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Útdráttur 

Tilgangur þessarar ritgerðar er að fá innsýn í upplifun foreldra sem eignast barn sem er mikið 

veikt eða fæðist fyrir tímann og þarf að leggjast inn á nýburagjörgæsludeild.  Farið verður yfir 

hvernig fósturþroskinn er í stuttu máli og hver helstu vandamál nýbura eru við fæðingu. 

Fjallað er um gjörgæsludeildina og það umhverfi sem foreldrar standa frammi fyrir þegar 

barnið þeirra leggst þar inn, ásamt helsta tækjabúnaði sem er lífsnauðsynlegur nýburanum. 

Farið verður ítarlega í upplifun foreldrana og þær áhyggjur sem upp kunna að koma þegar þau 

eignast barn sem þarf að leggjast inn á nýburagjörgæslu. Fjallað verður um tilfinningar 

foreldra og tengslamyndun þeirra við nýburann sem og samband þeirra hvort við annað. Farið 

verður í áhrifin sem þessi upplifun getur haft á fjölskylduna. Stuttlega verður fjallað um 

áhrifin sem eldri systkini verða fyrir. Sorg og sorgarviðbrögð þegar foreldrar komast að því að 

barnið þeirra er mikið veikt eða jafnvel dauðvona og hvernig þau taka á því ferli og reyna að 

lifa með því. Hvernig má hjálpa foreldrum að takast á við veikindi barns síns og hvert er 

hlutverk hjúkrunarfræðinga sem og annarra starfsmanna innan sjúkrahússins. Farið verður í 

viðhorf hjúkrunarfæðinga sem vinna á nýburagjörgæslu og hvað þeir geta gert til að auðvelda 

foreldrum að umgangast barnið sitt og tengjast því betur. Loks er svo farið yfir undirbúning 

fyrir heimferð barns og hvernig hægt er að búa foreldrana undir það hlutverk að annast barnið 

heima fyrir. Að lokum kemur síðan umræðukafli þar sem skoðun höfunda kemur fram og 

hvað betur megi fara. Má þar nefna meiri aðstoð við hjúkrunarfræðinga til að létta á þeirra 

tilfinningum. Einnig vantar meiri fræðslu til hjúkrunarfræðinga um samskipti við foreldrana 

sem og að læra að skilja viðhorf  þeirra. 

Lykilhugtök: Nýburagjörgæsla, tilfinningar foreldra,  upplifun feðra, upplifun mæðra 

sorg og sorgarviðbrögð 
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Abstract 

The purpose of essay is to bring to light the experiences of parents who have a neonate who is 

born ill or premature and needs to be admitted into neonatal intensive care unit (NICU). The 

essay describes fetal development and the main deficiency that affects neonate at birth.  

The settings and the main equipment of a NICU will be described and the effect it has on 

parents and what concern arise when they have a neonate who needs to be admitted to NICU.  

The essay also describes how the deficiency influences the emotions of the parents and how it 

affects the bonding both with the neonate and the relationship to one another and the impact it 

can have on siblings and welfare of the family. Grief and reaction of the parents are described 

and how it affects them and how they handle and live with it. Also how nurses and other staff 

members within the hospital can help parents cope with their child’s illness and their grief. 

The perspectives of nurses who work in NICU will be discussed and how they can help 

parents to care and bond better with their neonate. Finally we will go over the preparation of 

the homecoming and how parents can be prepared for the task of caring for the neonate at 

home will be discussed. At last the authors argue where improvement is needed, for example 

that more assistance for nurses to ease their feelings, additional education for nurses regarding 

communication to parents and a need for greater understanding of their perspectives.  

Key Words: Neonatal intensive care unit, parent’s feelings, father’s experience, mother’s 

experience grief and reaction to grief. 
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1. Kafli  

Inngangur 

Markmiðið með þessari ritgerð er að vekja foreldra og hjúkrunarfræðinga til 

umhugsunar um hvað megi betur fara í samskiptum þeirra á milli þegar börn fæðast veik og 

þurfa innlögn á nýburagjörgæslu. Leitast verður við að svara eftirfarandi spurningunum. 

Hefur það áhrif á foreldrana að barnið þeirra leggist strax við fæðingu inn á gjörgæsludeild 

fyrir nýbura? Hvaða áhrif hafa samskipti foreldra og hjúkrunarfræðinga á líðan þeirra við 

hjúkrun barns? Upplifa foreldrar sorg ef barn þeirra nær sér eftir veikindi og útskrifast af 

deildinni? Hvað er til ráða og hvað tekur við þegar barn útskrifast af sjúkrastofnun? Hvaða 

þýðingu hefur það fyrir fjölskyldu þegar einhver í fjölskyldunni veikist? Er nægilega hugsað 

um líðan hjúkrunarfræðinga sem annast veik og dauðvona börn? 

 Þegar von er á barni er að mörgu að hyggja fyrir foreldra. Foreldrar vilja byggja upp 

örugga framtíð fyrir barnið sitt. Þegar barn kemur í heiminn eru foreldrar oftar en ekki að 

einblína á barnið og geta varla haft augun af því. Þess vegna getur verið mjög erfitt fyrir 

foreldra þegar barnið þeirra er tekið í burtu frá þeim við fæðingu og flutt á 

nýburagjörgæsludeild þar sem framandi tæki og tól tengjast barninu. Foreldrarnir fá stundum 

ekki tækifæri til að snerta barnið sitt á meðan það dvelur í hitakassa sem getur reynst þeim 

mjög erfitt andlega. Það að eiga barn á nýburagjörgæslu getur verið tilfinningalegur rússíbani 

fyrir foreldra. En einhvern veginn þurfa foreldrar að komast í gegnum þetta tilfinninga ferli og 

þar kemur hlutverk hjúkrunarfræðings inn. Þeirra hlutverk getur meðal annars verið að 

leiðbeina og styðja fjölskylduna í gegnum þetta erfiða ástand ásamt því að hjúkra barninu. 

Nauðsynlegt er fyrir bæði foreldra og hjúkrunarfræðinga að gleyma ekki andlegu hliðinni því 

hún er mjög mikilvæg. Nauðsynlegt er að gagnkvæmt traust og virðing sé milli 

hjúkrunarfræðinga og foreldra til að ná sem bestum tengslum. Það er oftast mikið áfall fyrir 

foreldra að barn þeirra fæðist veikt og foreldrar geta þurft á mikilli andlegri hjúkrun að halda. 
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Fjallað er um sorg og sorgarviðbrögð foreldra við það að eignast barn sem er veikt og líðan 

þeirra við að dveljast á nýburagjörgæslu með barnið sitt. Einnig er fjallað um upplifun 

hjúkrunarfræðinga af samskiptum þeirra við foreldra. Hjúkrunarfræðingar hjúkra ekki aðeins 

barninu, heldur þurfa þeir líka að hjúkra fjölskyldunni sem jafnvel þarf stundum meiri hjúkrun 

en barnið. 

 Byrjað verður á að fara yfir það hvernig eðlileg meðganga og fæðing þróast. Einnig 

verður farið yfir það hvað telst eðlileg meðgöngulengd. Hvort það geti haft áhrif á barnið að 

fæðast annað hvort fyrir eða eftir eðlilega lengd meðgöngu.  Næst verður stuttlega farið yfir 

það umhverfi sem nýburagjörgæsludeild hefur uppá að bjóða. Í aðalkaflanum verður fjallað 

um upplifun foreldra af því að eiga barn sem leggst inn á gjörgæsludeild þar, verður fyrst 

fjallað um foreldrana í sameiningu, síðan eru þau tekin fyrir hvort í sínu lagi. Í lok kaflans 

verður fjallað um sorg og sorgarviðbrögð foreldra við að eiga veikt barn.. Einnig verður 

fjallað um upplifun hjúkrunarfræðinga á hjúkrun veikra nýbura og fjölskyldna þeirra. Í lokin 

er fjallað um heimferð foreldra með barnið, því það ferli getur oft valdið kvíða hjá foreldrum.  
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2. Kafli  

Fræðileg umfjöllun 

 Í þessum kafla verður í fyrstu fjallað um meðgöngu og fæðingu, farið verður lauslega 

yfir það hvað lítið má út af bregða til að barnið þurfi á hjúkrun að halda þegar það kemur í 

heiminn. Þar á eftir verður farið yfir helstu atriðin sem koma að nýburagjörgæsluhjúkrun. 

Eftir það verður fjallað um upplifun foreldra af því að eignast barn sem þarf að leggjast á 

nýburagjörgæsludeild. Farið verður sérstaklega yfir upplifun mæðra og feðra í hvoru lagi fyrir 

sig af þessari upplifun. Fjallað verður um sorg sorgarviðbrögð foreldranna af því að eignast 

barn sem þarf á nýburagjörgæsluhjúkrun að halda. Síðan verður farið sérstaklega yfir upplifun 

hjúkrunarfræðinganna af því að hjúkra nýburum á nýburagjörgæsludeildum. Að lokum er 

fjallað um það þegar huga ber að heimferð með barnið af nýburagjörgæsludeildinni.  

 

Meðganga og fæðing 

 Samkvæmt skilgreiningu frá Alþjóða heilbrigðismálastofnuninni er eðlileg lengd 

meðgöngu 37-41 vika eða 259-293 dagar. Þessi skilgreining hefur haldist óbreytt opinberlega 

frá árinu 1950 til dagsins í dag. Ef lengd meðgöngu fer mikið út fyrir þennan tímaramma 

aukast líkurnar á vandamálum hjá nýburum til muna (World Health Organization [WHO], 

1950). 

 Á meðgöngutímanum þroskast fóstrið smám saman og verður að nýjum einstaklingi. 

