunar. parfir manna hafa verid rannsakadar
af mérgum fagstéttum i aranna ras. Parfirnar koma inn & 6ll svid daglegs lifs og leitast
einstaklingar vid ad uppfylla peer fra einum tima til annars, alla daga, allt arid um kring. barfir
einstaklinga geta verid mjog breytilegar i gegnum 1ifid og @ sama hétt eru paer mjog
einstaklingsbundnar. bad er ad segja parfir sem einn telur lifsnaudsynlegar, telur annar minna
mikilveegar (Kozier, Erb, Berman, og Snyder, 2004).

Mannudarsalfreedingurinn Abraham Maslow setti fram kenningar um parfir manna &rid

1943. Sidar setti hann kenningu sina fram i sjonreenni mynd pyramida, svokolludum
parfapyramida Maslow, sem skiptist i fimm prep (Maslow, 1943; Susanne og Stephen, 2003).
Pyramidann ma medal annars nota til ad skilja hegdun og parfir einstaklinga (Susanne og
Stephen, 2003). | parfapyramidanum er pérfum manna radad i stigveldiskerfi eftir mikilvaegi
peirra. Maslow taldi parfirnar vera medfeeddar og ad peer virkjudu hegdun folks og beindi peim
ad akvednum markmidum. Einnig taldi hann parfirnir vera missterkar eftir stodu peirra i
pyramidanum, paer nedstu veeru sterkastar og svo koll af kolli. Ef peim nedstu er ekki fullnaegt
hefur folk litla moguleika til ad fullnzegja peim sem a eftir koma. Ef grunnporfum folks er

fullnaegt og pad upplifir éryggi i umhverfi sinu, hefur pad tekifeeri til ad halda afram upp



pyramidann og medal annars 6dlast sjalfsvirdingu og sjalfsbirtingu (Maslow, 1943). Hvert prep
parfapyramidans einkennist af &kvednum pattum en pegar unnid er med parfapyramida Maslow
er verid ad skoda parfir manna & einstaklingsgrundvelli. bratt fyrir pad geta peettirnir haft
mismikla pydingu fyrir hvern og einn, pad sem er einum naudsynlegt, skiptir annan ekki mali
(Suzanne og Stephen, 2003). Hverjar parfir folks eru fer eftir proska og adsteedum einstaklinga.

Fyrsta stigid i parfapyramida Maslow eru likams- og lifsparfir. Ma par nefna porf fyrir
loft, mat, vatn, hasaskjol, hvild, svefn, virkni og vidhald likamshita. bessir peettir eru
lifsnaudsynlegir ménnum til ad lifa af. Pegar pessum grunnpdrfum er ekKki sinnt getur pad
orsakad 6jafnveegi i lifi folks, sem getur jafnvel endad i veikindum (Koizer, o.fl., 2004; Maslow,
1943). Kenning Maslow gerir rad fyrir ad ef grunnpérfum manna er ekki fullnagt, séu litlar likur
a ad einstaklingar hafi teekifeeri til ad feera sig & efri prep parfapyramidans. En ef lifedlislegum
porfum sem gera einstaklingum kleift ad lifa af, hefur verid fullnaegt, hafa peir méguleika a ad
feerast upp a annad prep pyramidans (Susanne og Stephen, 2003).

A 6dru stigi parfapyramida Maslow er talad um porfina fyrir 6ryggi. I pvi felast baedi
lifedlislegar og sélreenar parfir. Einstaklingur parf ad upplifa 6ryggi, baedi i umhverfi sinu, sem
og i sambondum sinum vid adra (Koizer, o0.fl., 2004; Maslow, 1943). begar einstaklinga skortir
Oryggi geta peir upplifad kvida og streitu. Lita verdur & pessa tvo petti & einstaklingsgrundvelli,
sem samfellda heild, fr4 vaeegum tilfellum og allt til 6fgakenndra. Pegar dregid hefur verid ar
streitu og kvida, og porfum fyrir 6ryggi er meett, hafa einstaklingar fullnaegt pérfum fyrstu
tveggja prepa pyramidans. ba geta peir farid ad skoda pridja prep hans (Susanne og Stephen,

2003).



bridja stig parfapyramida Maslows er porfin fyrir umhyggju, vinattu og pvi ad tilheyra. |
pvi felst medal annars ad syna 6drum umhyggju og ad vera synd umhyggja af 6drum. porfin fyrir
ad tilheyra dkvednum hopi eda sinna dkvednu hlutverki innan hops er mannfolkinu einnig
mikilveeg. A sama hatt skiptir mali ad vidhalda hlutverki sinu eda stédu innan hopsins (Koizer,
o.fl., 2004, Maslow, 1943). betta prep er pess vegna mikilvaegur ahrifapattur i hegdun folks. pratt
fyrir ad vid leitum ol eftir 6ryggi i sambondum ad pa getur porfin fyrir ad tilheyra verid einum
mikilvaegasta porfin en skipt annan einstakling litlu eda engu mali (Suzanne og Stephen, 2003).

Pegar einstaklingar hafa fullnaegt porfum sinum fyrir umhyggju og 6ryggi, auk
grunnparfa, hafa peir tekifeeri til ad mata pérfum fjoroa preps parfapyramidans (Suzanna og
Stephen, 2003). Pad prep einkennist af porf einstaklinga fyrir sjalfsvirdingu. pad er ad upplifa sig
sem sjalfsteedan einstakling, hafa sjalfstraust i daglegu lifi og bera virdingu fyrir sjalfum sér.
Einnig felur petta prep i sér ad njota virdingar annarra, ad vera vidurkenndur af 6drum og ad vera
metinn ad verdleikum (Koizer, o.fl., 2004, Maslow, 1943).

Efsta og sidasta prepid i parfapyramidanum er porfin fyrir sjalfsbirtingu. bad felur i sér
innri hvatir einstaklinga til ad gera sem mest Ur sjalfum sér. Einstaklingar gera sér grein fyrir
eigin proska, hafileikum og kostum og nyta pa til fullnustu. Maslow taldi ad allir einstaklingar
hefou porf fyrir sjalfsbirtingu (Koizer, ofl., 2004, Maslow, 1943). Gjarnan er talad um
sjalfsbirtingu sem porf einstaklinga til ad verda allt pad sem hann getur ordid (,,all that one can
be*). Sjalfsbirting felur i sér ad proa med sér hafileika, leera nyja hluti, ad taka dhaettur og
upplifa siaukid sjalfstraust i hlutverkum sinum. EkKki eru allir sem na 4 efsta prep
parfapyramidans. Orsakir pess ma medal annars rekja til adsteedna folks og skorts & teekifeerum

(Suzanna og Stephen, 2003).



Hér & eftir ma sja parfapyramida Maslow og hvernig pérfum manna er skipt upp i

stigveldiskerfi. Likams— og lifsparfirnar eru nedst, sidan porf fyrir 6ryggi og svo koll af kolli.

Mynd 1: bParfapyramidi Maslow

5. porf fyrir sjalfsbirtingu: Heefileikar, ndm, &haettur

4. porf fyrir virdingu: Sjalfsvirding, virding annarra

3. borf fyrir umhyggju: Ast, vinatta og ad tilheyra

2. borf fyrir 6ryggi: Oryggi i umhverfi og sambondum

1. Likams - og lifsparfir: Vatn, naring, svefn o.fl.

(Zalenski og Raspa, 2005).

parfapyramidi Maslow er vel pekktur alls stadar i heiminum og nytist & margan hatt i
6likum fagstéttum. I vidskiptafraeedum er likanid notad til ad greina hvad hvetur menn til
framkvemda, i félagsfreedum er pad notad til ad greina hvad hvetur einstaklinga til nAms og
menntunar og i sélarfreedum er pad notad til ad skilja parfir manna, svo nokkur deemi séu nefnd.
Ohad tilgangi notkunar & pyramidanum, er grunnurinn alltaf sa sami, pad er, tilraun til ad skilja
hver drifkraftur einstaklinga er og hvad er hverjum og einum mikilveegt (Susanne og Stephen,

2003).



Kenning Maslow og parfapyamidi hans eru ad sama skapi vel pekkt innan
hjukrunarfagstéttarinnar. Naudsynlegt er fyrir hjukrunarfredinga ad pekkja kenningar um parfir
manna til ad geta brugidst vid kréfum skjélsteedinga sinna, a faglegan hétt. Einnig gerir pad
hjukrunarfreedingum kleift ad skilja hegdun og vidbrdgd sjuklinga sinna, sem og sin eigin. Pegar
gerdar eru hjukrunaraetlanir eru parfir folks notadar sem akvedin vidmid og er markmidum
hjikrunarmedferda forgangsradad Gt fra porfum sjiklinga. A sama hatt ma nota parfirnar til ad
skilja og meta hegdun folks (Koizer, o.fl., 2004). Hafa ber i huga ad kenning Maslow um
parfapyramidann er einungis rammi til skilnings & pérfum manna frekar en &kvedin regla um
hvernig menn skuli haga sér (Zalenski og Raspa, 2005). Hér & eftir verdur fjallad um parfir
foreldra barna sem parfnast langtima 6ndunarstudnings og paer flokkadar eftir parfapyramida

Maslow.



Aodfero

petta verkefni er freedileg samantekt & nidurstooum rannsokna & porfum foreldra sem eiga og
annast born sem parfnast langtima 6ndunarstudnings. Vid 6flun heimilda var leitad i rafreenum
gagnasofnum Chinal (EBSCHOhost), Scopus, PubMed og Google Scholar. Leitin afmarkadist
vid dndunarvéla - og/eda teknihad born og upplifun og parfir foreldra peirra. Notadar voru
heimildir fra arinu 1998 til dagsins i dag en einungis ein grein er utan pess ramma i heimildalista
verkefnisins. Tungumalakunnatta héfundar takmarkast vid islensku og ensku og pvi voru ekki
lesnar rannsoknir & 6drum tungumalum. Eins voru Gtilokadar rannsoknir og greinar par sem upp
komu sidferdislegar vangaveltur. M& par medal annars nefna vangaveltur um hvort og hvernig
atti ad sinna bérnunum, hver lifsgeedi barnanna veeru og hvada medferdir veeru hentugastar. Geeti
pad haft takmarkandi ahrif & nidurstodur pessarar samantektar i 1josi pess ad ekki sé tekid tilllit
til pessa vid greiningu parfa foreldra barnanna.

peer rannsoknargreinar sem hafdar voru til grundvallar peirri heimildaleit sem notud 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). Lykilordin i peirri fyrrnefndu voru pediatric
home ventilation, technology, carers, nurse, phenomenography, qualitative research. Lykilordin
i peirri sidarnefndu voru pediatric home ventilation; technology; carers; nurse;
phenomenography; qualitative research.

Lykilord pessara tveggja rannsoknagreina gafu til kynna pau leitarord sem notud voru hér

en pau voru: ventilator-dependent children, technology dependence, parental needs, Maslow's



hierarchy of needs, nursing. bessum leitarordum var badi slegid inn saman og einum og sér. Leit
heimildanna var arangursrikust pegar slegid var inn leitarordin ventilator-dependent children,
technology dependence og parental needs. Asamt pvi ad leita i gagnaséfnum var farid yfir
heimildalista rannsdkna og fraedilegra samantekta og skodadar rannsoknir sem attu vid tiltekid
vidfangsefni. Rannsoknir og fraedilegar uttektir sem fundust vid leit i fyrrgreindum gagnaséfnum
visudu afram & fleiri greinar og Uttektir. Tveer baekur voru notadar til heimildar i verkefninu og
eru paer badar notadar sem kennslubakur i hjikrunarfreedideild Haskola islands. Onnur er
kennslubdk i barnahjdkrun en hin i almennri hjukrunarfreedi.

Rannsoknir voru valdar med tilliti til fyrirsagna peirra, asamt lestri Utdratta og
nidurstadna. Haft var i huga hvort rannséknarvandamalid og pydid kemi fram i titlinum. Vid
lestur utdratta var haft i huga hvort meginatridi rannséknanna komu fram par og hvort
framsetning pess var audskilin og hnitmidud. Pannig voru Utilokadar rannsoknir sem baru titil
og Gtdratt sem gafu ekki tilefni til frekari athugunar. Akvedid var ad notast vid eftirfarandi
efnisatridi sem akvordudu hvort heimildir yrou lesnar og notadar:

e Ad fjallad veeri um bdrn sem parfnast 6ndunarstudnings og parfir foreldra peirra
og/eda fjolskyldu.

e A0 fjallad veeri um teeknihad/langveik born, parfir og upplifun foreldra peirra
og/eda fjolskyldna

e A0 fjallad veeri um parfir barna sem eru/voru had éndunarstudningi

e A0 fjallad veeri um upplifanir og parfir teeknihadra og/eda langveikra barna
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Allar heimildir, freedileg yfirlit og rannséknir, voru lesnar og greindar med tilliti til hvort
peer innihéldu fyrrgreind efnisatridi i titli sinum eda Gtdreetti. Einnig var haft i huga hvort ad paer
svorudu rannsoknarspurningum, pad er hverjar parfir foreldranna eru og hvernig
hjakrunarfreedingar geta meett peim. Eins voru heimildir lesnar med tilliti til kenninga Maslow
um parfir manna og nidurstédur heimilda matadar vid og flokkadar eftir skiptingu prepa i
parfapyramida hans. Sérstakt tillit var tekid til nidurstadna sem bentu & parfir foreldra og enn
fremur voru dregnar alyktanir t fra peim upplifunum sem foreldrarnir tjadu i

rannséknarnidurstooum.
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Nidurstoour

Eftir greiningu heimildanna var endanlegur fjoldi peirra rannsdkna sem notadur var i pessa
freedilegu samantekt 24 talsins. Atta rannsoknir baru med sér i titlinum agd fjallad veeri um born
sem parfnast dndunarstudnings og parfir foreldra peirra og/eda fjolskyldu. Auk peirra voru niu
rannsoknir par sem rannséknarefnid tengdist teeknihadum/langveikum bérnum og porfum og
upplifun foreldra peirra og/eda fjolskyldna. | sex ranns6knum var rannséknarefnid upplifun og
parfir barna sem voru had éndunarstudningi og i einni rannsokn var rannsdknarefnid upplifun og
parfir teeknihadra og/eda langveikra barna. I t6flu 1 hér ad nedan ma sja hvernig efnisflokkun

rannsdknanna skiptist.