Fylgja og naflastrengur starfa sem flutningskerfi efna sem fara á milli móður og fósturs. 

Fylgjan samanstendur af fósturhluta fylgju sem myndast út frá æðabelg og er poki utan um 

barnið og móðurhluta fylgju sem kemur frá legslímhúð móður. Næringarefni og súrefni fara 

frá blóðrás móður í gegnum fylgjuna og til blóðrásar fósturs þannig að barnið geti þroskast og 

dafnað. Einnig fara úrgangsefni og koltvísýringur frá blóðrás fóstursins í gegnum fylgjuna og 
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til blóðrásar móður. Mjög mikilvægt er að þetta flutningskerfi haldist óskaddað allan 

meðgöngutímann (Persaud, 2003). 

 Öndunarvegur og lungu fóstursins eru vökvafyllt á meðgöngutímanum. 

Lungnaþrýstingurinn er hár og lungun taka engan þátt í súrefnisflutningi, það gerist eingöngu 

í gegnum fylgjuna. Nokkrum dögum fyrir fæðinguna byrjar vökvinn í lungunum að minnka 

og flutningur vökva úr lungum eykst mikið eftir að fæðingin hefst. Við ferð barnsins í 

gegnum fæðingarveginn eru loftvegirnir snögglega vökvatæmdir, sem gerir lungunum kleift 

að aðlagast því nýja hlutverki að sjá um súrefnisflutning og þau fyllast af lofti. Þennan 

vökvaflutning vantar börnum sem fæðast með keisaraskurði og því er meiri hætta á að þau 

fæðist með svokölluð vot lungu og þurfi á gjörgæsluhjúkrun að halda (Hooper o.fl., 2007). 

 Fósturblóðrás barnsins er þannig gerð, að tvær slagæðar í naflastrengnum flytja 

súrefnissnautt blóð frá fóstrinu til fylgjunnar. Ein naflastrengsbláæð flytur súrefnisríkt blóð 

frá fylgjunni til fóstursins. Í fósturblóðrás eru þrjú framhjáhlaup, þau hleypa blóðinu framhjá 

ýmsum líffærum á meðgöngunni vegna þess að barnið nýtir líffærin ekki fyrr en 

nýburablóðrás hefur tekið við eftir fæðingu. Lifrarbláæð (ductus venosum) hleypir blóðinu 

framhjá lifur, sporgat (foramen ovale) hleypir blóði milli gátta framhjá hægri slegli og 

lungnablóðrás. Fósturslagrás (ductus arteriosus) tengir lungnaslagæð og ósæð saman og 

hleypir blóði úr lungnaslagæð í ósæð og framhjá lungnablóðrás. Blóðflæðið til lungna 

barnsins í móðurkviði er eingöngu til að næra þau. Lifrin og nýrun þurfa ekki mikið blóðflæði 

vegna þess að fylgjan sér um að skilja út úrgangsefni fyrir þau á þessum tímapunkti (Persaud, 

2003). 

 Fljótlega eftir fæðinguna er klippt á naflastrenginn til að rjúfa sambandið milli 

fylgjunnar og barnsins. Við aðskilnað barnsins frá fylgju stöðvast blóðflæðið um 

naflastrengsbláæðina og slagæðarnar tvær sem eru í naflastreng. Þetta veldur því að barnið fer 

að nota sína eigin blóðrás og þau líffæri sem hleypt var framhjá í móðurkviði fá nú blóðið til 
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sín. Lifrarbláæð lokast eftir að loki sem er staðsettur þar dregst saman og beinist blóð þá til 

lifrar. Loftfylling lungna leiðir til minnkaðs viðnáms í lungnablóðrás með auknu blóðflæði. 

Við aukið lungnablóðflæði eykst þrýstingur í vinstri gátt og sporgat lokast. Þrýstingur í 

lungnablóðrás verður lægri en aðalblóðrás. Ef leki í lungnablóðrás er til staðar og of hár 

þrýstingur verður í blóðrásinni, fær barnið svokallaðan lungnaháþrýsting. Fósturslagrásargatið 

lokast eftir einn til tvo daga frá fæðingu en blóðinu er strax hleypt inn í lungnablóðrás. 

Prostaglandín halda fósturslagrás opinni fyrir fæðingu en hækkaður súrefnisþrýstingur er einn 

mesti hvatinn til lokunar hjá fullburða börnum. Fósturslagrás helst lengur opin hjá fyrirburum 

vegna vanþroska á lungum. Mikilvægt er að fylgjast vel með fyrirburum í nokkra daga eftir 

fæðingu og sjá hvort gatið lokist ekki af sjálfu sér. Ef það lokast ekki á sjálfu sér er líklegt að 

barnið þurfi að gangast undir aðgerð (Tortora, 2005). 

 Áhættuþættir á meðgöngu eru oft flokkaðir eftir fæðingarþyngd barnsins, 

meðgöngulengd og mögulegra áhættuþátta á meðan á meðgöngunni stendur (Askin og 

Wilson, 2007). Einn stærsti áhættuþátturinn er lengd meðgöngu og geta lífslíkur barns 

tvöfaldast við hverja viku sem þau ná að vera í móðurkviði (Lowdermilk og Perry, 2004). 

Ekki er alltaf hægt að fara eftir þessari flokkun vegna þess að þættir eins og erfðir, sjúkdómar 

hjá móður og ýmis konar fylgjuvandamál geta truflað vöxt fósturs. Tækni nútímans í 

gjörgæsluhjúkrun hefur leitt til mikilvægs framlags til að bæta heilsu og lífslíkur hjá nýburum. 

Sumir nýburar þróa með sér erfiðleika eftir eðlilega meðgöngu og fæðingu. Til dæmis ef 

börnin drekka legvatn sem hægðir hafa komist í á meðgöngutíma, en slíkt getur valdið 

öndunarerfiðleikum hjá barninu. Af þessum orsökum er engan veginn hægt að spá fyrir um 

það hvenær nýburar þurfa á gjörgæsluhjúkrun að halda (Askin og Wilson, 2007). 

Helstu vandamál nýbura sem veikjast við fæðingu eða fæðast veikir gætu meðal 

annars verið, að barnið fæðist fyrir tímann og væri fyrirburi sem gæti þurft á mikilli hjúkrun 

að halda. Nýburi sem þyrfti á gjörgæsluhjúkrun að halda gæti t.d. verið með einhverskonar 
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hjartasjúkdóma, lungnasjúkdóma, öndunarfærasjúkdóma, heila- og taugasjúkdóma, 

meltingarfærasjúkdóma, fæðingargalla eða litningargalla. Nýburinn getur þurft á 

gjörgæsluhjúkrun að halda vegna þess að móðirin hefur haft sykursýki eða einhvers konar 

sýkingu á meðgöngutímanum. Einnig getur barnið orðið fyrir skaða í móðurkviði af völdum 

vímuefnaneyslu móður á meðgöngunni. Hjúkrunin getur falist í hitastjórnun, vökvastjórnun, 

sýkingarvörnum, lyfjagjöf eða næringar- og öndunaraðstoð (Askin og Wilson, 2007). 

 

Gjörgæsluhjúkrun nýbura 

Hraðar framfarir og aukinn skilningur á lífeðlisfræði nýbura hefur aukið þörfina á 

viðeigandi tækjum til að hugsa um veika nýbura. Auknar framfarir í lífefnafræði hafa, ásamt 

nýjum meðferðum gefið heilbrigðisstarfsfólki betri möguleika á að mæla starfsemi blóðrásar 

og fylgjast vel með henni. Einnig hafa tækniframfarirnar haft í för með sér nýjar leiðir til að 

hjálpa til við öndun og varðveislu líkamshita, sem getur þannig aukið möguleikana á að 

meðhöndla mikið veika nýbura. Gjörgæsludeildin sjálf þarf því að vera búin besta 

nauðsynlega tækjabúnaði sem kostur er á hverju sinni. Mörg tæki sem notuð eru fyrir 

fullorðna einstaklinga nýtast ekki veikburða nýburum og þess vegna hafa verið hönnuð tæki 

sem miða að þeirra þörfum. Þar má nefna öndunarvélar sem dæla einstaklega litlu magni af 

súrefni með réttum þrýstingi í öndunarveg nýburans. Einnig má nefna vökvadælur sem dæla 

vökva inní æðakerfi nýburans en þær dæla litlu magni í einu og í nákvæmum skömmtum. 

Mikilvægt er að skammtar fyrir nýbura séu mjög nákvæmir vegna þess að þau hafa mun 

minna þol fyrir ónákvæmni heldur en fullorðnir (Askin og Wilson, 2007). Þegar nýburi er 

lagður inná nýburagjörgæsludeild er það yfirleitt metið í fyrstu sem bráðaástand eða þangað 

til annað kemur í ljós. Fljótlega eftir innlögn er nýburinn skoðaður af barnalæknum 

gjörgæsludeildarinnar og ástand hans metið (Lowdermilk og Perry, 2004).  
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 Nauðsynlegt er að hitakassi sé til staðar á deildinni sem veitir stöðugan varma til 

nýburans. Hitakassi er sérstakur kassi sem heldur æskilegu hitastigi á nýburanum. Til að 

fylgjast með hvort hitastigið í kassanum sé rétt fyrir nýburann, er hitinn mældur undir 

handarkrika barnsins á að minnsta kosti tveggja tíma fresti. Æskilegt hitastig er hugsað sem 

viðmiðun á hitastigi sem barnið þarf til að ná að halda að sér sem bestum varma. Við rétt 

hitastig getur nýburinn nýtt minnsta nauðsynlega súrefnið sem hann fær og tapar því sem 

fæstum kaloríum. Þetta er gert vegna þess að hver kaloría getur verið lífsnauðsynleg fyrir 

nýburann. Nauðsynlegt er fyrir fyrirbura sem fæðast mikið fyrir tímann að fá utanaðkomandi 

varma vegna þess að þau hafa ekki getu til að framleiða varmann sjálf. Hitaframleiðsla 

mannslíkamans er flókið ferli sem krefst þess að hjarta- og æðakerfi sem og taugakerfi og 

efnaskiptakerfi taki þátt í. En þegar fyrirburi kemur í heiminn eru öll þessi kerfi óþroskuð og 

eru ekki fær um að veita barninu varma. Fyrirburar missa hita í gegnum öndun, útgeislun og 

útgufun frá húð. Vökvatap í gegnum húð er þrisvar til fimm sinnum meira en hjá fullburða 

nýburum (Askin og Wilson, 2007).  