Tafla 1: Yfirlit yfir rannsoknir

Rannsoéknir

Ondunarvélahad bérn

(ventilator-dependence)

Teeknih&d/langveik born

(technology dependence)

Upplifun og parfir barna

6 rannsoknir

1 rannsokn

Upplifun og parfir

foreldra/fjolskyldu

8 rannsoknir

9 rannsoknir

Flestar rannsdknirnar voru med eigindlegu snidi, sem felst i vidtélum vid patttakendur.
Nokkrar voru med megindlegt snidmat og pa var gagnaséfnunin i formi spurningalista. Sumar

hofou blondu af hvoru tveggja. Patttakendur rannséknanna voru yfirleitt foreldrar eda adrir
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umoénnunaradilar 6ndunarvéla— og/eda teeknihadra barna.

Fraedileg yfirlit sem notud voru vid gerd pessara ritgerdar voru samtals prju. Tvo freedileg
yfirlit toku til upplifunar og parfa foreldra og fj6lskyldna barna sem eru had 6ndunarvélum.
Einungis eitt freedilegt yfirlit fjalladi um teeknihad og/eda langveik bdrn og upplifun og parfir
foreldra/fj6lskyldna peirra. I toflu 2 ma sja efnisflokkun peirra freedilegu yfirlita sem notud voru

sem heimildir i pessari ritgerd.

Tafla 2: Yfirlit yfir freedilegar samantektir

Freaedileg yfirlit

Ondunarvélahad born

(ventilator-dependence)

Teeknih&d/ langveik born

(technology dependence)

Upplifun og parfir barna

Upplifun og parfir

foreldra/fj6lskyldu

2 greinar

1 grein

Langflestar rannsoknirnar sem hér er studst vid eru framkvaemdar i Bandarikjunum, ein er

gerd & Italiu og ein & Islandi. Alls eru heimildir sem notadar eru hér 32 talsins.
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Likams— og lifsparfir

Eins og adur sagadi er fyrsta prepid i parfapyramida Maslow likams— og lifsparfir eda grunnparfir.
Likams— og lifsparfir folks eru lifedlislegar parfir eins og naring og vatn, a&samt porfum fyrir

lofti, hasaskjoli, hvild og svefni (Koizer, o.fl., 2004).

Likamlegar parfir

Foreldrar barna sem eru had 6ndunarstudningi eiga pad sameiginlegt ad setja parfir sinar til
hlidar og sinna fyrst og fremst porfum veika barnsins (Noyes, 2006). bekkt er medal madra
langveikra barna ad peer hafi hvorki méguleika &, né orku til ad til ad huga ad eigin heilbrigdi
(Ball, 0.fl., 2010). | rannsokn sem gerd var & 38 madrum barna sem eru had éndunarstudningi,
kom i ljés ao faestar peirra stundudu heilsutengda hegdun. Med heilsutengdri hegdun var att vid
skipulagda likamsraekt, hollt matareedi og ad tryggdur veeri naegur svefn. baer madur sem
stundudu heilsutengda hegdun ad einhverju leyti voru madur barna sem voru i stddugu astandi.
Aftur a moti drogu peer Ur eda heettu alveg ad stunda holla lifnadarheetti, pegar astand barnanna
breyttist og alagid & peim jokst (Kuster, Badr, Chang, Wuerker og Benjamin, 2004).

Hollir lifnadarheettir og heilsutengd hegdun geta haft styrkjandi ahrif og audveldad
madrum barnanna ad takast & vid streituna og alagid sem umonnun hefur i for med sér (Ball,
o.fl., 2010). Ef hins vegar ekkert er adhafst og foreldrar halda afram ad sla fullnagingu sinna
parfa a frest, aukast likurnar & likamlegum og andlegum vandamalum (Kuster, o.fl., 2004).
Mikilveegt er ad hvetja foreldra barnanna ad lifa heilsusamlegu liferni og ad nyta sér innlagnir
barnanna & hvildarheimili. bad gefur foreldrunum taekifaeri 4 ad hugsa um sjalfa sig og ad raekta

likama og sal. Sidast en ekki sist verda foreldrarnir pa betur i stakk banir ad takast & vid
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umoénnun barnsins og pad alag sem henni fylgir (Ball, o.fl., 2010).

Einnig upplifa foreldrar streitu og alag tengt uménnun barnsins. Streitan tengist medal
annars astandi barnsins & hverjum tima, umfangi uménnunar sem pad parfnast og fjarhagslegri
byrdi hennar. Eins er pad vel pekkt i tilfellum barna sem purfa 6ndunarstudning og stédugt
eftirlit, ad foreldrarnir upplifi kulnun (burnout) i hlutverkum sinum sem foreldrar og helsti
hjakrunaradili barnsins. Einnig hafa fjélmargar rannséknir synt ad peir pjaist jafnframt af
tilfinningalegu alagi, punglyndi og svefntruflunum. Petta & sérstaklega vid i peim tilfellum par
sem skortur er & pjéonustu (Wang og Barnard, 2008). Margar rannsoknir hafa synt fram & ad svefn
foreldra langveikra barna er tOluvert skertur og sé ein helsta astaeda pess ad foreldranir ,,brenna
ut* (Heaton, Noyes, Sloper og Shah, 2005; Kirk og Glendinning, 2004; Kuster og Badr, 2006;
O“Brien, 2001). Heaton og félagar (2005) gerdu rannsokn & upplifun fjélskyldna @ uménnun
teeknihadra barna. I nidurstédum peirrar rannsoknar kom fram ad flestar fjolskyldurnar upplifdu
endurteknar truflanir & neetursvefni sinum vegna veika barnsins. Foreldrarnir foru & feetur allt ad
tiu sinnum & nottu og jafnvel oftar pegar barnid var veikt (Heaton, o.fl., 2005). bratt fyrir
utanadkomandi adstod og heimahjdkrun, fellur uménnun barnanna ad mestu leyti i hendur
foreldranna og pess vegna upplifa peir mesta alagid (Kingston, 2007). I ranns6kn Heaton o.fl.
(2005) tjadi einn fadirinn ad hann hafi vakad fimm natur i rod til ad fylgjast med barninu og
soga éndunarveg pess pegar purfti. Asteedur pess ad foreldrarnir voknudu & naturnar voru til ad
athuga med barnid, snla pvi og svara til pess vegna verkja og/eda 0gledi. Jafnframt tjadu
foreldrarnir ad peim peetti pad munadur pegar peir fengu gdédan naetursvefn og ad sama skapi ad
pad veeri peim lifsnaudsynlegt ad na slikri hvild. I annarri rannsokn kom fram ad vegna

yfirpyrmandi likamlegs alags sem umdnnun langveiks barns getur haft i for med sér, hafi tveer
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fjolskyldur af tolf, ekki lengur getad sinnt barninu og porfum pess. bess vegna hafi pau purft ad
koma barninu fyrir & heilbrigdisstofnun (Carnevale, Alexander, Davis, Rennick og Troini, 2005).
I ranns6kn Meltzer, Boroughs og Downes (2009) voru rannskud tengsl & milli adstodar
sem veitt var af heimahjukrun til fjolskyldna barna sem parfnast dndunarstudnings og svefns og
virkni fjolskyldna peirra. Nidurstddur peirra benda & ad aukin heimahjukrun til barna sem
parfnast éndunarstudnings og pé sérstaklega & naturnar, getur batt svefn foreldranna og virkni
fjolskyldunnar i heild. Eins leiddu nidurstoédurnar i ljos ad 6fullnaegjandi adstod og pjénusta
getur leitt til langvarandi svefnleysis hja foreldrunum. Ad sama skapi getur pad haft i for med sér

aukin einkenni punglyndis, magnleysis og dagsyfju.

Andlegar parfir

Foreldrar sem annast um boérn sem eru had éndunarstudningi eru stédugt ad reyna ad samraema
lif, sem og lifsnaudsynlegar parfir barnsins, vid daglegt lif fjolskyldunnar og getur pad skapad
andlegt alag & foreldrana (Heaton, o.fl., 2005). En foreldrar pessara barna segja andlegt alag & sér
oft vera yfirpyrmandi (Kirk og Glendinning, 2004). Ranndkn Noyes (2006) syndi ad foreldrar
pessara barna upplifa oftar neikveaed ahrif heldur en bornin sjalf og nidurstédur rannsoknar Kuster
og Badr (2006) stydja petta. Rannsoknin athugadi punglyndi hja madrum barna sem eru had
ondunarstudningi, og syndu nidustédurnar tengsl a milli punglyndseinkenna meadra og fjolda
sjukrahusinnlagna. Petta synir gloggt ahrif veikinda barnsins & fjélskylduna (Kuster og Badr,
2006). | ranns6kn McNamara, Dickinson og Bynres (2009) liktu madurnar astandinu & sjalfum

sér pegar alagid er mikid og barnid i 6st6dugu astandi, vid pad ad vera i poku/ganga i svefni. paer
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upplifdu sig pjakadar af streitu, vera ringladar, ad peim skorti upplysingar og ad per veeru hédar
sjukrahusinu og starfsfolki pess. Fyrir kom ad peer ettu erfitt med og veeru hreeddar vid ad snerta
barnid sitt. Aftur & méti, pegar astandid & barninu var stéougt, og maedurnar hofou stjérn a
adsteedum, téludu peer um ad allt gengi smurt fyrir sig. Petta synir medal annars hvad 6fgarnir
eru gifurlegir pegar annast er um barn sem parfnast 6ndunarstudnings. | rannsékninni kom i ljos
ad maedurnar lifa vio stddugar ahyggjur, slitréttan neetursvefn og tid veikindi, auk pess ad bera
abyrgd & umonnun barnsins og velferd pess (McNamara, o.fl., 2009).

I ranns6kn Wang og Barnard (2008) sem tok til foreldra barna sem eru had
dndunarstudningi voru greind 7 pemu tengd upplifun peirra @ uménnun barnsins. bau eru
eftirfarandi: sjukrahsid sem annar heimur, uménnun langveiks barns, togstreita i foreldra- og
umoénnunarhlutverki, teekjabinadur i umdénnun barnsins er 6gnvaenlegur en naudsynlegur, erfitt
ad fa hjukrunarfdlk inn & heimilio, félagsleg einangrun og ad foreldrarnir upplifi sig sem
breytta/proskadri einstaklinga (Wang og Barnard, 2008). Adrar rannsoknir syna einnig ad
foreldrar upplifi erfidleika tengda pvi ad vera barninu baedi foreldri og peirra helsti
umonnunaradili (Kirk, Glendinning og Callery, 2005; Ottonello, o.fl., 2007). Foreldrar hafa tjad
pad vera streituvaldandi ad vera s& sem skapar barninu verki og sarsauka med inngripum sem eru
naudsynleg, i stad pess ad vera sa sem veitir pvi 6ryggi og umhyggju. Par af leidandi eru peir ad
takast a vid sinar eigin tilfinningar, a sama tima og peir takast & vid tilfinningar barnsins (Kirk,
o0.fl., 2005). Marga adra paetti meetti nefna sem setja aukid alag a foreldra pessara barna, til
demis neikveed ahrif umdnnunar veika barnsins & systkini pess, skort a daglegri rutinu,
breytingar & félagslifi foreldranna og erfidleika i hjonabandi. En fyrst og fremst, liggur alagio i

pvi ad eiga og sinna langveiku barni sem parfnast stodugs eftirlits (Kingston, 2007).
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O‘Brien gerdi rannsékn arid 2001 & upplifun 16 umdnnunaradila af pvi ad veita
langveiku og teeknihadu (technology dependent child) barni umdnnun. Af patttakendum
rannsdknarinnar voru 12,5% had éndunarvélum, 12,5% fengu neeringu i &0 og 75% purftu &
annars konar teekni ad halda. bar ma nefna uménnun vegna barkaraufur, sogunar ar 6ndunarvegi
0g ne&ringu i gegnum magastoma. Meira en helmingur barnanna voru had fleiri en einu teeki og
pbjadust oll af alvarlegum og langvinnum veikindum. Rannsokn pessi leiddi i 1jés ad
fjolskyldurnar attu pad sameiginlegt ad upplifa sjukdémsastand og umfang umoénnunar barnanna
,» likt og ad buia i spilaborg®. Skyndilegar og 6ventar breytingar & astandi pess gerou pad ad
verkum ad pau vissu aldrei hvad hver dagur beeri i skauti sér, og purftu avallt ad vera reidubuin
til ad breyta skipulagi fjolskyldunnar. A sama hatt upplifdu foreldrarnir sig missa stjorn &

adsteedum og skipulagi sinu vid slikar breytingar (O‘Brien, 2001).
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porf fyrir 6ryggi

Kenning Maslow gengur ut & ad pérfum hvers prep fyrir sig sé fullnaegt og ad pad sé gert i réttri
rod. Ef einstaklingar hafa fullnaegt pérfum fyrsta prep pyramidans, hafa peir moguleika & ad feera
sig upp & annad prep hans (Suzanne og Stephen, 2003). Eins og fram hefur komid fjallar annad
pbrep parfapyramidans um porfina fyrir 6ryggi (Koizer, o.fl., 2004). Hér verdur fjallad um pad
prep ut fra porfum tengdum pvi umhverfi sem umoénnun veika barnsins hefur i for med sér, porf

fyrir fjarhagslegt 6ryggi, freedsluparfir foreldranna og porf fyrir rraedi.