Mikilvægt er hjá mikið veikum nýbura að viðhalda hjá honum öndun. Margir veikir 

nýburar þurfa á öndunaraðstoð að halda fyrst eftir að þeir koma í heiminn, vegna þess hve 

lungun eru óþroskuð við fæðingu. Það er gert með því að gefa þeim súrefni í hitakassann eða 

hjálpa þeim að anda með öndunarvél sem hjálpar þeim að fylla lungun af lofti. Næring hjá 

fyrirburum er nauðsynleg, meltingarfærin eru ekki fullþroskuð og því fyrr sem barnið fæðist 

því stærra er vandamálið. Nauðsynleg er að allir sem koma nálægt veikum nýburum og 

tækjunum sem þau tengjast hugi vel að góðum handþvotti. Þetta er gert til þess að reyna að 

koma í veg fyrir sýkingar. Sýklar sem eru eðlileg flóra hjá okkur geta verið stórskaðlegir fyrir 

barnið, þar sem veikir nýburar geta verið viðkvæmir fyrir ýmiskonar sýkingum (Askin og 

Wilson, 2007).   
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 Ef ástæða þykir að flytja barnið á nýburagjörgæsludeild er það flutt við fyrsta 

tækifæri. Öll sjúkrahús sem bjóða upp á fæðingar ættu að hafa viðeigandi aðstöðu til að koma 

til móts við lífsnauðsynlegar þarfir nýburans. Ef nýburi hefur meiri lífsmöguleika á öðru 

sjúkrahúsi er barnið tafarlaust flutt þangað. Í sumum tilfellum þarf að flytja barnið á sjúkrahús 

í öðru bæjarfélagi og þarf þá að gera viðeigandi ráðstafanir. Við flutninginn þarf að vera allur 

lífsnauðsynlegur búnaður til staðar fyrir barnið, hvert sem farartækið er (Askin og Wilson, 

2007).  

 

Upplifun foreldra af því að barn leggst á nýburagjörgæsludeild  

Um leið og nýburinn fæðist myndast ný tengsl hjá fjölskyldunni, svokölluð 

foreldratengsl. Þessi nýju tengsl fela í sér eitthvað meira en tengsl foreldranna sem pars ef 

þetta er þeirra fyrsta barn. Nýburinn kemur inn í fjölskylduna og krefst mikillar athygli frá 

foreldrum sínum. Foreldrahlutverkið er þróað af gagnkvæmum tengslum milli foreldra og 

barns. Þetta nýja fjölskylduverkefni er í senn gleðilegt og erfitt en það þarf líka að takast á við 

ný og erfið verkefni. Að stofna til nýrrar fjölskyldu veldur oft mikilli streitu hjá foreldrum. 

Reynslan af þessu nýja hlutverki getur orðið mun erfiðari ef barnið þarf að dveljast um tíma á 

nýburagjörgæsludeild. Veikindi hjá nýbura geta haft langvarandi áhrif á fjölskylduna og 

fjölskylda sem hefur litla reynslu af uppeldishlutverkinu þarf aukinn stuðning frá 

utanaðkomandi aðila fyrsta árið eftir fæðingu barnsins (Lindberg, Axelsson og Öhrling, 

2008). 

 Mikilvægt er að gera sér grein fyrir að um helmingur þeirra barna sem þurfa að 

leggjast inn á gjörgæsludeildir eru nýburar sem fæddir eru eftir fulla meðgöngu og eru með 

einhverskonar öndunarfærasjúkdóma, ýmiskonar sýkingar, sjúkdóma í heila eða jafnvel 

einhverja fæðingargalla sem geta þarfnast skurðaðgerða. Hinn helmingurinn eru fyrirburar 

sem fæðast mismikið fyrir tímann. Í mörgum tilfellum er ekki mikill tími til að aðlaga foreldra 
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að því hlutverki að barnið þeirra þurfi að leggjast inn á gjörgæsludeild og þess vegna er þetta 

oft mjög erfiður tími fyrir þá (Deeney, Lohan, Parkes og Spence, 2009). Áhyggjur foreldra 

eru svo margvíslegar og samkvæmt rannsóknum er eitt aðaláhyggjuefni þeirra hvort barnið 

finni fyrir sársauka við þeirri meðferð sem beitt er hverju sinni (Seiderman o.fl., 1997). 

Að koma til móts við foreldra sem eiga barn á gjörgæsludeild er mjög mikilvægt í 

sambandi við tengslamyndun milli nýburans og foreldrana. Tengslamyndunin getur haft bæði 

jákvæð og neikvæð áhrif á bataferli barnsins. Það eitt að barnið skuli vera lagt inn á 

nýburagjörgæslu getur valdið mikilli streitu hjá foreldrum. Þeir þurfa jafnframt að takast á við 

hátækniumhverfi sem kemur í veg fyrir venjubundið foreldrahlutverk (Seiderman o.fl., 1997). 

Talið er að bjartsýni og jákvæðni foreldra, um að barnið þeirra muni ná sér að fullu, sé góð 

aðferð til að takast á við það erfiða ástand sem foreldrar eru oft í þegar barn þeirra leggst inn á 

nýburagjörgæslu. Þeir foreldrar sem eru neikvæðir muni hins vegar forðast þetta erfiða ástand 

og draga sig út úr því með því að halda sig frá barninu til að tengjast því sem minnst 

tilfinningalega (McIntosh, Stern og  Ferguson, 2004). 

Samkvæmt rannsókn Seiderman o.fl. (1997) var talið að foreldrar nýttu sér sex leiðir 

til að takast á við álag sem á þeim hvíldi. Fyrst verða þeir dofnir og draga það að nálgast 

barnið til að minnka áfallið sem ástand þess gæti valdið. Annað er sjónrænt mat á deildinni til 

að læra að þekkja umhverfið áður en þeir nálgast barnið. Þriðja er að halda sig til hlés og 

forðast að tala um barnið eða við það. Fjórða er enduruppbygging og einbeita sér að því einu 

að vera foreldri. Fimmta er að aðstoða við venjubundna umönnun barnsins og sjötta leiðin er 

að þeir einbeita sér að því að læra að þekkja tæknilega hluti og þær meðferðir sem barnið þarf 

á að halda. Því er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk leyfi foreldrum að taka þátt í hjúkrun 

barnsins eins og hægt er, einnig er mikilvægt að starfsfólkið styðji foreldra í að sætta sig við 

ástand nýburans. 
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Þau áhrif sem dvöl barns á gjörgæsludeild hefur á foreldra og þær kringumstæður sem 

verða við fæðinguna eru oftast ófyrirsjáanlegar og geta reynt mikið á foreldra. Innlögn á 

gjörgæsludeild er oftast vegna bráðaástands sem merkir að ekki er hægt að hugsa um 

nýburann á almennri fæðingardeild né í heimahúsi. Þörf er á sérþjálfuðu heilbrigðisstarfsfólki 

og ábyrgðin er færð yfir á starfsfólkið til að sjá um að halda barninu á lífi. Við þessar 

kringumstæður finna foreldrar til aukins vanmáttar, bæði tilfinningalega og líkamlega. 

Tækjabúnaður og aðbúnaður á gjörgæsludeild er algerlega nýtt umhverfi fyrir foreldrana og 

margir þeirra hafa aldrei séð neitt svo framandi. Samt er ætlast til að þau aðlagist fljótt, hlusti 

og læri á öll tækin, og fylgi hreinlætisreglum deildarinnar.  Á sama tíma eiga þeir að læra að 

tengjast barninu á meðan hjúkrunarfólk eru að hugsa um barnið og fylgjast með persónulegum 

samskiptum þeirra (Redshaw, 1997).  

Að eignast barn sem er veikt getur haft í för með sér að fjölskyldan þarf að aðlagast 

nýju lífi. Fjölskyldan getur þurft að sætta sig við að barnið muni þurfa á miklum tíma að halda 

í læknismeðferðir. Auk þess þurfa foreldrarnir að sinna venjubundnum heimilisstörfum sem 

getur reynst þeim mjög erfitt. Margir foreldrar taka á þessum málum sem nýjum lífsstíl eða 

þeir ákveða að taka þessum breytingum með opnum huga. Síðan eru til aðrir sem eru aðeins 

til í að gera smávægilegar breytingar á lífi sínu. Þeim finnst þetta of mikið vesen eða ákveða 

að þeim finnst þau ekki hafa tíma fyrir þetta nýja líf. Það getur valdið því að uppgjöf komi í 

fjölskylduna og þau gefist einfaldlega upp (Fisher, 2001). 

Það hefur ekki verið skoðað hversu mikið aukið álag á fjölskyldur hefur á foreldrana. 

Samband þeirra við hvort annað getur orðið erfitt sem getur haft áhrif á heilsu þeirra og 

vellíðan (Mann o.fl., 2008). Samkvæmt rannsókn Mann o.fl. (2008), sem gerð var um foreldra 

sem eignuðust fyrirbura eða alvarlega veikt barn sem þurfti að leggjast inn á gjörgæsludeild, 

kom í ljós að það getur valdið miklu álagi hjá foreldrum að eignast barn sem þarf að leggjast 

inn á gjörgæsludeild. Aðaláhyggjuefnið í rannsókninni var hvort barnið myndi halda lífi og 
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einnig hverjar væru framtíðarhorfur barnsins. Einnig kom það fram að félagsleg staða, 

menntun og aldur foreldra hefur mikið um það að segja hvernig foreldrar vinna úr málum 

sínum.  

 Það er mikið álag lagt á foreldrana að annast um nýburann sinn á nýburagjörgæslu og 

þau einbeita sér mikið að veika barninu. Hvað gerist hjá foreldrunum ef fleiri í fjölskyldunni 

þurfa athygli þeirra? Systkini geta einfaldlega lent í því að verða út undan hjá foreldrum 

sínum. Þau þurfa mikla athygli frá foreldrum sínum á þessum tíma en foreldrarnir eru með 

hugann við allt annað. Foreldrarnir veita þeim ekki minni tíma viljandi heldur gerist það 

ósjálfrátt vegna þessara aðstæðna sem þau eru í með veika nýburann. Oft er mjög lítill tími 

eða orka eftir daginn hjá foreldrum til að sýna eldri börnum sínum athygli (Munch og Levick, 

2001). Bara það að eignast systkini tekur oft mikið á börn undir venjulegum kringumstæðum. 

Undirbúningur foreldra áður en nýja barnið fæðist og fjarvera móður á meðan á sjúkrahúsdvöl 

stendur getur allt spilað inn í hvernig eldra barnið upplifir ástandið. Sérstaklega ef litla 

nýburinn fæðist mikið veikur eða fæðist fyrir tímann og þarf að dveljast lengi á sjúkrahúsi 

(Schwab o.fl., 1983). 

Það hefur áhrif á alla fjölskylduna að eignast veikt barn. Eldri systkini þurfa oft mikla 

umhyggju frá fjölskyldu sinni þegar þau eignast veik systkini. Hvernig foreldrarnir útskýra 

veikindin fyrir þeim og tala um veika barnið getur haft áhrif á það hvernig eldri systkini 

bregðast við sorginni. Systkinin geta stundum upplifað að þau séu höfð útundan hjá foreldrum 

sínum. Foreldrarnir lenda stundum í því að hafa ekki tíma til að sinna þörfum eldri barna 

nægilega vel. Einnig eru þess dæmi að foreldrarnir geri sér einfaldlega ekki grein fyrir 

athyglinni sem eldri systkinin þurfa. Það getur aukið á stress og álag á foreldra ef systkini fara 

að haga sér illa og krefjast meiri athygli frá þeim sem foreldrum. Þeim finnst þau oft ekki hafa 

tíma til að sinna heilbrigðu börnum sínu (Morrod, 2004).  
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Það hefur ekki verið rannsakað mikið hver áhrif heimsókn systkina á gjörgæsludeild 

barna hefur á barnið. Yfirleitt hefur verið lögð mest áhersla á reynslu foreldranna og upplifun 

þeirra af ástandinu. Oft er það vegna þess að sumstaðar eru heimsóknir systkina takmarkaðar 

við átján ára aldur. Það gæti verið ástæðan fyrir því að færri rannsóknir hafa verið gerðar á 

þeim sem yngri eru (Knutsson, Samuelsson, Hellström og Bergborn, 2002).  Foreldrar eru 

stundum á báðum áttum um hvort þau eigi að leyfa börnum sínum að heimsækja mikið veika 

einstaklinga. Sennilega er það vegna þess að þau vita ekki hvaða áhrif það muni koma til með 

að hafa og hvort það muni skaða þau andlega. Talið er að systkini geti lært af slíkum 

heimsóknum og það getur aukið skilning þeirra á veikindum. Það getur einnig minnkað 

aðskilnaðarkvíða, sektarkennd, hræðslu og hjálparleysi þegar einstaklingurinn kveður svo að 

lokum (Knutsson o.fl., 2002).  

Upplifun mæðra að eignast barn sem leggst inn á nýburagjörgæsludeild. Sú 

tilfinning að verða móðir í fyrsta skipti er einstök upplifun í lífi hverrar konu. Við upphaf 

meðgöngu myndast oft ákveðin tengsl milli móður og fósturs. Við fæðinguna styrkjast þessi 

tengsl mun betur. Flestar konur ímynda sér hvernig þetta samband verði við það að sjá barnið 

í fyrsta sinn. Einnig hafa þær flestar gert sér í hugarlund hvernig móðurhlutverkið muni verða. 

Hjá flestum mæðrum er tengslamyndunin mjög sterk fyrstu vikuna en hjá sumum getur þetta 

tekið mun lengri tíma. Sumar konurnar ná lítið sem ekkert að tengjast barni sínu fyrr en heim 

er komið. Nýfædda barnið hefur þann meðfædda hæfileika að mynda sterk tengsl við 

umönnunaraðila sinn sem oftast er móðirin. Þetta tengslasamband er mikilvægt fyrir þroska 

og lífslíkur barnsins á fyrsta skeiði lífsins. Nauðsynlegt er að barnið  finni fyrir öryggi og 

hlýju. Ef þessi tengsl verða fyrir truflun getur það haft neikvæð áhrif á barnið (Wigert, 

Johansson, Berg og Hellström, 2006). 

Móðir sem eignast barn sem er fyrirburi eða veikt getur farið að efast um hvort hún sé 

fær um að standa sig sem foreldri. Þetta getur haft mikil áhrif á hegðun og viðhorf móðurinnar 
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til foreldrahlutverksins. Hinsvegar þegar lengra er litið og barnið þroskast og stækkar minnkar 

oftast þessi tilfinning hjá móðurinni. Þó vilja þessi áhrif vara lengur hjá þeim sem eignast 

mjög lítil börn og þurfa að vera lengi á gjörgæslu (Redshaw, 1997). 

 Þegar barnið þarf að leggjast inn á nýburagjörgæsludeild breytast allar fyrri áætlanir 

móðurinnar. Allt sem hún var búin að ímynda sér um hvernig það væri að eignast barn stenst 

ekki. Oft er móðirin ekki undirbúin fyrir það að láta barnið strax af hendi vegna tilfinninganna 

sem eiga sér stað. Það koma upp allskonar tilfinningar við aðskilnaðinn eins og hræðsla, 

sektarkennd, ótti, einmannaleiki og sú tilfinning móðurinnar að henni finnst nýburinn ekki 

tilheyra sér. Samband heilbrigðisstarfsmanna við móður skiptir því miklu máli til að hún skilji 

aðstæður. Einnig þarf móðirin að gera sér grein fyrir því að innlögn nýburans er gerð með 

hagsmuni hans að leiðarljósi. Ef sú tilfinning kemur upp hjá móður að henni finnst hún ekki 

tilheyra gjörgæslunni né fæðingardeildinni er mjög líklegt að henni finnist hún vera útskúfuð 

frá barni sínu (Wigert o.fl., 2006). 

Flestar mæður sem eignast börn sem ekki eru heilbrigð við fæðingu finna fyrir 

samviskubiti vegna barna, eiginmanna og foreldra sinna, af því þær gátu ekki eignast heilbrigt 

og sterkt barn. Ýmsar tilfinningaflækjur koma því upp þegar barnið er tekið frá sínum nánustu 

og fært á gjörgæsludeild. Samkvæmt rannsóknum sem gerðar hafa verið eru tilfinningar 

mæðra oftast þær, að þeim fannst þær vera fyrir starfsfólkinu við vinnu sína. Þær upplifðu að 

umhverfið væri frekar fráhrindandi fyrir foreldrana. Einnig upplifðu þær að aðstaðan á 

deildinni væri ekki nógu góð fyrir þær. Þeim fannst mjög neikvætt ef þær höfðu ekki fengið 

að halda á barninu sínu áður en það var flutt í lokaðann hitakassa. Mæðurnar upplifðu sig 

mjög þreyttar eftir fæðinguna en vildu samt ekki fara frá barninu sínu því þá fannst þeim þær 

vera að bregðast því. Sumar mæðurnar upplifðu að þeim fannst þær ekki einu sinni vera 

mæður þó að þær vissu innst inn að þær væru það. Þegar barn fæðist fyrir tímann eða er veikt 

við fæðinguna finnst mæðrum þær oft vera í mikilli tilvistarkreppu vegna þriggja ástæðna. Í 
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fyrsta lagi finnur móðirin fyrir samviskubiti og skömm í eigin garð. Í öðru lagi finnur hún 

fyrir sorg við hugsunina af hverju hún gat ekki eignast heilbrigt barn og í þriðja lagi finnur 

hún fyrir daglegum áhyggjum og von um að barnið nái sér (Wigert o.fl., 2006). 

Það er eðlilegt að á gjörgæslunni sé verið að uppfylla þarfir barnsins. Þegar móðirin 

upplifir að hún sé ekki höfð með í ferlinu finnst henni stundum að hún sé aðskilin frá barninu 

sínu og líður illa. Hjúkrunarfólk getur minnkað vanlíðan móður með því að leyfa henni að 

taka þátt í umönnun barnsins og virkjað móðurina til að mynda tengslasamband við barnið. Í 

þeim tilfellum þegar móðirin er höfð með í daglegri umönnun barnsins og ef hún fær að gefa 

barninu brjóst eru mun meiri líkur á að hún fái þá tilfinningu að hún skipti máli fyrir barnið og 

sé meðtekin af starfsfólkinu. Rannsóknir sýna að ef foreldrar eru virkir í umönnun barnsins 

styrkir það tengslin á milli þeirra. Umönnun foreldra getur falist í því að þau geti umgengist 

barnið, talað við það, haldið á því, þvegið því og gefið því að borða inni á gjörgæsludeildinni 

(Wigert o.fl., 2006).  