Umhverfi og tekjabunadur

Mikil streita getur fylgt pvi ad eiga barn sem stridir vid langvinn veikindi og parf & tidum
sjukrahisinnlégnum ad halda. Foreldrar barna med éndunarstudning tja erfidleika tengda pvi ad
flytjast & milli stada, pegar upp kemur seinkun & péntudum timum og erfidleika tengda
teekjabunadi sem er naudsynlegur vid uménnun barnsins (Margolan, Fraser og Lenton, 2004).
Foreldrar hafa ad sama skapi sagst eiga i erfidleikum med ad nalgast sumt af teekjablinadinum
sem er barninu naudsynlegur til ad lifa af (Carnevale, o.fl., 2006). Foreldrar i rannsokn
Carnevale og félaga (2006) tjadu ad i sumum tilfellum hefdi teekjabunadurinn ekki komist i
peirra hendur fyrr en eftir nokkur ar. Eins ma nefna ad foreldrar hafa tjad ad peir eyoi oft
gifurlegum tima i simanum til ad tryggja ad barnid fai videigandi og fullnagjandi teekjabinad.
pad sama er uppi & teningnum pegar teekjabtnadur bilar. Einnig fer mikill timi foreldra i ad
tryggja ad barnid fai videigandi pjonustu og ad skipuleggja og/eda samraema pa pjonustu (Kirk

og Glendinning, 2004).
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I rannsokn Ottonello o.fl. (2007) kom fram ad fjolskyldurnar upplifdu tekjablinadinn sem
fylgir umdnnun barnanna badi 4 jakvaedan og neikvaedan hatt. Akvedid 6ryggi fylgdi teekjunum
en a sama tima voru pau truflandi og ,,nidurdrepandi. Foreldrar purfa ad kunna & 6ll pau teki og
tol sem barnid parfnast, sérstaklega pegar annast er um barnid heima. Pad getur medal annars
falio i sér ad fylgjast med barninu pegar notast er vid tekin, kunna ad medhondla pau, pad er
hvernig & ad tengja pau, prifa, hafa pau tilbuin fyrir notkun, nalgast adstod vegna tekjanna,
pbjalfa adra til ad framkveaema fyrrgreind atridi og margt fleira. Mikilveaegt er ad ofantalin atridi
séu framkvaemd af kunnattu og pekkingu og er yfirleitt farid eftir &kvednum verkferlum (Heaton,
o.fl., 2005). Vandamal sem koma itrekad upp i umonnun foreldra & bérnum sinum, snia oft ad
medhondlun éndunar- og hostavéla, sogunar & slimi, eftirliti med lifsmérkum og fleira
(Ottonello, o. fl., 2007).

Foreldrar barna sem parfnast 6ndunarstudnings leitast vid ad lata sjukdémséastand
barnsins ekki stjorna umhverfi heimilisins eda fjolskyldulifinu almennt. Pad er, pau sekjast eftir
bvi ad hafa heimilislifid sem edlilegast (Heaton, o.fl., 2005; O‘Brien, 2001). Foreldrar hafa ad
sama skapi tjad ad sa teekjabtnadur sem barnid parfnast og neaervera heilbrigdisstarfsfélks inn a
heimilinu, breyti pvi hvada pydingu heimilid hafi fyrir pau (Kirk,o.fl., 2005). I rannsokn Kirk
0.fl. (2005) kom fram ad foreldrarnir upplifdu heimilid fara fra pvi ad vera gridarstadur
fjolskyldunnar og yfir i hateekni og leeknisfraedilegt umhverfi barnsins. Umhverfi heimilisins var
ba tekid yfir og stjornad af teekjabinadinum. I einni rannsékn par sem farid var inn & heimili
barna, sem porfnudust 6ndunarstudning attu rannsakendur erfitt med ad koma auga & pann
teekjabunad sem fylgdi bérnunum. Vid nanari eftirgrennslan kom i 1jés ad foreldrarnir hofdu

ymist lagt abreidu yfir teekjabunadinn eda komid honum fyrir par sem hann var ekki fyrir
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augunum & folki. A pann hatt ber heimilid pad ekki med sér ad par bui veikt og mjog teeknihad

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

porf fyrir freedslu og pjalfun

I heilbrigdiskerfum vestraeenna pjoda eru born og foreldrar peirra hvattir til ad vera virkir
patttakendur i akvardanatoku sem snyr ad medferd og umonnun barnanna. Arangursrik samskipti
og upplysingafleedi milli heilbrigdisstarfsmanna og foreldra langveikra barna er grundvallaratridi
til ad svo megi vera (Hummelinck og Pollock, 2006). Foreldrar barnsins verda sérfreedingar i
umoénnun og medferd pess, sem og i mati & &standi pess. beir fara fra pvi ad vera hraeddir vid ad
snerta barnid sitt, yfir i ad veita barninu sjélfsteeda og sérhaefda umdnnun (Wang og Barnard,
2008, McNamara, o.fl., 2009). begar barn greinist med slikt sjukdémsastand ad pad purfi
langtima 6ndunaradstod, er naudsynlegt ad kynna pvi, og/eda foreldrunum, pa valkosti sem i
bodi eru. Dr. Bach talar um prja medferdarmoguleika, peir eru: engin medferd, éndunaradstod i
gegnum barkarauf (tracheastomy) og medferd med ytri dndunarvélum. Mikilveegt er ad greina
foreldrum fra pessum valkostum. Einungis pannig geta peir tekid upplysta akvérdun um medferd
barnsins (Bach, 2008).

Pegar foreldrar pessara barna eru 6ryggir um hafni sina til ad sinna barninu, hafa peir oft
betri hugmyndir um hvers barnid parfnast en fagleerdir uménnunaradilar. Til ad foreldrarnir
upplifi slikt 6ryggi er naudsynlegt ad peir, sem og fjolskyldan 6ll, fai freedslu og pjalfun i notkun
pess tekjabunadar sem barnid er had (Noyes, Hartmann, Samuels og Southall,1999). Ad sama
skapi er mikilveegt ad veita foreldrunum upplysingar um sjukddém barnsins, sem og astand pess,

og gera peim Kleift ad tileinka sér pa pekkingu. bannig proa peir med sér pa hafni sem til parf, til
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ad sinna barninu (McNamara, o.fl., 2009).

Foreldrar hafa tjad porf fyrir ad fa ad vita allt sem vid kemur astandi barnsins og medferd
bess. M4 par helst nefna porfina ad vita sjukdémsgreiningu barnsins, medferdum vid pvi og
aseettanlegum markmidum med peim, batahorfur, liklegan sjukdémsgang og hugsanlega
fylgikvilla sjukdéms og medferda. bad gerir peim kleift ad skipuleggja sig og gera naudsynlegar
breytingar & hdgum og plénum sinum. Adeins pannig geta foreldrarnir undirbtid sig fyrir pad
sem koma skal og gert videigandi radstafanir. Enn fremur vilja foreldrarnir fa upplysingar um
hvernig peim beri ad annast barnid i daglegu lif og hverjar séu sérstakar parfir pess. bar & medal
hvernig peim beri ad haga lyfjagjéfum, hvar pau nélgast pann teekjabtnad sem peir purfa vid
umoénnun barnsins, tryggingar, hvada pjonustudrradi eru i bodi og hvar peir geti nalgast
areidanlegar upplysingar og freedslu (Hummelinck og Pollock, 2006). Foreldrar barnanna geta
einnig lent i adsteedum sem krefjast endurlifgunar a bornunum. P4 er mikilvaegt ad veita
foreldrunum fraedslu og pjalfun svo peir verdi i stakk banir til ad maeta slikum adsteedum
(Ottonello, o.fl., 2007). Med pvi ad fa videigandi upplysingar 6dlast foreldrar akvedna stjorn yfir
adsteedum og upplifa sig 6ruggari (Fisher, 2001).

porf foreldra fyrir upplysingar er mismikil eftir einstaklingum og adsteedum. A einum
tima getur peim fundist peir vera mettir af upplysingum og freedslu en a 6drum timum upplifad
bryna porf fyrir hana. | peim adsteedum tja foreldranir 6tta, ringulreid og i sumum tilfella reidi,
begar ekkert svar faest vid peim spurningunum sem a pa leita. Foreldrar segjast upplifa ad svorin
sem peir leitast eftir ad fa, geti eytt peim kvida og Otta sem peir bua vid i daglegu lifi
(Hummelinck og Pollock, 2006). Nidurstodur rannsokna sem gerdar hafa verid sidastlidin ar a

porfum foreldra, syna pvi midur, ad foreldrar telja freedslupdrfum sinum ekki naegilega uppfylit
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(Helga Bragadottir, o.fl., 2006; Hummelinck og Pollock, 2006; Kirk og Glendinning, 2004).
Foreldrar upplifa ad peir purfi ad leita eftir upplysingunum sjalfir, ad peir fai dnaegar eda
misvisandi upplysingar fra fagadilum sem gerir pa ringlada (Kirk og Glendinning, 2004).
rannsdkn Margolan o.fl. (2004) kom fram ad adeins tveir foreldrar af 15 patttakendum fengu
fullnzegjandi pjalfun i uménnun barnsins & sjukrahtsi. Aftur & méti syndi rannsdékn Noyes o.fl.
(1999) ad flestir foreldrar upplifdu sig 6rugga og heefa til ad taka patt i medferd barnsins heima,
eftir videigandi fraedslu og pjalfun.

En eins og &dur sagdi er porfin fyrir upplysingar breytileg fra einum tima til annars og
motast medal annars af 6ryggi og sjalfstrausti foreldranna vid umonnun barnsins og i stjornun
medferdar pess fra degi til dags. begar foreldrunum hafa verid veittar nagilegar upplysingar og
freedsla, geta peir ddlast petta sjalfstraust og veitt arangursrika medferd. Onakvaemar og
dvideigandi upplysingar geta vakid 66ryggi og kvida hja foreldrum barnanna og peir upplifad sig
pa 60rugga til ad takast & vid astand og uménnun barnsins. beim skortir pa skilining og bjargrad i

adsteedunum (Hummelinck og Pollock, 2006).

Fjarhagslegar parfir

Langvinn og alvarleg veikindi barna geta haft veruleg ahrif & fjarhag fjolskyldna peirra og ekki
sidur ef bornunum er sinnt heima (Kingston, 2007; Kirk og Glendinning, 2004). Margir
foreldranna sem vinna uti bda vid stddugan Otta um ad missa vinnuna vegna itrekadrar fjarveru
fra vinnu sékum veikinda barnsins. Adrir eru tilneyddir til ad draga ur vinnu til ad tryggja ad
barnid fai videigandi umoénnun (Ball, o.fl, 2010). Oft parf annad foreldrid ad heetta vinnu til ad

sinna barninu og verda pa oft miklar breytingar & fjarhag fjolskyldunnar (Heaton, o.fl. , 2005;
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Kingston, 2007). Foreldrar i rannsékn Heaton og félaga (2005) tjadu ad oft reyndist erfitt ad
finna atvinnu sem samramdist pvi ad annast langveikt barn. I rannsokn O‘Brien (2001) kemur
fram ad um 80% foreldra teeknih&dra barna, piggja fjarhagslega adstod sem gerir peim Kleift ad
sinna barninu sinu heima. Nidurstédur rannsoknar Margolan o.fl (2004) syndi fram & ad um
40% foreldra upplifdu verri fjarhagslega stodu eftir sjukdémsgreiningu barnsins og ad madur
barnanna hettu i flestum tilfellum ad vinna Uti, til ad geta sinnt barninu heima.

préatt fyrir ad hagkveemara sé ad annast bornin heima, aukast Utgjold foreldranna svo um
munar. Talid er ad pad sé allt ad tvofalt meiri kostnadur pegar annast er um veikt barn heima en
begar um heilbrigt barn er ad reeda (Ball, o.fl., 2010; Kingston, 2007; Heaton, o.fl., 2005). bratt
fyrir ad peir purfi ekki ad standa ad kostnadi vegna lyfja eda teekjablnadar er ymiss annar
kostnadur, sem er ekki eins synilegur. Ma par helst nefna aukna rafmagnsnotkun, vatnsnotkun,
teekjakostnad og annan kostnad sem fellur til pegar naudsynlegar breytingar eru gerdar a
heimilinu sem gera barninu kleift ad bua par (Kingston, 2007; O‘Brien, 2001). Einnig parf
sérstaka nearingu fyrir barnid, bil sem hagt er ad flytja barnid & milli stada i og sérstok
hvildarurreedi fyrir fjolskylduna svo fatt eitt sé nefnt (Ball, 0.fl., 2010). Einnig leitast foreldrarnir
vid ad kaupa ymsa pjonustu og 6dlast pannig aukinn tima til ad verja med fjélskyldunni. Sa
pjonusta er til deemis heimilishjalp, sérhaefd medferd fyrir barnid, ferdapjonusta fyrir barnid og

fleira pvi um likt (O‘Brien, 2001).
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Porf fyrir Grraedi

Pegar barn veikist, og parfnast langtima éndunarstudnings, upplifa foreldrar pess miklar
breytingar og aukid likamlegt, andlegt, fjarhagslegt og félagslegt alag. pvi er mikilvaegt fyrir
fjolskyldur langveikra barna ad einhver hvildardrreedi séu til stadar (Neufeld, Query og
Drummond, 2001; Wang og Bernard, 2008). Umdonnun pessa sjuklingahéps er flokin og
kostnadarsom, en mikilveegt er ad hafa pad ad markmidi ad auka lifsgeedi barnanna sem mest.
Vid skipulagningu & pjonustu vid pau, skal hafa pad ad leidarljési ad draga Ur alagi & foreldra og
fjolskyldu (Lewis og Noyes, 2007; Margolan, 2004).