Aðskilnaður frá barninu er talinn vera það erfiðasta sem mæður ganga í gegnum þegar 

að nýburi þarf að leggjast inná gjörgæsludeild. Það krefst mikils andlegs styrks móður og 

tilfinningar hennar eins og vonleysi, valdleysi og vonsvikni verða útundan. Það er frekar lítið 

sem hún getur gert í þessum aðstæðum. Þegar barn leggst inn á deildina er ekki alltaf 

mögulegt að hafa móðurina viðstadda allan sólarhringinn en hún er samt hvött til að vera sem 

mest hjá barninu á þeim tíma sem það er mögulegt. Þó svo móðirin tengist barninu á 

meðgöngu og sé búin að undirbúa sig undir móðurhlutverkið og að kynnast barninu sínu 

fyrstu daga lífs þess, er það ekki aðeins á fyrstu dögunum eða vikunum sem sú 

tengslamyndun fer fram, heldur allt fyrsta árið í lífi barnsins. Það er því erfiðara að byrja 

móðurhlutverkið með mikið veikt barn og áhyggjur móðurinnar um framtíð barnsins gera 

tengslin mun erfiðari. Stundum loka mæður á tilfinningar sínar og um er að ræða einskonar 

skipulagða áætlun til að komast sem best andlega í gegnum ferlið. Með þessu verja þær sig 
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fyrir þeim missi sem þær gætu orðið fyrir. Rannsóknir hafa sýnt að móðir sem fær ekki að 

tengjast barninu sínu verður óttaslegin og ráðvillt. Móðirin á í baráttu innra með sér og hefur 

þá þrá að krefjast þess að vera með barninu en þorir það ekki og felur þessar tilfinningar innra 

með sér vegna læknismeðferðarinnar sem barnið er að fá til að lifa (Wigert o.fl., 2006). 

Samkvæmt rannsókn Wigert o.fl. (2006) var reynsla mæðra sem hafa verið með börn sín á 

gjörgæsludeildum enn sterk í þeirra huga mörgum árum eftir að barnið dvaldi á 

gjörgæsludeildinni. Þá hefur verið sýnt fram á að móðir fyrirbura eða barns sem þarf að 

leggjast inn á gjörgæslu sýnir oft einkenni áfallastreituröskunar (Deeney o.fl., 2009). 

 Upplifun feðra að eignast barn sem leggst inn á nýburagjörgæsludeild.  Að verða 

foreldri er tími mikilla breytinga í lífi hvers og eins. Samkvæmt gömlum hefðum hefur það 

tíðkast í gegnum tíðina að mæðurnar tækju að sér uppeldi barnanna en feðurnir væru 

fyrirvinnan á heimilinu og komu lítið sem ekkert nálægt uppeldinu (Lindberg o.fl., 2008). 

Feður barna sem liggja á nýburagjörgæslu þurfa oftast að hugsa um barnið sitt fyrr en þeir 

sem eignast heilbrigð börn (Deeney o.fl., 2009). Föðurhlutverkið hefur breyst mikið til 

batnaðar á undanförnum áratugum og mæður og feður eru nú álitin jafn hæf til 

foreldrahlutverksins. Feður tengjast börnum sínum betur í dag og taka almennt virkan þátt í 

umönnun barna sinna ólíkt þeirra eigin feðrum. Þrátt fyrir þetta fara sumir feður inn í 

föðurhlutverkið með varkárni, ef til vill með hugann við það hverju þetta muni breyta og 

hvaða áhrif þetta muni hafa á líf þeirra. Feður sem taka þátt í umönnun barna sinna við 

veikindi þess eru líklegri til að mynda jákvæð samskipti við barnið seinna meir (Lindberg 

o.fl., 2008). Foreldrar eru sjaldnast tilbúnir fyrir áfall, streitu og kvíða sem á sér stað í lífinu 

þegar barnið þeirra fæðist mjög snemma eða er svo veikt að það þarfnist sérhæfðrar hjúkrunar 

á gjörgæsludeild. Þótt feður geti verið mjög mikilvægir þátttakendur í umönnun barna sinna á 

gjörgæsludeild er tiltölulega lítið vitað um upplifun þeirra af þessari lífsreynslu sinni. Í raun 

komast feður oft mun fyrr í snertingu við nýburann á gjörgæsludeildinni vegna þess að 
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móðirin er ef til vill ekki fær um að komast á deildina eftir fæðinguna eða keisaraskurðinn 

(Arockiasamy, Holsti og Albersheim, 2008). Samkvæmt rannsókn Lindberg o.fl. (2008) var 

sýnt fram á að veikindi barna virtust hafa meiri áhrif á feður heldur en mæður. Þetta var talið 

vera vegna þess að faðirinn er meira í því hlutverki að vera stuðningsaðilinn fyrir alla 

fjölskylduna. Það hefur einnig verið sýnt framá að feður þurfi á stuðningi og aðstoð að halda 

fyrsta árið eftir að veikt barn kom í heiminn. Þetta sýnir mikilvægi þess að feður öðlist aukinn 

skilning í samfélaginu og felur í sér nýjar áskoranir fyrir heilbrigðisstarfsmenn í stuðningi við 

foreldra. Suma feður skortir líkamlegt samband við nýburann sinn þrátt fyrir snertingu og 

tilfinningalega ást. Því fyrr sem feður fá að halda á barni sínu því fyrr finna þeir fyrir kærleika 

í garð þess (Deeney o.fl., 2009). 

 Rannsóknir hafa sýnt framá að feður sem áttu börn sem þurftu að dveljast á 

gjörgæsludeild, fannst sem þeir fengju að taka meiri þátt í umönnun barnsins samanborið við 

vini sína sem höfðu eignast heilbrigð börn. Einnig upplifðu þeir að þeir hefðu fengið betra 

tækifæri til að vera með barni sínu og þannig kynnst því mun betur en vinirnir. Feðurnir 

upplifðu að þeir hefðu myndað sterkari tengsl við barnið sitt en vinirnir sem ekki ættu veik 

börn. Einnig upplifðu þeir sig öruggari í föðurhlutverkinu eftir að hafa eytt tíma með barninu 

undir leiðsögn heilbrigðisstafsmanna og litu á þetta sem jákvæða reynslu (Lindberg o.fl., 

2008). 

 Samkvæmt rannsókn Lindberg o.fl. (2008) reyndu feður að hugsa aðeins um einn dag í 

einu á meðan barnið þeirra dvaldi á gjörgæsludeildinni. Þeir reyndu að hugsa ekki of mikið 

um hvað gæti komið fyrir barnið. Sumir feðranna hugsuðu mikið um það hvort að veikindi 

barnsins kæmu til með að hafa mikil og varanleg áhrif á barnið, eins og hvort barnið kæmi til 

með að eiga gott líf framundan þrátt fyrir mögulega fötlun. Þeim fannst þessar hugsanir sínar 

gera líf barnsins mikilvægara fyrir sig. Þeir lýstu því einnig að tifinningar þeirra til barnsins 

urðu sterkari með tímanum og þegar þeir voru búnir að vera fjarverandi í smá stund varð 



  

 

       17 

 

 

 

löngunin til að vera hjá barninu meiri og meiri og þeir yrðu að komast sem fyrst til þess. Þeir 

höfðu ekki gert sér í hugalund um hvernig tilfinning það væri að verða faðir og að þeim fannst 

engin takmörk vera fyrir því hvað þeir vildu gera fyrir barnið sitt. Sumir sáu sig þannig, að 

þeir væru að vernda barnið sitt of mikið. Eftir því sem tíminn leið og foreldrarnir áttu að fara 

að taka meiri þátt í umönnun barnsins fannst feðrunum að þeim væri ýtt út í hlutverkið of 

snemma, eitthvað sem þeir voru ekki tilbúnir að takast á við. Þeim fannst þeir skildir eftir 

einir en ef til vill var það ráðagerð heilbrigðisstarfsfólksins að undirbúa feðurna fyrir útskrift. 

Sumum feðrum fannst að þegar að barnið var að ná heilsu, að starfsfólkið hefði ekki eins 

mikinn tíma fyrir þá lengur, að þeim væri ýtt útí að fara heim. En það var gert vegna þess að 

starfsmennirnir vissu að feðurnir yrðu að læra að sjá um barnið og sleppa takinu á aðstoðinni 

sem þeir höfðu fengið á gjörgæsludeildinni (Lindberg o.fl., 2008).  

 Feður sem dvalið hafa með barn á gjörgæsludeild telja mikilvægt að fjölskyldan hafi 

tilgreindan ákveðinn lækni sem helsta tengilið fyrir fjölskylduna. Einnig finnst þeim 

nauðsynlegt að hafa einn ákveðinn hjúkrunarfræðing sem þau gátu alltaf leitað til. Sumir 

feðurnir upplifðu að læknar töluðu niður til sín vegna þess að þeir væru læknar og vissu betur 

en fjölskyldan. Þeim fannst heilbrigðisstarfsfólkið ekki nógu fært í að tala við foreldrana og 

fannst að það ætti að taka fleiri námskeið í mannlegum samskiptum. Fram kom í rannsókn 

Arockiasamy o.fl. (2008) að feður töldu að góður læknir væri sá sem þekkir viðfangsefnið vel 

en frábær læknir væri sá sem ætti góð samskipti við sjúklinga og aðstandendur. Einnig kom 

fram í rannsókninni að feður eyða að meðaltali níu mánuðum í að hugsa um það hvernig það 

sé að verða faðir. En þegar barnið fæðist sé það allt öðruvísi upplifun en þeir höfðu gert sér í 

hugarlund. Þegar barnið lendir á gjörgæsludeild fá feðurnir ekki að halda á barninu fyrr en 

ástand þess leyfir það. Oft getur liðið þó nokkur tími án þess að faðirinn fái að snerta barnið 

og finnst þeim þá að þeir nái ekki að tengjast barninu. Margir upplifa að föðurhlutverkið 

hefjist ekki fyrr en daginn sem þeir fá barnið í fang sitt (Arockiasamy o.fl., 2008). Þeir lýstu 
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því að þegar komið var heim með barnið, þá fyrst kom þessi raunverulega föðurtilfinning 

(Lindberg o.fl., 2008).  