I rannsokn Neufeld o.fl. (2001) kemur fram ad um 77% umonnunaradila langveikra barna
fa mjog takmarkada eda enga hvild fra umdnnun barnanna. Pau Urraedi sem bodid er upp & eru til
deemis heimaadstod, baedi formleg og 6formleg, studningsfjélskyldur, skammtimavistanir og
hvildarheimili fyrir bornin. Asteeduna fyrir pessari takmorkudu hvild sogdu foreldrarnir vera
skort & haefu og fagleerdu starfsfolki og skort a fleiri Urreedum (Margolan, o. fl., 2004; Neufeld,

o.fl., 2001).

Hvildarheimili

Vida eru rekin hvildarheimili fyrir langveik bérn, sem gefur baedi barninu og foreldrum teekifeeri
a hvild. Rannséknir hafa synt ad foreldrar langveikra barna upplifa pa pjonustu sem veitt er a
hvildarheimilum sem 6fullnzgjandi en finna sig samt sem adur kndna til piggja hana til ad fa
einhverja hvild (Margolan, o.fl., 2004). Foreldrar eiga i sumum tilfellum erfitt med ad treysta
6drum fyrir uménnun barnsins og efast um geedi pjonustunnar sem veitt er pegar peir eru ekKi

vidstaddir. betta hefur i for med sér ad peir eiga erfitt med ad skilja bérnin eftir i umsjé annarra,
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ahyggjulausir (Neufeld, o.fl. 2001). bar sem hjukrunarparfir barnanna eru svo sérteekar og
fléknar, er mikilveaegt ad peir hjukrunarfreedingar sem starfa & hvildarheimilum séu 6ruggir og vel
pjalfadir i uménnun barnanna (Margolan, o.fl., 2004). Su hvild sem hvildarheimilid hefur i for
med sér fyrir fjolskyldu veika barna er naudsynleg og mikilvaegt er ad allir sem koma ad malum
barnanna og fjolskyldanna vanmeti ekki pessa porf. Foreldrar hafa tjad ad fyrst og fremst hafi
beir moguleika & 6rofnum og gédum naetursvefni (Heaton, o.fl., 2005). Med pvi ad nyta sér pad
hvildarurreedi sem bodid er upp & med hvildarheimilum, fa foreldrar barnanna aukio teekifeeri &
ad sinna sinum eigin pérfum, 6drum bérnum sinum og teekifaeri & ad eiga gédar stundir saman

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

Heimahjukrun

Ad annast barn med krefjandi heilsufarsvanda heima reynist mikid verkefni fyrir foreldrana og
fjolskylduna i heild. (Graham, o. fl., 2007). Rannsokn Graham, o.fl. (2007) syndi ad um 70%
pbeirra barna sem purftu 6ndunaradstod veéla, bjuggu heima. Ad gera bérnunum kleift ad bua
innan veggja heimilisins getur haft marga kosti i for med sér (Kingston, 2007). Flestir foreldrar
kjosa ad annast um bornin heima og gera allt sem i sinu valdi stendur til ad svo megi verda.
Hjukrunarfreedingar gegna lykilhlutverki i pvi ad langveik born hafi moguleika a ad dveljast
heima, og hafa rannsoknir synt ad um 80% af teeknihadum bornum sem dvelja heima vid, fa
heimahjukrun (Lewis og Noyes, 2007; O‘Brien, 2001). Eitt stersta hlutverk hjikrunarfredinga
sem starfa vid heimahjukrun barna med éndunarstudning, er ad meta astand og parfir barnsins og
setja fram sérhaefda hjukrunaraztlun (Lewis og Noyes, 2007). Einnig felst stor hluti starfsins i ad

adstoda barnid og fjélskylduna vid ad adlagast breyttu heilbrigdisastandi pess (Ottonello, o. fl.,
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2007). Vidvera hjukrunarfreedinga a heimilunum getur verid allt fra 1 - 2 klukkustundum & dag
og upp i 24 klukkustundir. Petta fer helst eftir astandi barnsins og hversu miklar hjukrunarparfir
bess eru. Einnig er naudsynlegt ad hafa i huga porf foreldranna fyrir pjonustu og studning
(Kingston, 2007; Ottonello, o.fl, 2007). Mikilveegt er ad hjukrunarfreedingar meti reglulega
parfir barnsins, sem og foreldranna og fjolskyldunnar i heild. Medferdin sem veitt er verdur ad
vera sveigjanleg og snidin ad porfum hverrar fjolskyldu (Noyes, 2006). Hjukrunarfreedingar og
foreldrar barnanna verda varir vid ymis konar vandamal tengd heimahjukruninni. Til deemis méa
nefna vandamal tengd samstarfi vid medferdaradila, métun akjosanlegs umhverfis & heimili
barnsins, vidhaldi & teekjabunadi, radleggingum er varda tryggingar og fjarhag, og hinum ymsu
hlutum er snlia ad hversdagslegri uménnun og studningi (Noyes, 1999; 2006)

Med pvi ad annast bornin heima ma auka lifsgeedi peirra og fjdlskyldnanna, draga ar
kostnadi vegna legu & sjukrahtsum, feekka legudégum og auka samfellu i allri pjonustu sem veitt
er (Wang og Barnard, 2008). Rannsoknir hafa einnig synt ad umhverfi sjukrahdsa er ekKki
videigandi fyrir barn og getur haft ahrif & likamlegt og andlegt astand pess (Ottonello, o.fl.,
2007). Medal peirra &vinninga sem hljotast af pvi ad annast um bornin heima, er ad foreldrar
verda virkir patttakendur i medferdinni og verda pannig gjarnan sérfredingar i umonnun
barnsins, meiri moguleikar gefast til fjolskyldulifs, heimilishald likist meira venjubundu
heimilishaldi, lifsgaedi barnanna aukast, vitsmunalegur proski peirra eykst og dregid er ur likum
a dndunarfeerasykingum (Kingston, 2007). bad er pvi andlega, likamlega og fjarhagslega
hagkvemt ad annast bornin heima. Heimilid er akjosanlegasta umhverfid fyrir pau, pratt fyrir

peaer miklu breytingar sem verda a fjolskyldulifi (Noyes, 2006; Ottonello, o.fl., 2007).
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Nidurstodur rannsokna um anzgju foreldra med heimahjikrun eru tvibendnar. 1 rannsokn
Margolan, o.fl. (2004) tjadu foreldrar barna med 6ndunaradstod sig &neegd med heimahjdkrunina
0g pad ad geta annast bornin heima. Rannsdkn Noyes (2006) leiddi aftur @ méti i ljos ad bornin
og foreldrar peirra upplifdu ad porfum peirra veeri ekki fullnaegt med peirri heimahjikrun sem
pau fengu. Margir foreldrar hafa tjad ad peim finnist erfitt til lengdar ad hafa sifellt einhvern
utanadkomandi inn & heimili sinu, sérstaklega pegar barnid hlytur sélarhringspjonustu.
Foreldrarnir upplifdu einnig erfidleika i tengslum vid veikindi starfsfélks; erfitt reynist ad fa folk
til ad hlaupa i skardid og kemur pad pa yfirleitt i hlut foreldranna sjalfra ad standa vaktina
(Margolan o.fl., 2004). Foreldrar hafa par ad auki vissar ahyggjur af peim hjukrunarfreedingum
sem koma til starfa & heimili peirra. peir efast um pa faglegu pekkingu sem hjukrunarfraedingar
bai yfir og um hvort hafni peirra sé nagileg til ad annast um barn peirra. Hvort hér er um ad
reeda vantraust foreldra i gard hjukrunarfreedinga eda raunverulegan skort & haefni fagfélksins er
erfitt ad segja til um. (Kingston, 2007).

Rannsokn Wilson og félaga (1998) benti & ad peir hjukrunarfreedingar sem hafa skilning &
af hverju madur langveikra barna setji svo miklar kréfur @ hendur peirra vardandi uménnun
barnsins, hafa méguleika & ad mynda traust og gott faglegt samband vid foreldra barnsins.
Mikilveegt er strax i upphafi ad foreldrarnir tjai paer krofur sem peir hafa vardandi umoénnun
barnanna. bannig ma einnig draga ar likunum & agreiningi. A pann hétt geta hjukrunarfreedingar
gert foreldrum barnanna kleift ad 6dlast sjalfsstaedi, sjalfsoryggi og & sama tima byggt upp traust
og faglegt samband vid foreldrana og barnid (Wilson, o.fl., 1998). Skiptar skodanir hafa verio &
pvi i gegnum tidina hver eigi ad annast pessi born. Ekki er raunhaft fyrir einn hjukrunarfreeding

ad atla sér ad sja alfario um umonnun barns og pvi er pad, ad sama skapi, 6raunhaft fyrir
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foreldra, ad atla sér pad. Sumir segja ad vel pjalfadur, éfagleerdur umoénnunaradili geti annast
barnid & fullnaegjandi hatt, en flestar rannsdknir hafa synt fram & ad fullnzegjandi pjonusta faist
helst med reyndum hjdkrunarfreedingum. Til ad umdnnun og medferd barns heima vid, verdi sem
arangursrikust, er lykilatridi ad foreldrar og hjukrunarfreedingar starfi saman ad settum

markmidum (Kingston, 2007).

Studningshdpar og 6nnur adstod

Foreldrar langveikra leita oft til foreldra i somu adstodu eftir félagslegum studningi. I sumum
tilfellum kynnast foreldrarnir a deildum sjukrahtsa & medan adrir seekja formlega studningshépa.
Med samskiptum vid foreldra i svipudum adsteedum gefst mdguleiki & ad skiptast & upplysingum
um medferdir og onnur teeknileg atridi er varda umonnun barnsins og fjolskyldunnar. Fyrst og
fremst gefa slikir studningshopar foreldrunum teekifeeri & studningi og skiliningi fré folki sem
hefur upplifad eda er i svipudum adsteedum og peir sjalfir (O‘Brien, 2001). Grundvollur fyrir
studningshdpa og/eda adra 6formlega hdpa er ad fraeedsla og upplysingar séu veittar af fagadilum
(McNamara, o.fl., 2009). Aftur 4 moti upplifa foreldrar oft &kvednar hindranir i ad seekja pessa
hopa. Timasetningar fundanna geta verid ohentugar, stand barnanna sleemt, erfitt ad finna
einhvern til ad hugsa um barnid & medan eda pad er erfidleikum bundid ad koma med barnid og
pau teeki sem fylgja pvi (O‘Brien, 2001).

Onnur adstod getur verid veitt af attingjum, vinum og 68rum foreldrum i svipudum
adstedum. Eftir ad heim er komid purfa foreldrar ad reida sig i miklum meeli & formlega adstod
til ad fa hvild fra uménnuninni. T flestum tilfellum treysta adrir fjélskyldumedlimir, sem og vinir,

sér ekki til ad sinna barninu (Margolan, o.fl., 2004). Rannsoknir syna ad peir fai ekki videigandi
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pjalfun i umodnnun peirra eda & teekin, og upplifi sig par af leidandi ekki 6rugga i medferd peirra
(Noyes, 1999). Foreldrar hafa tjad ahyggjur sinar af pvi ad skilja barnid eftir i umsja annarra,
hvort sem pad er fagmanneskja, &ttingi eda vinur (McIntosh og Runcimna, 2006; O‘Brien,
2001). betta ma medal annars rekja til 6ndgrar pekkingar og kunnattu peirra & teekjablnadinum
og jafnframt 60ryggis hja peim gagnvart barninu sjalfu og umdénnun pess (O‘Brien, 2001). Aftur
a moti er 1jost ad gddur félagslegur stuoningur er foreldrum barnanna mikilveegur. Gerd var
rannsokn & punglyndi medal madra barna sem voru had éndunarstudningi. St rannsokn leiddi i
1j6s ad sterk tengsl voru & milli félagslegs studnings og punglyndiseinkenna madranna. Eftir pvi
sem studningurinn var meiri, dr6 ar einkennum punglyndis (Kuster og Badr, 2006). bvi midur
benda nidurstodur rannsokna til pess ad foreldrar langveikra barna f4 ekki pann studning og hjalp
fra eettingjum og vinum, sem peir telja ad peir parfnist. Storfjolskyldan og vinirnir virdast ekki
treysta sér til ad veita pa sérhaefdu og floknu medferd sem bdrnin purfa, til ad lifa af fra degi til
dags (Carnevale, o.fl., 2006; O‘Brien, 2001). Eins hafa nidurstédur rannsokna bent til pess ad
samband vid vini og a&ttingja minnkar og breytist eftir pvi sem fjolskyldan eydir meiri timi i

umonnun veika barnsins (O‘Brien, 2001).
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porf fyrir umhyggju

NG verdur fjallad um parfir foreldra barna sem parfnast éndunarstudnings, samkvaemt pridja
pbrepi i parfapyramida Maslow. Pad prep fjallar um umhyggju, vinattu og pvi ad tilheyra (Koizer,
o.fl., 2004). Hér verdur petta prep reett at fra porfum fjolskyldumedlima, hvada ahrif umoénnun
veika barnsins hefur & samband foreldranna, systkini pess og fjolskyldulif almennt. Enn fremur

verdur fjallad um félagslegar parfir foreldranna.

parfir fjolskyldunnar

Pegar barn greinist med alvarlegan sjukdom og fjélskyldan 6ll horfir fram & langvinn veikindi, er
6umflyjanlegt ad miklar breytingar verdi a fjélskyldulifi og heimilishaldi (Fisher, 2001). Astand
barnsins og umfang umoénnunar pess hefur ekki einungis ahrif a barnid og foreldrana, heldur
fjolskylduna i heild. Foreldrar teeknihadra barna upplifa sig ekki eiga venjulegt fjolskyldulif. Hja
peim snyst lifid um ad halda jafnveegi og skipuleggja daglegar athafnir i kringum parfir veika
barnsins og teknipdrf peirra. (McNamara, o.fl., 2009; O‘Brien, 2001). Margar rannsoknir hafa
leitt i 1jos ad adsteedurnar sem fjolskyldurnar bda vid, gera paer samheldnari og veita peim fleiri
bjargrad. Ma til deemis nefna pegar barn leggst inn & sjukrahds. ba dvelst modir pess yfirleitt hja
barninu en fadirinn og jafnvel systkini pess sja um heimilishald. Pannig taka allir
fjolskyldumedlimir virkan patt i storfum fjolskyldunnar, sem og beinan og/eda ébeinan patt i
umdnnun veika barnsins (McNamara, o.fl., 2009).

Nidurstodur rannséknar Heaton og félaga (2005) benda til pess ad foreldrar barnanna
vilja og purfa ad hlda betur ad hjénabandi sinu og kemur pad heim og saman vid nidurstodur

rannsoknar Kirk og Glendinning (2004). Samt sem adur upplifdu peir hjonaband sitt vera
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sterkara nd en adur vegna sameiginlegrar reynslu vid ad annast barnid. Einnig hafa fedur
langveikra barna tjad ad peir upplifi mjog sterkt og gott samband vid madur barnanna en
foreldrarnir eiga hins vegar oft i erfidleikum med ad finna tima til ad sinna og hlta ad peira eigin
sambandi (Ball, 0.fl., 2010). | rannsokn O*Brien (2001) fannst 61lum patttakendum ad astand og
umoénnun barnanna hefdi neikvad ahrif & hjonabandid en gott samband & milli hjona veeri einmitt
mikilveegt. Morg hjénanna i peirri rannsokn téldu samt sem &dur ad umonnun barnsins hefdi haft
jakvaed ahrif & fjolskyldulifid og ad fjolskyldumedlimir proskudu med sér jakvaed bjargrad
gagnvart adsteedunum, samskipti innan fjolskyldnanna urdu betri og fjolskyldan hafdi meiri
skipulagshafileika. Hjon verda ad geta tjad sig vio hvort annad og deilt pannig reynslunni ad
annast um veikt barn, ef ekki getur pad haft neikvaed ahrif & hjonaband peirra. Einnig er
mikilvaegt ad badir foreldrarnir hafi svipadar vantingar og hugmyndir um astand og medferd
barnsins (Ball, o.fl., 2010).

I sumum fjolskyldum purfa foreldrarnir ad reida sig 4 adstod systkina langveika barnsins
(Heaton, o.fl., 2005). Ahrif langvinnra og alvarlegra veikinda barna & systkini peirra geta haft
vidtek ahrif. Systkinin bregdast vid pess hattar adsteedum med baedi jakvaedum og neikvedum
heetti. Neikveed vidbrogd geta komid fram sem afbrydissemi, reidi, gremja, leidi og samviskubit.
Jakvad vidbrogd koma aftur & moti fram sem aukinn tilfinningalegur og almennur proski og
skilningur, betri hegdun, aukin abyrgdartilfinning og sjalfsteedi og sidast en ekki sist, aukid
umburdarlyndi gangvart 6drum. Rannsoknir hafa synt ad systkinum langveikra barna er frekar
heett vid ad proa med sér hegdunarvandamal. Pvi eldri sem systkinin eru pegar veikindin koma
upp, pvi betur adlagast pau adsteedunum og upplifa jakvaedari samskipti vid veika barnid (Ball,

0.fl., 2010). I nidurstddum rannsokna Carnevale og félaga (2006) kom medal annars i ljos ad
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systkini langveikra barna hafa minni moguleika & ad taka patt i skipuldgdum tomstundum vegna
pbess hversu o6fyrirsjaanleg veikindin geta verid. Jafnframt upplifdu systkinin ad pau fengu minni
athygli fra foreldrum sinum og voru pau morg 6séatt vid pa oskiptu athygli sem veika barnid fékk
fra foreldrum peirra. I somu rannsokn tjadi einn sjaklingurinn ad hann upplifdi sektarkennd
gagnvart systkinum sinum. Honum fannst hann eiga 6skipta athygli foreldra peirra, sem vorou
mun meiri tima med honum en systkinunum hans (Carnevale, o.fl., 2006). | ranns6kn Heaton
o.fl. (2005) voknudu upp spurningar um andlega lidan systkina langveikra barna. pau upplifdu
spennuprungid andrumsloft & heimilinu og urdu vor vio foreldra sina rifast.

Foreldrar hafa hins vegar tjad ad peir hafi samviskubit gagnvart systkinum veika
barnsins, peir hafi ekki tima til ad sinna peim sem skyldi og séu ekki til stadar fyrir pau
(Carnevale, o.fl., 2006). Umdnnun barnsins & heimilinu verdur sameiginleg reynsla
fjolskyldunnar, fjolskyldumedlimir stydja vid hvorn annan & erfidum timum og er pad helsti
styrkur peirra (McNamara, 0.fl., 2009). Nidurstdour rannsokna syna ad flestar fjolskyldur eru
ekki i stakk bunar til ad veita alla pA umdnnun sem barnid parfnast. bar af leidandi reida margar
fjolskyldur sig & pjénustu umdnnunaradila i heimapjonustu og hjukrunarfredinga sem starfa vid
heimahjukrun. bannig er badi porfum barnanna og foreldra peirra betur meett (Margolan o. fl.,

2004).

Félaglegar parfir

Algengt er ad breytingar verdi a tengslum foreldra langveikra barna vid vini og @ttingja. Sa timi
sem foreldrarnir eyddu adur i félagslif, fer na i ad sinna veika barninu. Par af leidandi upplifa

foreldrarnir oft & tioum félagslega einangrun og skort & samskiptum vid adra en
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fjolskyldumedlimi og heilbrigdisstarfsfolk (O‘Brien. 2001). Jafnframt hefur verid synt fram a ad
maedur barnanna virdast hafa sterkari porf fyrir félagsleg tengsl en fedur peirra. Rekja ma pad
medal annars til pess ad madurnar eru i flestum tilfellum heimavinnandi vegna veikinda
barnanna og fa par af leidandi feerri tekifaeri til ad eiga samskipti vid annad folk en
fjolskyldumedlimi og heilbrigdisstarfsfolk (Carnevale, o.fl., 2006; Kuster og Badr, 2006).

I rannsokn Carnevale og félaga (2006) upplifdu meadur barna sem pérfnudust
ondunarstudnings og bjuggu heima mikla félagslega einangrun. Svo mikil var einangrunin ad
peer liktu pvi vid ad vera fangi & sinu eigin heimili. peer attu i erfidleikum med ad fara ut af
heimilinu og folk kom ekki i heimsokn af 6tta vid veikindi og astand barnsins. Foreldrar i
rannsokn Kirk og Glendinning, (2004) hafa svipada sogu ad segja. Peir upplifdu erfidleika med
ad fara med barnid og pann teekjabinad sem pvi fylgdi Ut vegna étta vid vidbrogd folks. beim
fannst vandraedalegt pegar upp komu adsteedur medal almennings sem kréfdust pess ad peir
gripu til teekjabunadarins. Jafnframt upplifdu peir 6tta vid ad purfa ad utskyra veikindi og astand
barnsins fyrir folki. Foreldrar i rannsokn Heaton og fleiri (2005) upplifdu erfidleika tengda pvi
ad eiga einhvers konar félagslif, hvort sem pad var fjdlskyldan saman eda fjolskyldumedlimir i
sitthvoru lagi. Einnig hafa foreldrar barna tjad ad vinir og i sumum tilfellum attingjar, skilji ekki
adstaedur peirra og geti ekki sett sig i spor peirra. bar af leidandi upplifa foreldrarnir
einmanaleika og skort & félagslegum studningi (Wang og Barnard, 2008). Foreldrar i rannsokn
Carnevale og félaga (2006) upplifdu andst6du medal nanustu &ttingja og vina. beir attu i
erfidleikum med ad sampykkja akvordun peirra ad annast um barnid heima og 16gdu aherslu a ad
leggja etti barnid inn & heilbrigdisstofnun. Hins vegar hefur verid synt fram & ad félagslegur

studningur getur dregid ur peirri tilfinningu foreldranna ad umoénnun og astand barnsins sé



yfirpyrmandi. Fjolskylda, vinir og jafnvel heilbrigdisstarfsfolk er i adstodu til pess ad veita

foreldrum slikan studning (Kuster og Badr, 2006).
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Porf fyrir virdingu

Fjorda og naest efsta prep parfapyramidans einkennist af porf einstaklinga fyrir sjalfsvirdingu,
sjélfsteedi, sjalfstraust og ad hljota virdingu og traust annarra. (Koizer, o.fl., 2004, Maslow,
1943). Hér mun umfjéllunin beinast ad upplifun foreldranna af uménnun barnanna, porf peirra
fyrir eigin vidurkenningu sem og annarra. Enn fremur verdur umfjollun um porf peirra fyrir ad

heilbrigdisstarfsfolk vidurkenni og beri virdingu fyrir uménnunni sem peir veita veika barninu.

Foreldrar mikid veikra barna hafa upplifad ad attingjar, vinir og samfélagid i heild eigi i
erfidleikum med ad sampykkja og virda akvordun peirra um ad annast sjalfir um barnid. |
rannsdkn Carnevale og félaga (2006) tjadu foreldrarnir ad skortur veeri & virdingu i samfélagi
beirra gangvart peirri akvérdun ad annast um barnid heima. Enn fremur upplifdu pau ad
samfélagid sampykkti ekki ad barnid peirra og lif pess veeri jafn mikilvaegt og lif annarra. Vegna
pessarar upplifunar fannst peim pau tilneydd til ad eyda sem mestum tima innan veggja
heimilisins og pannig komast hja pvi ad dgra gildum samfélagsins. Fram kemur i rannsékn Kirk
og Glendinning (2004) ad foreldrar upplifa ad heilbrigdisstarfsfolk taki ekki naegilega mikid tillit
til tilfinningalega upplifunar peirra a sjukdémsferli barnanna. Eins fannst peim ad of mikil
ahersla veeri 1690 & teeknilega kunnattu peirra. Nidurstodur rannsoknar Margolan og félaga
(2004) leiddu slikt hid sama i ljos. Enn fremur hafa foreldrar upplifad ad heilbrigdisstarfsfolk
beri ekki virdingu fyrir sérpekkingu peirra hvad vardar astand og umoénnun barnsins (Kirk og

Glendinnging, 2004).
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Rannsoknir hafa bent & mikilvaegi pess ad framlag foreldra barnanna i uménnun og
medferd peirra, sé virt (Kirk, o.fl., 2004; Noyes, o.fl., 1999; O‘Brien, 2001). Foreldrarnir annast
bdrn sin alla daga med pad ad leidarljosi ad auka lifsgaedi peirra og fyrir pad ber ad virda pa
(O*Brien, 2001). McIntosh og Runciman (2008) rannsokudu samstarf hjukrunarfraedinga i
heimahjukrun og foreldra barna med sérstakar hjukrunarparfir. Nidurstddur rannsdknarinnar
leiddu i 1j6s ad foreldrunum finnist mikilveegt ad hjukrunarfraedingar vinni ad pvi ad mynda
traust samband peirra & milli, ad borin veeri virding fyrir peim og peirri pekkingu sem peir hafa &
malefnum barnsins, sem og ad barninu veeri synd umhyggju. Jafnframt fannst foreldrunum
mikilveaegt ad hjukrunarfreedingar beri virdingu fyrir peirri vinnutilhdgun vid umonnun barnsins
sem foreldrarnir hafa og tileinki sér hana. Undir petta taka Farasat og Hewitt-Taylor (2007).
Hjukrunarfreedingar verda ad vinna med foreldrunum sem sérfreedingar i malum barnsins, veita
beim studning an pess ad taka stjérnina og semja um hvernig skuli haga uménnun barnsins fra
degi til dags. Eins er jafn mikilveegt fyrir pa ad kunna réttu handtokin og ad tileinka sér
sameiginleg viohorf og gildi fjélskyldunnar gagnvart barninu og uménnun pess. Ennfremur er
naudsynlegt ad heilbrigdisstarfsfolk skilji mikilveegi pess ad virda folk og rétt pess til ad lifa
samkveemt peirra gildum og viomidum (Farasat og Hewitt-Taylor, 2007). Ad sama skapi ad
vidurkenna barnid sem einstakling og par med 6dlast traust barnsins sem og fjélskyldunnar i
heild. Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga sem annast um bornin ad fylgjast med pvi hvernig
foreldrarnir nalgast pau og pau vidfangsefni sem umaénnunin felur i sér. Sidast en ekki sist ad
hlusta a foreldrana og oOskir peirra tengdar barninu (Kirk, o.fl., 2005; McIntosh og Runciman,

2008).
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Rannsoknir hafa samt sem &dur synt ad foreldrar geri sér grein fyrir pekkingu
hjakrunarfreedinga, heefni peirra og reynslu og ad pad skili sér i umdnnun til barnsins (Mclntosh
og Runciman, 2008). Aftur & méti geta samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk aukid streitu hja
pessum foreldrum (Noyes, o0.fl., 1999). bad ma medal annars rekja til pess ad foreldrunum finnst
avallt erfitt ad skilja barnid eftir i umsja annarra, hvort sem pad er fagadili eda
fjolskyldumedlimur. peir tria ad bornin fai betri pjonustu i navist peirra (Mclntosh og
Runciman, 2008). Wilson, Morse og Penrod (1998) rannsékudu upplifun madra barna sem
poérfnudust éndunarstudning. Tekin voru 32 vidtdl vid 16 maedur barna sem voru had
ondunaradstod. Nidurstddur rannsoknarinnar leiddu medal annars i 1jos ad pegar maedur
barnanna gerdu miklar krofur til hjukrunarfreedinganna sem storfudu med bérnum peirra,
60ludust paer aukna tilfinningu um stjorn & adsteedum og aukid jafnveegi. Ef
hjakrunarfreedingarnir maettu ekki kréfum peirra dr6 pad Gr traustum og heidarlegum
samskiptum peirra & milli.