 Sorg og sorgarviðbrögð. Fæðing barns er eitt af því undraverðasta og stórkostlegasta 

sem verðandi foreldrar ganga í gegnum. Áður en barnið kemur í heiminn eru foreldrarnir 

oftast búnir að undirbúa sig á ýmsan hátt. Þau fara í mæðraeftirlit, til læknis, kaupa barnaföt 

og gera allt tilbúið heima fyrir. Oft eru foreldrarnir búnir að gera sér ákveðna hugmynd um 

hvernig ferlið muni verða þegar heim er komið með barnið. Þau eru upptekin af þeirri 

hugmynd, að lífið verði fullkomið í kringum fæðingu barnsins. Þessu ferli seinkar öllu ef 

barnið fæðist síðan fyrir tímann eða er mikið veikt við fæðingu (Farley, 1988). Í vestrænum 

samfélögum er fólk með góðar gáfur og fegurð hátt metið. Ef fólk er t.d. fátækt, ljótt eða 

fatlað er litið á það sem misheppnað og þjóðfélagið flokkar það oft sem annars flokks 

manneskjur. Það er oft litið á fólk sem er fatlað sem byrði fyrir samfélagið og að eignast barn 

sem er á einhvern hátt fatlað getur verið skelfileg lífsreynsla fyrir fjölskylduna og þær jafna 

sig jafnvel aldrei á þeirri lífsreynslu (Kearney og Griffin, 2001).  Rannsókn Kearney og 

Griffin (2001) sýndu að viðbrögð foreldra við því að eignast fatlað eða veikt barn, voru ótti, 

afneitun, reiði, vonleysi, sektarkennd og sorg. Þetta getur líka aðeins verið byrjunin á 

langvinnum áhyggjum og óreglu í fjölskyldulífinu. 

Hvað er þá sorg og hvernig er hægt að lýsa henni? 

Sorg er eðlileg viðbrögð við missi. Missir á sér ekki einvörðungu stað, 

þegar einhver deyr. Við syrgjum líka eftir skilnað, slys eða eftir annað 

mótlæti í lífinu. Sorginni fylgja margvíslegar tilfinningar. Við verðum 

fyrir áfalli, finnum fyrir reiði, þunglyndi, vonbrigðum, örvæntingu, 

tómleika, söknuði, svo nokkuð sé nefnt. (Bragi Skúlason, 1992, bls. 12). 

Að eignast langveikt barn getur fengið foreldra til að efast um hæfni sína sem 

foreldrar. Sú óvissa sem felst í veikindum barnsins gefur foreldrunum þá tilfinningu að þau 
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hafi ekki stjórn á hlutunum svo sem heilsu barnsins. Mun erfiðara er fyrir þau að fá það á 

tilfinninguna að þau ráði við aðstæður og þeim finnist þau vera annars flokks 

umönnunaraðilar þar sem læknar og hjúkrunarfólk sjái um barnið að mestu leyti (Mann o.fl. 

2008). Alvarleiki veikinda getur þó skipt höfuðmáli fyrir fjölskyldur. Foreldrar sem eiga 

mikið veikt barn verða oft að leggja einstaklega mikið á sig og helga sig mun meira barninu 

en þeir foreldrar sem eiga minna veikt barn. Á seinustu árum hefur fjöldi foreldra í vestrænum 

samfélögum sem eignast langveik börn aukist. Með betri tækni hafa lífslíkur veikra barna 

aukist og fleiri börn lifa án þess að þau læknist alveg. Upplifunin foreldra að eignast langveikt 

barn hefur verið lýst þannig, að heimur þeirra hrynji skyndilega (Fisher, 2001).  Foreldrarnir 

eru að syrgja missinn að hafa ekki eignast fullkomið barn, heldur barn sem þeim finnist hafa 

verið tekið frá sér. Þessi sorg er samt talin vera heilbrigð svo foreldrar nái að aðlagast 

ástandinu (Kearney og Griffin, 2001). 

Flestir foreldrar vilja vernda börnin sín eftir sinni bestu getu. Þegar að barn greinist 

síðan með sjúkdóm sem miklar líkur eru á að muni leiða það til dauða getur það gengið þvert 

á skoðun foreldra á tilganginum með lífinu. Foreldrar hafa alltaf gengið út frá því að eldra 

fólk deyi en ekki barnið þeirra. Veikindaferlið gengur því þvert á drauma þeirra, vonir og 

óskir (Bragi Skúlason, 1992). Foreldrar finna til sorgar vegna þess að barnið þeirra mun ef til 

vill deyja. Einnig finna þau til sorgar vegna óvissu um hvað framtíðin muni bera í skauti sér. 

Margir finna til sorgar þegar þau upplifa að aðrir í kringum þá eru neikvæðir. Einnig getur 

vonleysið og sorgin orðið svo mikil að það finnur til örvæntingar. Dæmi eru um að foreldrar 

verði dofnir af örvæntingu. Foreldrar verða algerlega varnar- og hjálparlausir og vilja bara 

hverfa ofan í einhverja holu í sjálfsvorkunn. Margir foreldrar fundu líka fyrir gleði í öllu 

vonleysinu, gagnstætt því sem þau héldu að þau myndu finna, og reyndu að vera jákvæð og 

glöð. Þau trúðu því að þau væru betri foreldrar og sterkari en aðrir, fyrst þeim var ætlað þetta 

hlutverk í lífinu. Seinna sögðu þau frá því að þau hefðu ekki viljað missa af þessari lífreynslu 
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með barninu. Margt var gleðilegt fyrir þau, svo sem ef barnið sýndi einhverjar framfarir og að 

bataferli barnsins gengi vonum framar (Kearney og Griffin, 2001). 

Uppgjöf er hugtak sem getur átt við þegar foreldrar eru með mikið veikt barn. 

Uppgjöfin getur blandast saman við ótta foreldra og oft hætta þau að hugsa um sjálfa sig. Oft 

verður það þannig að foreldrar vanrækja samband sitt sín á milli og verja mun minni tíma 

saman en þau gerðu áður en barnið fæddist. Máltíðir verða ekki á venjubundnum tímum, 

heimilið verður þeim ókunnugt og jafnvel  eldri börn verða útundan hjá þeim eða veikjast 

jafnvel sjálf. Svefninn getur orðið óreglulegur og allir verða vanræktir og þreyttir sem veldur 

því að foreldrarnir verða pirraðir og skapstyggir einstaklingar (Morrod, 2004).  

Mikilvægt er að koma til móts við þarfir foreldra sem eru að upplifa mikla sorg . Við 

slíkar aðstæður getur sorgarvinna komið til sögunnar og hvernig fólk vinnur við að takast á 

við hana. Huga þarf að þeim tilfinningum sem fylgja sorginni, fara í gegnum sársaukann og 

sjá hvernig lífið getur breyst við þessa erfiðu reynslu (Bragi Skúlason, 1992). 

Hjúkrunarfræðingar eru oft í lykilhlutverki milli læknanna og foreldranna sem vilja að hlustað 

sé á hvað þau hafa um málið að segja. Foreldrar vilja að þeim sé sagt frá og sömuleiðis að þeir 

skilji það sem sagt er við þá. Að fá báða foreldrana til að taka þátt í ákvörðunum og umönnun 

barnsins er oft undir heilbrigðisstarfsfólki komið og sýnt hefur verið framá í rannsóknum að 

það getur gefið betri raun fyrir barnið að hafa báða foreldrana virka við umönnun (Morrod, 

2004). 

Sá hræðilegi missir eða ógn, að geta misst barnið sitt, veldur stundum skelfilegri og 

jafnvel ævilangri andlegri ögrun á samband foreldrana. Missir barns er talinn skora hæst á 

atburði sem valda mestri sorg sem til er (Morrod, 2004). Foreldrarnir fá stundum áfall og fara 

að kenna læknunum um missinn, að þeir hafi ekki gert allt sem í þeirra verkahring stóð fyrir 

barnið, að þeir hafi gert mistök eða sjúkdómsgreiningin hjá þeim hafi verið röng. Þetta getur 

ekki verið að koma fyrir barnið mitt hugsa foreldrar oft fyrst um sinn. Doði og áfall er leið til 



  

 

       21 

 

 

 

að vernda fólk fyrir sársauka en svo dofnar áfallið og aðrar tilfinningar koma upp hjá þeim, 

s.s. óttinn við hið óþekkta og hvernig líf þeirra eigi eftir að þróast eftir að barnið hefur dáið. 

Foreldrar óttast áhrifin sem þetta muni hafa á fjölskylduna, hvernig þau muni halda þetta út? 