Opin og heidarleg samskipti asamt pvi ad syna virdingu, virka hlustun, sérfreedikunnattu
og samhyggd med foreldrum studlar ad traustu sambandi milli hjukrunarfreedinga og
fjolskyldanna. Enn fremur telja foreldrarnir mikilveegt ad peir upplifi ad hjukrunarfraedingar séu
malsvari barnsins, sem og foreldranna og ad peir geti verid 6ruggir um ad svo sé (Farasat og
Hewitt-Taylor, 2007). Samfella og samreemi milli foreldra og fagadila er mikilveegt pegar kemur
ad pvi ad skapa traustan og sameiginlegan skilning a pekkingu og heafni beggja adila (Kirk og

Glendinning, 2004).
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porf fyrir sjalfsbirtingu

Fimmta og efsta stigid i kenningum Maslow er sjalfsbirting og felur pad i sér innri hvatir
einstaklinga til ad gera sem mest Ur sjalfum sér. Einstaklingar atta sig pa & eigin hafileikum og
kostum og nyta sér pa til fullnustu. Einnig kemur sjalfsbirting fram sem hvati til ad vera g6d og
heilsteypt manneskja, sem og ad vera 6drum god fyrirmynd (Koizer, o.fl., 2004; Maslow, 1943).
Einstaklingar upplifa sig i godum tengslum vid sjalfa sig, adra, nattiruna og gud. Pegar
einstaklingar komast & petta prep upplifa peir sig skipta mali fyrir adra, ad peir gefi lifi peirra lit

og trua pvi ad tilvera sin hafi dkvedinn tilgang (Zalenski og Raspa, 2005).

Foreldrar sem sinna bérnum sem eru had éndunarvélum hafa tjad upplifun sina & ad
breytast sem manneskja. | rannsokn Wang og Barnard (2008) kemur fram ad pratt fyrir alla pa
erfidleika og pad andstreymi sem foreldrar upplifa i tengslum vid uménnun veika barnsins, telja
peir flestir ad reynslan hafi gert pa ad betri manneskju. I sému rannsékn tjadu foreldrarnir ad peir
hefdu jakvaedara vidhorf til lifsins, meiri samhyggd med 6drum, aukinn innri styrk og aukna
prautseigju. Eitt foreldri i rannsokninni taldi ad umoénnun barnsins hefdi gert sig ad betri
manneskju og annar tjadi sig sterkari fyrir vikid (Wang og Barnard, 2008). betta kemur heim og
saman vid nidurstddur rannsokna Carnavale og félaga (2006). Fjolskyldurnar i peirri rannsokn
upplifdu erfidleika tengda veikindum og umoénnun barnsins og stanslaust yfirpyrmandi alag. pratt
fyrir pa erfidu lifsreynslu voru allar fjolskyldurnar i rannsokninni sammala um ad enginn peirra

vildi vera an hennar.
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Ad eiga og annast um langveikt barn getur verid ahrifarik fyrir lif fjolskyldumedlima sem
og fjélskyldunnar i heild. Slik reynsla gerir lif peirra einstaklinga sem ad koma, aldrei samt.
Fjolskyldur pessara barna proa med sér mismunandi bjargrdd en morg peirra eru pé sameiginleg
a milli fjélskyldna. M& par nefna sveigjanleika vardandi dagskipulag og i samskiptum innan sem
utan fjolskyldunnar, pad ad vera tilbdin til ad gera naudsynlegar breytingar pegar vio & og hafa
pad ad markmidi ad gera sitt besta. Foreldrar upplifa sig hafa val um hvernig peir takast & vio
lifio og peer adsteedur sem upp koma i tengslum vid umonnun barnsins (O‘Brien, 2001). Margar
fjolskyldur barna sem parfnast 6ndunarstudnings telja ad uménnun peirra audgi lif
fjolskyldnanna, pratt fyrir pad yfirpyrmandi alag sem hun getur haft i fér med sér (Boroughs og
Dougherty, 2010).

Vert er ad benda & ad i flestum ranns6knum sem gerdar hafa verid & pessum efnum eru
fjolskyldurnar & eitt sattar um ad bornin hafi faert peim mikla gledi og ast sem gerdi allt erfidid
og alla fyrirhéfnina pess virdi (Carnevale, o.fl., 2006; Heaton, o.fl., 2005; Wang og Barnard,

2008).
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Umradur

Tilgangur pessa verkefnis er ad varpa ljosi & parfir foreldra barna sem parfnast dndunarstudnings
og hvernig hjukrunarfreedingar sem starfa med peim fjolskyldum geta meett porfum peirra.
Verkefnid byggist upp & parfapyramida Maslow og kenningum hans um parfir manna. barfir
foreldranna hafa hér verid greindar og flokkadar eftir parfapyramidanum. En hjakrunarfraedingar
geta einmitt notad parfapyramida Maslow til ad greina parfir skjolsteedinga sinna til ad skilja og
meta hegdun folks.

Flestar rannsoknirnar gafu svipadar nidurstodur par sem fram kom porf fyrir svefn og
hvild, andlegar parfir, freedslu— og upplysingaparfir, porf fyrir hvildardrraedi og pjonustu, parfir
tengdar teekjabunadi, félagslegar parfir, porf fyrir virdingu og vidurkenningu annarra vegna
umoénnunar barnsins, &samt fleirum greindum pérfum. Ad annast um barn, sem parfnast svo
krefjandi umonnunar, getur haft vidtek ahrif & Iif foreldranna og fjolskyldnanna i heild. Helst ma
nefna ad umonnunin getur haft ahrif & andlega og likamlega heilsu foreldra, sem og & tilfinninga-
og félagslif peirra, &samt neikveedum ahrifum & fjarhag peirra (Wang og Barnard, 2008). Adrir
alagspeettir eru ahrif veikinda barnsins & systkini, skortur & skipulagi daglegs lifs, breytingar &

felagslifi foreldra og erfidleikar i hjonabandi (Kingston, 2007).

Likams- og lifsparfir

Likamlegar parfir

Ad stunda holla lifnadarhetti og studla pannig ad battri heilsu, dregur ar likum & andlegum og

likamlegum kvillum. Ad setja sinar eigin parfir til hlidar getur orsakad kulnun i hlutverkum
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(Wang og Barnard, 2008). Nidurstodur fjélda rannsékna benda & ad ein helsta asteeda pess ad
foreldrar upplifi slika kulnun og ,,brenna ut* er skortur & svefni og hvild. Foreldrar barna sem
parfnast langtima déndunarstudnings eru ad vaka yfir bornum sinum og fylgjast med astandi
beirra, annast um pau og huga ad teekjabinadi (Heaton, o.fl., 2005; Kirk og Glendinning, 2004;
Kuster og Badr, 2006; Meltzer, o.fl., 2009; O‘Brien, 2001). Petta bendir til mikilvagis pess ad
skapa hvildarurreedi fyrir fjolskyldurnar og gefa peim pannig teekifeeri & ad hvilast. beim er
hvildin naudsynleg, hun gefur peim aukna méguleika & ad takast & vid astand og uménnun

barnsins & arangursrikan hatt.

Andlegar parfir

Fjolda rannsdkna ber saman um ad sterk tengsl séu a milli umfangs uménnunar og &stands barns
sem parfnast dndunarstudnings annars vegar og upplifunar foreldra peirra & andlegu alagi hins
vegar. bvi verra sem sjukdémséastand barnanna var, peim mun meiri uménnunar pérfnudust pau
og upplifdu foreldrarnir pa aukid andlegt alag (Heaton, o.fl., 2005; Meltzer, o.l., 2009; O‘Brien,
2001). Foreldrar pessara barna hafa sagst vera pjakadir af streitu og ad andlegt alag veeri
yfirpyrmandi. Medal streituvalda foreldranna eru stédugar ahyggjur af astandi barnsins,
slitrottur neetursvefn, lifsognandi adsteedur barnsins, tidar sjukrahdsinnlagnir og ahyggjur tengdar
fjarhag.

Jafnframt hafa nidurstddur rannsdkna greint fra pvi ad einn steersti streituvaldurinn fyrir
foreldrana er ad vera barninu baedi foreldri og pess helsti uménnunaradili. Petta hefur talsvert
verid rannsakad. | rannsokn Kirk og félaga (2005) s6gdu foreldrarnir pad reynast sér erfitt ad

purfa ad sinna sarsaukafullum inngripum hja bérnunum, pegar peir hefdu frekar kosid ad veita
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pvi ast og umhyggju. Ottonello, o.fl. (2007) og Wang og Barnard (2008) komast ad samskonar
nidurstddu i sinum rannséknum. Petta er athyglisvert i 1jési pess ad adrar rannséknir hafa bent &
ad foreldrarnir vilji oft sja um slik inngrip sjalfir i stad pess ad treysta 6drum fyrir peim
(Mclintosh og Runciman, 2008; Neufeld, o.f1. 2001; O‘Brien, 2001).

Foreldrarnir hafa porf fyrir andlegan studning og hvatningu og eru hjukrunarfraedingar i
adstodu til ad veita peim hana (Farasat og Hewitt-Taylor, 2007; Wilson, o.fl., 1998).
Hjukrunarfreedingar geta veitt foreldrunum teekifeeri til ad tja sig og pé er naudsynlegt ad peir
noti virka hlustun. Enn fremur er mikilvaegt fyrir hjukrunarfreedinga ad benda foreldrunum &
hvad peir gera vel og rétt og stydja pannig vid jakvaed bjargrad peirra. Hér ma draga pé alyktun
ad helstu likams— og lifsparfir foreldra barna, sem parfnast langtima éndunarstudnings eru parfir
fyrir ad tja sig, ad hlustad sé & pa og ad fa neegan svefn og hvild. Mikilvaegt er ad létta alagid a
pessa foreldra, veita peim pann studning sem peir telja sig hafa porf fyrir og skapa videigandi

Urreedi.

porf fyrir dryggi

Umhverfi og teekjablnadur

[ nidurstddum nokkarra rannsokna sem skyrt var fra hér ad framan, komu fram parfir foreldra
tengdar pvi umhverfi sem fylgir uménnun barnsins. Medal annars var greint fra erfidleikum
tengdum peim taekjabunadi sem er barninu lifsnaudsynlegur. Bar nidurstddum rannséknar
Ottonello og félaga (2007) og Carnevale og félaga (2006) par saman. Peir bentu & ad foreldrarnir

s0gdu erfidleikana helst snda ad medhondlun 6ndunar— og hostavéla. Peir sidarnefndu bentu
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jafnframt & ad foreldrarnir ettu oft i erfidleikum med ad nalgast teekjabdnadinn, vidhald & honum
0g adra pjénustu honum tengdum, svo sem bilanapjonstu. betta varpar 1j6si & naudsyn pess ad
foreldrarnir og fjolskyldur peirra hafi einn medferdaradila sem heldur utan um 6ll peirra mal er
varda astand og uménnun barnsins. bannig geetu peir hringt & einn stad pegar keemu upp
vandamal er snéru ad medferd barnsins, teekjabnadi, samstarfsadilum og svo framvegis.
Hjukrunarfreedingar eru yfirleitt i peirri adstéou ad hafa slika yfirsyn og geta pannig sinnt
hlutverki samraemingaradila i malum barnsins og fjolskyldu pess.

Eins ma nefna ad foreldrar og fjolskylda barnanna leitast vid ad lata umonnun og
teekjabnad barnsins ekki stjorna umhverfi heimilisins (Heaton, o.fl., 2005; O‘Brien, 2001).
Adrar rannsoknarnidurstddur syndu hins vegar fram & ad ekki veeri hja pvi komist ad heimilid
baeri pess merki ad par byggi langveikt og teeknihad barn. Hvernig og hversu mikid bar
nidurstddum rannsoknanna ekki saman um (Carnevale o. fl., 2006; Kirk o.fl., 2005). Jafnframt
var athyglisvert ad sja ad i nidurstéoum tveggja rannsokna tjadu foreldrar barna med
ondunarstudning, ad teekjabunadur barnanna veeri naudsynlegur en & sama tima vakti hann med
peim 6hug (Ottonello o.fl., 2007; Wang og Barnard, 2008). I ljsi pessa ma atla ad heimilid og
heimilishald stjérnist ad einhverju leyti af sjukdomsastandi barnsins, teekjabinadi og neerveru
heilbrigdisstarfélks. Erfitt gefur verid ad koma i veg fyrir slikt en mikilveegt er ad

hjukrunarfreedingar séu medvitadir um pessi ahrif og ettu markvisst ad reyna ad draga ur peim.
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porf fyrir freedslu og pjalfun

parfir foreldranna vardandi freedslu og pjalfun kom itrekad fram i mérgum ranns6knum
(Hummelinck og Pollock, 2006, Kirk og Glendinning, 2004; Margolan og félaga, 2004;
McNamara, o.fl., 2009; Noyes, o.fl., 1999). Nidurstddur peirra rannsdékna sem skodadar voru,
greindu fra pvi ad med fullnzegjandi freedslu og pjalfun upplifdu foreldrarnir sig 6rugga i
umdnnun barnsins. Einnig préa peir med sér pa hafni sem til parf vardandi medferd og uménnun
barnsins (McNamara, o.fl., 2009; Noyes, o.fl., 1999). Foreldrar vilja freedslu um sjukdémsgang,
einkenni og medferd barnsins, &samt pvi hvernig best sé ad takast a vid par adsteedur sem upp
geta komid i daglegri umonnun barnsins (Hummelinck og Pollock, 2006). Margar nidurstédur
rannsdkna greindu fra pvi ad foreldrar barnanna telja freedslupdrfum sinum ekki nagilega
fullneegt (Hummelinck og Pollock, 2006, Kirk og Glendinning, 2004; Margolan og félaga, 2004).
Eitt veigamesta hlutverk hjukrunarfreedinga er ad uppfylla freedsluparfir sjuklinga og
pbeirra umoénnunaradila. Hér meetti draga pa alyktun ad standa verdi betur ad freedslumalum
foreldra langveikra barna og studla pannig ad pvi ad foreldrar upplifi sig 6rugga i uménnun
barnanna og ad peir hafi stjérn & adsteedum sem upp geta komid. Jafnframt er haegt ad velta peirri
spurningu upp hvort betur megi standa ad utskrift og utskriftarfreedslu pessara barna eftir
sjukddémsgreiningu peirra. Eins hvort almennt megi halda betur utan um peirra mal og parfir.
Hjukrunarfreedingar verda einnig ad vera sifellt vakandi fyrir freedslupdrfum foreldranna og
leggja mat & peer fra degi til dags. bessar rannsoknarnidurstédur syna ad pad getur skipt skopum,
i adlogunarferli fjolskyldunnar ad sjukdémaéstandi og umoénnun barnsins, ad foreldrarnir fai goda

og itarlega fraedslu & peim tima sem hennar er porf.
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Fjarhagslegar parfir

Langvinn og erfid veikindi barna geta haft veruleg ahrif & fjarhag fjolskyldna peirra. Kom pad
skyrt fram i peim freedilegum heimildum sem skodadar voru hér (Heaton, o.fl., 2005; Kingston,
2007; Kirk og Glendinning, 2004; Margolan o.fl., 2004; O‘Brien). Annad foreldrid fer af
vinnumarkadi i flestum tilfellum, til ad geta sinnt barninu heima og einnig verdur ymis annar
kostnadur tengdur umdénnun og astandi barnins. O‘Brien (2001) benti 4 ad um 80% af
fjolskyldum barna sem parfnast dndunarstudnings, piggja einhvers konar fjarhagslega adstod.
Rannsdknir syna einnig ad hagkveemara er ad annast um bérnin heima (Ball, o.fl., 2010;
Kingston, 2007; Heaton, o.fl., 2005). bad skapar samt sem adur fjarhagslegt alag a fjélskyldurnar
og pvi er mikilvaegt ad heilbrigdis- og felagsmalakerfid bregdist vid pvi. Pessar nidurstodur
benda & naudsyn pess ad skapa fjolskyldunum slikt fjarhagslegt umhverfi ad peer geti sinnt

bérnunum heima an mikilla fjarhagsahyggna.

porf fyrir Arraedi

Eitt af pvi sem kom skyrast fram vid lestur heimildanna var bryn porf foreldra fyrir hvild og
hvildararraedi. Fjoldi rannsdknanidurstadna varpa ljési & naudsyn og mikilvaegi slikra Urraeda
(Heaton o. fl., 2005; Lewis og Noyes, 2007; Margolan, 2004). Neaufeld og félagar (2001) bentu
4 ad 77% foreldra langveikra barna fa takmarkada eda enga hvild fra uménnun barnanna. Sem
demi um arredi ma nefna heimahjdkrun, hvildarheimili, studningshopa og adra adstod.
Hvildarheimili gefur foreldrum teekifzeri & ad hvila sig og na érofnum svefni (Heaton,
o.fl., 2005). Aftur & méti bentu Neufeld og félagar (2001) a i nidurstédun rannséknar sinnar ad

foreldrar eigi erfitt med ad treysta 6drum fyrir uménnun barnsins og par af leidandi eiga peir oft
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erfitt med ad skilja barnid eftir i umsja annarra. Pessar nidurstédur varpa ljési & mikilveegi pess
ad pad starfsfolk sem annast bornin & hvildarheimilum, fai fullnsegjandi pjalfun i uménnun og
medferd barnanna. Eins purfa peir ad fa tima og taekifeeri til ad kynnast barninu og fa pannig
moguleika & ad veita einstaklingshefda medferd, sem er snidin ad porfum og &standi hvers og
eins.

Ad sama skapi kom fraedilegum heimildum saman um pad ad barninu er fyrir bestu ad
bua heima (Noyes, 2006; Ottonello, o.fl., 2007; Wang og Barnard, 2008). Hjukrunarfreedingar
eru lykiladilar i heimahjukrun barna sem parfnast 6ndunarstudnings og er 16gd &hersla & ad
pjonustan sem veitt er sé snidin ad porfum hverrar fjolskyldu fyrir sig (Kingston, 2007; Noyes,
2006). Mikilveegt er ad hjakrunarfreedingar séu vakandi fyrir peim dhrifum sem heimahjikrun
getur haft & fjolskylduna og heimilishaldid og ad peir samraeemi pa hjukrun sem peir veita.
Hjukurnarfreedingar attu ad hafa pad ad leidarljosi ad audvelda fjolskyldunni ad takast a vid
alagid sem fylgir pvi ad eiga og annast um svo veikt barn (Kirk og Glendinning, 2004).

Jafnframt hafa nidurstoédur rannsokna synt ad studningshoépar fyrir foreldra i svipudum
adsteedum geti reynst hjalplegir (McNamara o.1., 2009; O‘Brien, 2001). Foreldrar leita eftir
studningi og skilningi hja 6drum foreldrum i svipudum adsteedum. Adra adstod og studning
sekja flestar fjolskyldur til &ttingja og vina. Rannsoknarnidurstddur sem reifadar hafa verid hér
ad framan syna samt sem adur ad fjélskyldurnar upplifa skort & studningi fra ettingjum og vinum
(Carnevale, o.fl., 2006; Margolan, o.fl., 2004; Noyes, o0.fl., 1999; O‘Brien, 2001). bessar
nidurstodur varpa ljési & naudsyn pess ad ttingjar og vinir fai negilega freedslu og jafnvel
pjalfun i ad annast barnid. Med pvi ad veita peim slika freedslu 6dlast peir jafnvel meiri skilning

& adsteedum og lidan foreldranna. Spurningar vakna upp hvort hjukrunarfredingar sem starfa i
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heimahjukrun geetu tekid slikt ad sér og hvatt stjorfjolskylduna til ad takast & vid uménnun

barnsins eda adra alagspetti og pannig létt undir med fjolskyldunni.

porf fyrir umhyggju

parfir fjélskyldunnar

parfir foreldra tengdar pvi ad geta eytt tima med allri fjolskyldunni koma fram i nokkrum
rannsoknarnidurstodum (Fisher, 2001: McNamara, o.fl., 2009). Nidurstédur rannsékna syna ad
alag umonnunarinnar hefur ahrif a hjénaband foreldranna sem og systkini (Carnavale o.fl., 2006;
Heaton o.fl., 2005; Kirk og Glendinning, 2004, O‘Brien, 2001). En & moti kemur ad
rannsoknarnidurstddum bar saman um ad umoénnun barnanna, og alag henni tengdri, hefur ekki
einungis slem ahrif i for med sér (Heaton o.fl., 2005, Kirk og Glendinning, 2004, O‘Brien,
2001). Fjolskyldurnar préudu med sér arangursrikari bjargrad og samskipti og sambond
fjolskyldumedlima bétnudu (McNamara, o.fl., 2009). Mikilvegt er fyrir hjukrunarfreedinga sem
annast um born og fjolskyldur peirra ad hafa i huga hvernig og hversu mikla adstod pau piggja.
pad gefur peim teekifeeri & ad skilja og bregdast vid tilfinningalegu og andlegu alagi sem
foreldrar barnanna upplifa (Farasat og Hewitt-Taylor, 2007). Pessar nidurstédur benda & ad
stydja purfi betur vid systkini barna sem parfnast langtima 6ndunaradstodar. Sému alyktun ma
draga um samband foreldranna. I sumum tilfellum veeri jafnvel haegt ad haga heimahjikrun
barnanna pannig ad foreldrarnir geetu farid saman Gt ar hasi i peim tilgangi ad hlia ad sambandi
sinu. Hjukrunarfraedingar eru einnig i godri stodu til ad styrkja jakveed bjargrad fjolskyldanna og

stydja vid pau. Eins er mikilveaegt ad adstoda fjolskyldurnar vid ad samtvinna daglegt lif peirra
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vid umonnun barnanna, & sem arangursrikastan hatt. Fjolskylduhjukrun hefur feerst i aukana
sidastlidin ar og ettu hjukrunarfraeedingar hiklaust ad nyta sér pear kenningar i tilfellum pessara

fjolskyldna.

Félagslegar parfir

Vid skodun freedilegra heimilda & malefnum barna sem parfnast 6ndunarstudnings og fjolskyldna
beirra, var algengt ad foreldrarnir upplifou sig félagslega einangrada og ad skortur veeri &
felagslegum studningi i samfélagi peirra (Carnevale, o.fl., 2006; Kirk og Glendinning, 2004;
O‘Brien. 2001; Wang og Barnard, 2008). Eins hafa sému nidurstodur bent & porf foreldranna
fyrir gott félagslegt studningsnet. Draga ma pa alyktun Gt fra pessu ad i moérgum tilfellum séu
foreldrarnir ad kljast vido mismunandi gildi og viomid einstaklinga og samfélagsins og fai pess
vegna ekki pann studning og pjonustu sem peir eru i brynni porf fyrir. Jafnframt parf ad styrkja
felagslegt studningsnet fjdlskyldanna. Hjukrunarfreedingar geta til deemis freett foreldra um
mikilvaegi pess ad hitta vini, freett vini og attingja, sem og nanasta umhverfi og adstodad

foreldrana i ad maeta 6likum vidhorfum folks.

porf fyrir virdingu

Vid skodun fraedilegra heimilda i tengslum vid porf foreldranna fyrir virdingu stod helst upp ar
borf peirra fyrir virdingu og vidurkenningu fra heilbrigdisstarfsfolki sem og sinum nanustu.
Nidurstddur rannsékna vardandi petta voru hins vegar tvibendnar. Sameiginlegt med
nidurstodum rannsokna Kirk, o.f1. (2005), Noyes, o.fl. (1999) og O‘Brien (2001) var ad

heilbrigdisstarfsfolk hafdi tjad mikilvaegi pess ad framlag foreldra barnanna i uménnun og
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medferd peirra veeri virt. Aftur & moti bentu Kirk og Glendinning (2004) & ad foreldrar barnanna
segjast ekki vera virtir fyrir framlag sitt eda vidurkenndir sem seérfreedingar i malefnum barna
sinna. Mikilveegt er ad bria petta bil til ad studla ad upplifun foreldranna um fullnzegju parfa
sinna hvad vardar virdingu heilbrigdisstarfsmanna. Pad meetti medal annars gera med pvi ad
hlusta & 6skir foreldranna hvad snyr ad tilhégun umdénnunar barnsins og ad tileinka sér pa
vinnutilhégun sem foreldrarnir hafa komid sér upp (Kirk, o.fl., 2005; McIntosh og Runciman,
2008). Sidast en ekki sist verda hjukrunarfreedingar ad temja sér opin og heidarleg samskipti og
koma pannig & traustu sambandi vid fjolskyldur barnanna. Foreldrar langveikra barna verda oft

sérfreedingar i ad annast born sin og pad ber hjukrunarfreedingum sem med peim starfa, ad virda.

porf fyrir sjalfsbirtingu

Hér i pessari freedilegu samantekt kom fram porf foreldranna fyrir ad upplifa sig sem betri
manneskju vegna peirrar reynslu sem uménnun barnsins hefur veitt peim (Carnavale, o.fl., 2006;
Wang og Barnard, 2008). Margar fjolskyldur barna sem parfnast éndunarstudnings, telja ad
umdnnun peirra audgi lif fjolskyldunnar, pratt fyrir pad yfirpyrmandi alag sem henna getur fylgt
(Boroughs og Dougherty, 2010; Carnevale, 0.fl., 2006). | peim fraedilegu heimildum sem
skodadar voru virtist pessi pattur ekki hafa verid mikid skodadur. Tilfinning héfundar er st ad
lesa purfi ,,a milli linanna“ til ad freedast um pessar parfir foreldranna og alykta ut fra pvi.
Foreldrarnir eru oftar en ekki ad leita ad einhverjum tilgangi i sjukdémsastandi barnanna og pvi
alagi sem peir upplifa vid uménnunina. Margir vekja athygli fjolmidla a pessum sjuklingahopi.
Sumir foreldranna velja ad skrifa um reynslu sina, af uménnun barnsins, & veraldarvefnum, til

deemis & heimasidum sinum, eda i baekur, og adrir taka af skarid og setja saman studningshdpa
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fyrir bornin og fjolskyldur peirra. Allt er petta gert i peim tilgangi ad lata gott af sér leida og

verda par med betri manneskja.

Alyktun

Hér hafa parfir foreldranna verid flokkadar markvisst samkvaemt parfapyramida Maslow og
efnid verid nalgast Gt fra honum. Alykta ma um pad hverjar helstu parfir foreldranna eru, at fra
nidurstodum pessarar freedilegu samantektar. per eru porfin fyrir hvild og svefn, porf fyrir ad tja
sig 0g ad hlustad sé a pa, porf fyrir hvatningu, parfir tengdar teekjabinadi barnsins, freedsluparfir
tengdar umoénnun og medferd barnsins, fjarhagslegar parfir, porf fyrir Grraedi og pjonustu, parfir
tengdar fjolskyldu og daglegu lifi hennar, porf & félagslegum studningi, porf fyrir vidurkenningu
a sérfreedikunnattu foreldranna i malum barnsins og porfin fyrir ad finna tilgang med veikindum
0g umoénnun barnsins.