Er makinn nægilega sterkur til að taka á þessu? Hvaða áhrif mun þetta hafa á hin börnin ef 

einhver eru? Foreldrar spyrja sjálfa sig allskyns spurninga um hvernig hefði lífið þróast ef það 

hefði gert eitthvað annað og hefði þá verið í lagi með barnið mitt o.s.frv. Sektarkennd kemur 

fram og foreldrar fara að leita  að svörum eins og hvers vegna? Sektarkenndin beinir reiðinni 

að einhverju til að skeyta skapi sínu á. Reiðin er tilfinning sem fólk finnur fyrir þegar það 

meðtekur eitthvað sem það vill ekki meðtaka. Reiði er líka sú tilfinning sem fólk finnur fyrir 

þegar það öðlast ekki það sem það sækist eftir. Foreldrar ásaka maka sinn og 

heilbrigðisstarfsfólk um að það hafi ekki gert nóg til að bjarga barninu. Það er eðlilegt að 

finna fyrir reiði þegar barn manns er mikið veikt. Þunglyndi eða tilfinningasveiflur koma oft 

fram ásamt tómleika og einangrun. Foreldrum langar til að gefast upp, óttast um geðheilsu 

sína og langar að losna frá þessu ástandi sem búið er að koma þeim í (Bragi Skúlason, 1992). 

Á sjúkrahúsum er oft mikið um langvarandi setur, umhverfið virkar niðurdrepandi og 

foreldrar verða sinnulausir gagnvart þörfum sínum. Nauðsynlegt er að halda í vonina en hún 

getur verið breytileg hverju sinni. Sjúkdómur leiðir ekki alltaf til dauða, alltaf er verið að þróa 

nýjar aðferðir til að lækna sjúkdóma (Bragi Skúlason, 1992). Afneitun þegar dauði er nálægur 

eða hefur þegar átt sér stað, reiði og þrá um að kenna einhverju eða einhverjum um dauðann 

og sorgina sem honum fylgir og loks að sætta sig við atburðinn og byrjun sorgar eru allt 

tilfinningar sem foreldrar ganga í gegnum þegar barnið þeirra deyr. Þetta gerist ef til vill ekki 

allt í þessari röð heldur getur gerist allt í einu eða ekkert af þessu. Fyrir suma foreldra er 

jafnvel engin lausn á sorg þeirra (Morrod, 2004). Að fá tilfinningu um einmannaleika og svik 

er líka mjög algeng tilfinning. Ef barnið sem foreldrarnir voru að missa var þeirra fyrsta barn 

kemur oft upp sú spurning hjá þeim: Er ég foreldri? Er ég faðir eða móðir úr því að barnið 
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mitt dó? (Bragi Skúlason, 1992). Eftir að barn deyr reynir á hvort samband foreldra gangi upp 

og hvernig þau nýta sér samband sitt til að takast á við sorgina (Morrod, 2004). Barninu 

gleyma foreldrar aldrei og sorgarviðbrögðin geta orðið mjög sterk. Hugsunin um barnið þeirra 

sem dó er viðvarandi alla ævi. Það er hægt með góðri sáluhjálp að komast í gegnum sárustu 

tilfinningarnar sínar og halda áfram að lifa eðlilegu lífi. Fólk fær oft þessar tilfinningar þegar 

að það sér önnur börn sem eru jafnaldrar barnsins síns. Þá koma myndir upp í huganum hjá 

þeim um hvernig þeirra barn væri núna ef það hefði lifað (Bragi Skúlason,1992).  

Þegar foreldrar upplifa að missa barn sem liggur á gjörgæsludeild er oftast um 

fyrirbura að ræða. Á gjörgæsludeildinni er veittur mikill stuðningur við foreldra og fjölskyldur 

þeirra eins og til dæmis eldri systkini. Algengt er, þegar að barn deyr á gjörgæsludeild, að 

mælt sé með því að skíra barnið. Ljósmyndir eru teknar af barninu og foreldrar hvattir til að 

halda á þeim á myndunum. Dánarvottorð eru gefin út af læknum deildarinnar og nú á dögum 

eru flest þessara barna jarðsett í eigin kistu við leiði einhvers náins ættingja (Bragi Skúlason, 

1992). 

Þegar foreldrar hafa misst börnin sín er það þeim mikilvægt að fá að upplifa sorg. Á 

bráðadeildum kemur það oft í hlut hjúkrunarfræðinga að hjálpa þeim að komast í gegnum 

sorgina og veita þeim huggun. Samkvæmt viðtölum sem gerð voru við foreldra sem voru búin 

að missa barn, kom í ljós að þeim fannst mikilvægt að hlustað væri á þau. Einnig fannst þeim 

skipta miklu máli að starfsfólkið passaði sig á því hvað mætti segja í kringum þau og hvað 

ekki. Það eru vissar setningar sem foreldrar vilja ekki heyra s.s. að segja ekki við þau að þú 

skiljir hvað þau eru að ganga í gegnum. Ekki segja að þeim muni líða betur, ekki minna þau á 

hvað þau eiga nú þegar og að þau eigi önnur börn til að hugsa um eða að þau geti enn eignast 

annað barn. Ekki vera undrandi á því hvernig makinn upplifir missinn en það gleymist oft að 

hugsa um föðurinn í þessu ástandi og að það syrgja ekki allir eins. Mikilvægt er að 
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heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrri því að sumir foreldrar þurfa einfaldlega hjálp til að 

vinna úr þessum hlutum (Morrod, 2004). 

Það er foreldrum mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk sýni samkennd, en samkennd og 

samúð er ekki sama hugtakið. Samúð er að finna til með einhverjum en samkennd er að 

hlusta, bjóða aðstoð, dæma ekki, sýna virðingu og sjá til þess að manneskjan eða fjölskyldan 

nái því markmiði að vinna úr sínum málum. Það er líka til aðferð sem kallast innri og ytri 

stjórnun sem foreldrar geta beitt til að læra að lifa með sorginni. Innri stjórnun er, að fólk les 

sér til um veikindi barnsins til að undirbúa sig og sjá hverjar væntingar til barnsins geta verið 

og leiti sér síðan stuðnings hjá öðrum sem eiga við samskonar vandamál að stríða s.s. 

sjálfshjálparhópa. Svo er það ytri stjórnun, sem felur það í sér að leita sér hjálpar hjá 

sérfræðingi, andlegrar hjálpar eða félagslegrar hjálpar svo sem vegna fjárhagsaðstæðna og 

réttinda þeirra í félagskerfinu (Gordon, 2009). Það eru ekki allir sem geta unnið sjálfir úr 

hlutunum og haldið áfram að lifa með stórt ör á sálinni. Til er fagfólk á sjúkrahúsum sem 

hægt er að fá til að ræða við foreldra og ekki á að hika við það ef slíkt telst nauðsynlegt. Oft er 

það þó byggt á mati heilbrigðisstarfsfólks hvort slíkir aðillar eru kallaðir til. Það er mikilvægt 

að foreldrarnir finni svör við spurningum sínum. Það þarf að vinna úr þeirri spurningu sem 

svo margir hugsa um, af hverju við? Foreldrum finnst þau stundum vera fórnarlömb einhverra 

aðstæðna. Það er ekki alltaf best fyrir foreldra að fara saman heldur getur verið gott að fara í 

sitthvoru lagi því þau taka misjafnlega á málum og vinna úr þeim með ólíkum hætti (Morrod, 

2004). Heilbrigðisstarfsmenn verða að skilja að einstaklingar eru ekki allir eins, þeir hafa alist 

upp á ólíkum stöðum og eru með ólíkar skoðanir, þá er tjáning tilfinninga líka með 

mismunandi hætti. Þegar virkilega reynir á sambandið skiptir miklu máli  hvernig það er upp 

byggt. Fólk spyr sig um hvor aðilinn ber meiri ábyrgð á stuðninginum innan sambandsins. Er 

sambandið nógu þroskað til að takast á við þessar aðstæður? Mikilvægt er líka að gráta saman 

og gefa hvort öðru tilfinningalegt svigrúm (Bragi Skúlason, 1992).  
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Upplifun hjúkrunarfræðinga við hjúkrun barna á nýburagjörgæsludeild  

Í hjúkrunarfræði hefur fjölskyldan verið talin ómissandi þáttur í hjúkrun barna og 

getur það skipt miklu máli fyrir heilsu og velferð barnsins. Mikil áhersla hefur verið lögð á 

tengslamyndun, einkum hjá börnum sem eru á brjósti. Til að vera fær um að veita góða 

fjölskylduumönnun þarf hjúkrunarfræðingur að vera fær um að vinna með börnum í 

gjörgæsluumhverfi.  Hjúkrunarfræðingur þarf að takast á við veikindi barna og foreldrar sem 

þurfa á miklum stuðningi að halda. Þátttaka allra fjölskyldumeðlima er mjög mikilvæg vegna 

þess að veikindi eins í fjölskyldunni getur haft mikil áhrif á daglegt líf allrar fjölskyldunnar. 

Reynsla einstakra fjölskyldumeðlima af veikindunum er einstök og hjúkrunarfræðingur þarf 

að hafa þá færni að geta borið virðingu fyrir upplifun hvers og eins (Sarajärvi, Haapamäki og 

Paavilainen, 2006). Nú til dags veita foreldrar á nýburagjörgæsludeildum börnunum sínum 

aukna umönnun miðað við það sem tíðkaðist áður fyrr. Þetta er talið vera mikilvægt í bataferli 

barnsins og einnig er þetta talinn vera stór þáttur í góðri tengslamyndun milli foreldra og 

barns. Þar af leiðandi hefur stuðningur við foreldra orðið stór hluti af starfi og ábyrgð 

hjúkrunarfræðinga (Fegran og Helseth, 2009).  