Ef parfapyramidi Maslow er hafdur i huga og settur i samhengi vid nidurstédur pessarar
samantektar, er haegt ad setja nidurstédurnar fram & myndreenan hatt. Einnig gefur pad teekifeeri

til ad skilja hvernig foreldrarnir forgangsrada porfum sinum.
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Mynd 2: Parfir foreldra barna med 6ndunarstudning samkvaemt parfapyramida Maslow
5. Ad vera betri manneskja

4. borf fyrir virdingu og vidurkenningu

heilbrigdisstarfsfolks

3. parfir fjolskyldunnar og felagslegar parfir

2. Fjarhagslegar parfir, freedslu- og upplysingaparfir 0g

borf fyrir arreedi, parfir tengdar teekjabtnadi og umhverfi

1. borf fyrir andlegan studning, svefn og hvild

(Byggt a Koizer, o.fl., 2004, bls 197; Zalenski og Raspa, 2005).

Nidurstodur pessarar samantektar gefa til kynna ad standa verdi betur ad hvildartrreedum
fyrir foreldra barna sem parfnast 6ndunarstudnings. Pegar skortur er & pjonustu, gefur pad auga
leid ad foreldrarnir fa ekki pa hvild sem peir parfnast. Asteeduna fyrir pvi telja peir vera skort &
Urreedum og fagleerdu starfsfolki (Margolan, o. fl., 2004; Neufeld, o.fl., 2001). Naudsynlegt er ad
pad heilbrigdisstarfsfolk sem kemur ad umoénnun barna sem eru had édndunarvélum eda 6orum
teeknibunadi, fai videigandi pjalfun og leeri a einstaklingsparfir hvers barns fyrir sig (Farasat og
Hewitt-Taylor, 2007).

Sa alyktun er dregin hér ad foreldrarnir eru i porf fyrir ad hlustad sé a pa, ad oskir peirra
séu virtar og ad peir hljéti almennan studning. Mikilvaegt er ad styrkja bjargrad fjélskyldnanna

og hrdsa peim fyrir pad sem vel er gert. Hjakrunarfreedingar sem starfa med fjolskyldum barna
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sem eru teeknihad og kljast vio erfida sjukddma, verda ad vera hefir til ad greina og bjéda upp a
sélfelagslegan og andlegan studning (Noyes, o.fl., 1999). beir eru i adstodu til ad greina og meta
parfir foreldranna og mikilveegt er ad peir bregdist vid pérfum peirra.

Hér var einnig dregin st &lyktun ad standa meetti betur ad freedslu hvad vardar bornin,
umdnnun peirra og medferdir. Slik freedsla beinist first og fremst ad foreldrunum sjalfum en
einnig ad &ttingjum, vinum og 6drum i nanasta umhverfi fjdlskyldnanna. Pannig geta peir veitt
foreldrunum adstod og dregid Ur pvi alagi sem veikindi barnsins geta skapad. Pad geti jafnvel
studlad ad auknum félagslegum studningi fyrir fjolskyldurnar. Ad veita slika freedslu geeti komid
i hlut hjukurunarfreedinga i heimahjakrun. Eins telur hofundur ad eeskilegt sé ad pad komi i hlut
sama hjukrunarfreedings ad halda utan um pau mal sem snla ad astandi og medferd barnanna.
pannig purfa foreldrarnir einungis ad leita & einn stad med pau vandamal sem upp geta komid.
pannig ma bjoda upp & hagada pjonustu fyrir pennan sjaklingahdp og fjélskyldur peirra.

Nidurstadan synir ad sama skapi ao ef ekki er nzgilega vel stadid ad pjonustu til foreldra
barna sem parfnast 6ndunarstudnings getur pad haft vidtek ahrif i for med sér. Veikindi barnsins
geta haft ahrif & systkini pess, hjénaband foreldranna, félagslega virkni fjolskyldunnar og
starfsteekifeeri foreldra. Hjukrunarfreedingar verda ad vera vakandi fyrir pessum ahrifum og sja til
pess ad fjolskyldan fai pa pjonustu sem han hefur porf fyrir. Steersta verkefni hjukrunarfreedinga
sem starfa med pessum fjolskyldum er ad hjalpa peim ad adlagast breyttu og floknu
heilbrigdisastandi barnsins (Ottonello, o. fl., 2007). Pa er mikilvaegt ad hafa i huga ad ad parfir
og forgangsrddun foreldranna, og fjolskyldunnar i heild, breytast eftir pvi sem veika barnid eldist
og astand pess tekur breytingum (O‘Brien, 2001). Eins hafa rannsoknir synt ad peir

hjukrunarfreedingar sem starfa med pessum sjaklingahopi, og fjolskyldum peirra, verdi ad temja
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sér sveigjanleg vinnubrdgd og i sumum tilfellum vidsyna hugsun. Mikilvegt er ad
hjakrunarfreedingar komi til mots vid parfir foreldranna, med lifsgaedi barnanna ad leidarljosi.
(Kirk, o.fl., 2005; MclIntosh og Runciman, 2008).

I inngangi hér ad framan var reett um parfir foreldra annarra veikra barna, par & medal ma
nefna parfir foreldra barna & sjikrahGsum og parfir langveikra barna. Ef bornar eru saman
nidurstodur pessarar samantektar og nidurstodur annarra rannsokna sem hafa verid gerdar a
pérfum foreldra veikra barna, méa sja ad margt er sameiginlegt med pérfum pessara foreldra. Ma
par nefna rannsékn Helgu Bragadottir o.fl. (2006) & porfum foreldra barna & sjukrahtisum og
parfir foreldra langveikra barna sem Ball, Bindler og Cowen (2010) benda & i kennslubok sinni
um hjukrun barna. bar ber hast freedslu- og upplysingaparfir foreldra og ber langflestum
rannséknarnidurstédum saman um ad sé ein helsta porf foreldra veikra barna.

Hér ma einnig reeda gagnsemi kenningar Maslow og noktun parfapyramida hans vid
greiningu parfa i pessum freedum. Hofundur telur ad parfapyramidinn geti gagnast vid ad flokka
parfir foreldranna og var pad markvisst gert hér. En ad sama skapi takmarkar pad einnig hvada
rannsoknir eru notadar. baer rannsoknir sem ekki féllu undir pessa flokkun féllu pvi sjalfkrafa ar
drtaki rannsdkna og annarra heimilda sem notadar voru. Petta getur ad sjalfsogou takmarkad
nidurstodur pessarar samantektar. Einnig meetti skoda adrar kenningar sem falla betur ad slikum
greiningum. Hofundur kom auga & vid lestur freedilegra heimilda ad svo virtist sem foreldrarnir
gatu komist upp a fimmta prep pyramidans an pess p6 ad pérfum peirra i 6drum og nedri prepum
vari ekki endilega fullnaegt. Ahugavert veeri ad sja samanburd & nokkrum kenningum um parfir
manna og & mismunandi notkun peirra vid greiningu parfa pessara foreldra og sja hvort

nidurstada sliks samanburdar geedi svipadar nidurstodur.
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Eins voru rannsoknir & upplifunum sjalfum barnanna ekki notadar, med pad fyrir augum
ad pad svaradi ekki endilega peim rannsdknarspurningum sem settar voru fram hér. En pad geeti
b6 varpad 6dru ljosi & nidurstoour pessarar samantektar pvi parfir barnanna og foreldranna
haldast um margt i hendur. bar m4 til deemis nefna fraedsluparfir, porf fyrir Grraedi og porf
foreldrana fyrir ad vita hvernig peir eiga ad meeta porfum barna sinna. Hofundur telur ad sama
skapi ad med pvi ad maeta porfum foreldranna er verid ad meeta porfum barnanna ad morgu leyti
og Ofugt. Sem varpar enn frekar ljosi & mikilveegi pess ad greina parfir foreldranna og meeta

peim.

Takmarkanir

Vid heimildaleit a ofangreindu efni fundust fjélmargar erlendar rannséknir, en adeins orfarar
islenskar rannsoknir hafa verid gerdar & porfum foreldra langveikra barna. P4 ma helst nefna
rannséknir sem snua ad porfum foreldra barna & sjukradeildum en einungis ein peirra var notud
hér, Helga Bragadottir o.fl. (2006). Ahugavert veeri ad sja fleiri islenskar rannsoknir um petta
efni. Pannig meetti studla ad baettri hjukrun barna sem parfnast langtima éndunarstudnings, sem
0g baettri pjonustu vid foreldra peirra.

Adra takmorkun sem nefna metti er ad flest allar rannséknirnar sem fundust vid
heimildaleit pessa efnis voru framkvaemdar i Bandrarikjunum. Gera ma rad fyrir ahrifum
menningar & rannsoknirnar og par af leidandi & nidurstodur pessarar samantektar. Auk pess er
alltaf einhver breytileiki milli heilbrigdiskerfa pj6éda og getur pad somuleidis haft ahrif &
nidurstédurnar. Ennfremur ma nefna ad skortur er & rannsoknum tengdum likamlegum ahrifum

umdénnunar barnanna a foreldrana. Auk pess skortir rannséknir og adrar fraedilegar heimildir
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tengdar sjalfsbirtingu

Eins geeti su adferd sem valin var til heimildaleita og Urvinnslu peirra falid i sér vissa
takmaorkun fyrir nidurstddur samantektarinnar. i freedilegum yfirlitum var ekki adgreind nagilega
vel su freedilega umfjollun, fra peim nidurstédum sem slik yfirlit folu i sér. pad sama mé segja
um rannsoknirnar. Greinarnar voru pannig teknar sem ein heild og unnid at fra peim & pann hatt.
Eins og adur sagdi, geeti flokkun heimilda eftir parfapyramida Maslow ad sama skapi falid i sér
akveona takmorkun. Pannig geetu rannsoknir sem ekki falla beint ad flokkun Maslow um parfir
manna hafa fallid ar drtaki heimilda.

Einnig telur hofundur reynsluleysi sitt i gerd slikra parfagreininga og Urvinnslu peirra,
geti verid til takmdrkunar i nidurstddum samantektarinnar. Pannig geeti reyndari og heefari
rannsdknaradili gert betur grein fyrir nidurstddum sinum, adferdum og vangaveltum en héfundur

gerir hér.

Framtidarsyn

Frekari rannsokna er porf i peim tilgangi ad endurmeta pa peetti sem hér hafa komid fram. Nefna
ma ad engar rannsoknir tengdar pessum sjuklingahopi og foreldrum peirra hafa verid gerdar héer
a landi. Aftur @ mati fer bornum sem parfnast langtima 6ndunarstudnings sifellt fjolgandi
hérlendis og parf heilbrigdiskerfid ad bregdast vid pvi. Ahugavert veeri ad sja eigindlega
rannsokn um parfir foreldranna hérlendis en par sem petta er mjog prongur markhopur geeti pad
leitt til omarkteekra nidurstadna. Eins geetu svor peirra verid rekjanleg.

A0 sama skapi veeri jafnvel gagnlegt ad sja fleiri megindlegar rannsoknir gerdar a pérfum

pessara foreldra. Pad metti helst gera med spurningalistum, sem pa pyrfti jafnvel ad préa. Med
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megindlegum rannsoknum meetti jafnvel fa skyrari og markvissari svor. Geta ma sér til um ad i
sumum tilfellum eigi folk erfidara med ad svara spurningum um lidan sina, upplifun og parfir
auglitis til auglitis vid rannsakendur.

Gildi pessarar freedilegu samantektar fyrir hjukrun er ad hér er buid ad greina helstu parfir
foreldra barna sem parfnast langtima 6ndunarstudnings. Var pad gert med pvi ad vitna i
gagnreyndar rannsoknir og adrar freedilegar heimildir. Haegt er ad nota nidurstoédurnar til ad
maeta markvisst porfum pessara foreldra og hafa peaer i huga pegar gerdar eru hjukrunaraztlanir

fyrir bornin og fjolskyldur peirra.
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Lokaord

I pessu verkefni hefur verid greint fra porfum foreldra barna sem parfnast langtima
ondunarstudnings og pvi hvernig hjukrunarfreedingar geta meett pérfum peirra. Helstu parfirnar
eru eftirfarandi: porf fyrir hvild og svefn, porf fyrir ad tja sig og ad hlustad sé & pa, porf fyrir
hvatningu, parfir tengdar teekjabinadi barnsins, freedslu- og pjalfunarparfir, porf fyrir Grreedi og
bjonustu, parfir tengdar fjélskyldunni og porf fyrir virdingu og vidurkenningu & pekkingu peirra
tengdri astandi og medferd barnsins. A heildina litid benda rannséknarnidurstodur pvi midur til
bess, ad porfum pessara foreldra sé ekki naegilega vel mett (Hummelinck og Pollock, 2006, Kirk
og Glendinning, 2004; Margolan og félaga, 2004; Neaufeld, o.fl., 2001).

Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga ad hafa pad i huga ad pegar barn greinist med
sjukdom sem krefst langtima dndunarstudnings, ad pad hefur ahrif & alla fjélskylduna (Fisher,
2001). Med aukinni pekkingu & 6llu er vid kemur uménnun barnanna, ma studla ad auknum
skilningi i gard foreldranna hvad vardar parfir og upplifun peirra i uménnunarhlutverki. A sama
héatt getur pad audveldad hjukrunarfreedingum ad stydja vid fjolskyldurnar, efla bjargrad peirra
0g pannig studlad ad arangursrikri hjakrun.,

Ljost er ad frekari rannsokna er porf & pessum malum, til ad kanna hvad orsakar ad
porfum foreldranna sé ekki meett. Hofundur telur ad nyta megi pessar nidurstodur til ad beeta
geedi peirrar hjukrunar sem er veitt til pessa sjuklingahdps, sem og annarrar pjonustu. Med parfir
foreldranna i huga geta hjukrunarfreedingar audveldad peim ad takast a vid pad mikla alag sem
fylgir pvi ad annast um barn sem parfnast langtima dndunarstudnings. Sidast en ekki sist, gefur
petta hjukrunarfreedingum sem starfa med bérnunum og fjolskyldum peirra tekifeeri til ad baeta

lifsgaedi skjolstaedinga sinna.
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