 Fyrir hjúkrunarfræðinga sem starfa á nýburagjörgæsludeildum er sambandið við 

barnið sjálft oftast miklu minna heldur en sambandið við fjölskylduna. Sambandið við barnið 

felst meira í verklegu þáttunum við hjúkrunina en sambandið við foreldrana er mun 

kröfuharðara og erfiðara fyrir starfsmennina. Hjúkrunarfræðingum finnst þeir bera ábyrgð á 

stuðningi við foreldra með ýmsum hætti. Stuðningurinn getur meðal annars falist í því að vera 

meðvitaður um þær mismunandi leiðir sem fjölskyldur nota til að takast á við veikindi barna 

sinna. Jákvæð tengsl milli hjúkrunarfræðinga og foreldra eru því mikilvæg fyrir ávinning 

beggja aðila og styrkir sambandið milli þeirra. Hins vegar geta samskipti og stuðningur við 

fjölskylduna verið erfið fyrir hjúkrunarfræðinga við þessar aðstæður. Einstaka sinnum kemur 

fyrir að hjúkrunarfræðingar dæmi fjölskyldumeðlimi vegna hegðunar þeirra á 
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gjörgæsludeildinni. En að dæma þau af framkomu sinni við starfsmenn gjörgæsludeildarinnar 

á meðan barnið liggur þar inni segir kannski ekki mikið um foreldrana í raun og veru. 

Foreldrarnir eru skelfingu lostnir um ástand barns síns og hræðslan við að missa barnið getur 

breytt hegðun þeirra mikið. Hjúkrunarfræðingar geta oft stjórnað hegðun foreldra með því að 

segja þeim til varðandi ýmsa hluti án þess að ætla sér að breyta þeirra hegðun meðvitað 

(Söderström, Benzein og Saveman, 2003). 

 Hlutverk hjúkrunarfræðinga á nýburagjörgæsludeild er fjölbreytt og krefjandi, bæði 

tæknilega og  samskiptalega séð, við foreldra barnsins. Vegna þess að foreldrar og 

hjúkrunarfræðingar eru saman á gjörgæsludeildinni, jafnvel svo vikum skiptir, eru þau 

ósjálfrátt þvinguð til mikillar nándar. Þó að nánd hjúkrunarfræðinga við foreldrana sé æskileg 

getur nándin einnig leitt í ljós að hjúkrunarfræðingum finnst samvinna við foreldrana gera 

starf þeirra á deildinni sýnilegra og opnara fyrir foreldrana. Talið er að hreinskilni, heiðarleiki 

og viðurkenning á reynslu foreldra sé grundvallaratriði fyrir góðri samvinnu milli 

hjúkrunarfræðinga og foreldra. Markmið hjúkrunarfræðinga er að aðstoða foreldra við að ná 

auknu sjálfstrausti við að taka sjálf meiri ábyrgð á umönnun barnsins (Fegran og Helseth, 

2009). 

 Oft er litið á foreldra, sem eignast barn sem eitthvað amar að, með neikvæðum augum. 

Heilbrigðisstarfsfólk upplifir stundum að foreldrarnir bregðast við aðstæðunum á óraunsæjan 

hátt. Það er ekki óalgengt að heilbrigðisstarfsfólk dæmi foreldrana út frá viðbrögðum þeirra 

og hegðun þegar þau fá fréttir um að eitthvað ami að barninu þeirra. Starfsfólkinu finnst sem 

foreldrarnir neiti að viðurkenna veikindi barnsins og bregðist illa við aðstæðunum. 

Heilbrigðisstarfsfólk telur jafnvel að þau séu að leita að einhverjum sem segir að það sé ekkert 

að barninu þeirra. Þegar heilbrigðisstarfsfólk kemur með þannig athugasemdir er í raun verið 

að gefa í skyn að foreldrarnir séu ekki raunsæ og að þau séu í óstöðugu ástandi (Kearney og 

Griffin, 2001). Samkvæmt rannsókn Kearney og Griffin (2001) sagði ein móðirin að hún 
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hefði alveg vitað að horfur dóttur sinnar væru ekki góðar en þetta hafi verið frumburðurinn og 

fallega barnið hennar. Í hvert sinn sem hún sýndi gleðilegt viðmót til starfsfólksins sögðu þau 

að hún væri í afneitun. Hennar skilningur var að hún vissi að þetta var alvarlegt en 

raunveruleikinn hennar var bara öðruvísi  en starfsfólksins.  

 Rannsókn Fegran og Helseth (2009) sýndi að foreldrar treystu ekki alltaf 

hjúkrunarfræðingum fyrir hjúkrun barna sinna að þeim fjarstöddum. Þeim fannst óþægilegt að 

fara út af sjúkrahúsinu og koma til baka og finnast barnið ekki vera í nógu góðu eftirliti hjá 

hjúkrunarfræðingum. Foreldrum fannst óþægilegt að hjúkrunarfræðingar væru ekki með 

stöðugt eftirlit með þeirra barni heldur nokkrum börnum í einu. En hjúkrunarfræðingarnir 

sjálfir upplifðu að þeir hefðu góða yfirsýn yfir börnin sem þeir voru með í sinni umsjá. 

Hjúkrunarfræðingarnir voru yfirleitt með tvö til þrjú börn á sinni vakt nema barnið væri í 

sérstaklega mikilli gjörgæslu, þá var einn hjúkrunarfræðingur með umsjá yfir einu barni. 

Tilfelli sem þessi sköpuðu vantraust milli foreldra og hjúkrunarfræðinga og sambandið milli 

þeirra varð ekki nógu gott. Niðurstaða rannsóknarinnar var sú að nánd og traust milli 

hjúkrunarfræðinga og foreldra er nauðsynlegur hluti af hjúkrun barna á gjörgæsludeildum. 

Einnig sýndi rannsóknin fram á það, hvernig gott samband og góð samskipti geta haft jákvæð 

áhrif á upplifun foreldra og hjúkrunarfræðinga. Ef gott samband er milli hjúkrunarfræðings og 

foreldranna er mun líklegra að foreldrarnir verði ánægðari með tímann sem þau eiga á 

gjörgæsludeildinni og treysti hjúkrunarfræðingnum fyrir umönnun barns síns að þeim 

fjarstöddum. 

 

Hugað að heimferð  

Foreldrar verða oft spenntir og glaðir þegar líða fer að útskrift barnsins af 

gjörgæsludeildinni. Við það geta hins vegar vaknað upp margar spurningar og óöryggi gripið 

um sig varðandi umönnun barnsins. Þau geta óttast að ennþá stafi hætta fyrir barnið og best 
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væri fyrir það að vera á gjörgæslu og þau séu ekki fær um að greina þær hættur og takast á við 

þær heima (Askin og Wilson, 2007).  

Það er mikil áskorun fyrir alla fjölskyldumeðlimi að fara heim með mikið veikt barn af 

gjörgæsludeild. Almennt eru foreldrar sendir heim með börn sín mun fyrr í dag en áður 

tíðkaðist. Börn eru jafnvel send heim með ýmis konar tæki sem eiga að halda í þeim lífinu. 

Foreldrar þurfa því að bera mikla ábyrgð á þessu ferli og fylgjast vel með að tækin virki eins 

og þau eiga að gera. Að senda foreldra heim með slíkt tæki getur skapað mikið álag fyrir 

foreldra. Þeim finnst oft ábyrgðin sem fylgir því yfirþyrmandi og þeim finnst oft erfitt að 

þurfa að taka ábyrgð á því að meðhöndla tækin og starfrækja. Þetta er mikið mál fyrir flesta 

foreldra, sérstaklega fyrir einstæða foreldra. Einnig getur þetta verið mjög erfitt fyrir þá sem 

eiga í einhverjum hjónabandsvandamálum, þar sem veikindum barnsins fylgja oft langvarandi 

áhyggjur og streita af heilsu barnsins. Foreldrar sem eiga mikið veikt barn upplifa þess vegna 

meiri streitu af væntanlegri heimferð en foreldrar heilbrigðra barna (Morrod, 2004).  

Til er heilkenni sem kallast ―hið viðkvæma barn‖. Það á við foreldra sem hafa átt börn 

sem á einhverjum tímapunkti voru mikið veik eða jafnvel dauðvona en hafa síðan náð sér. 

Slíkir foreldrar eru líklegri til að koma fram við barnið eins og það sé ennþá mjög brothætt, 

viðkvæmt og sé öðruvísi en heilbrigt barn. Þessi hegðun virkar þannig á barnið að því finnist 

það vera sérstakt, hafi sérstakar þarfir innan fjölskyldunnar og hegðun þess verður 

óásættanleg fyrir alla í kringum það. Það verður öðrum háð, krefjandi og á það til að missa 

stjórn á hegðun sinni. Foreldrar eru gjarnir á að vernda barnið of mikið og tíðar heimsóknir til 

heilbrigðisstarfsmanna einkennir þetta heilkenni. Til að hjálpa foreldrum sem eiga við þetta 

vandamál að stríða geta hjúkrunarfræðingar beitt faglegri þekkingu sinni og aðstoðað 

fjölskylduna heimafyrir. Hjúkrunarfræðingar þurfa að byrja tímanlega að undirbúa útskrift af 

gjörgæsludeild og í samvinnu við foreldra. Gott er að kenna foreldrum hvernig eigi að hugsa 

um barnið þegar heim er komið en það læra þau að mestu leyti með viðveru sinni á deildinni. 
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Leiðbeiningar þurfa að vera nákvæmar og foreldrar þurfa, sérstaklega í byrjun, að geta fengið 

heimahjúkrun til að koma og fylgjast með barninu, en með því aukast líkurnar á að allt gangi 

eins og best verður á kosið. Heimahjúkrun getur einnig veitt foreldrunum andlegan stuðning 

og þannig hjálpað þeim að öðlast sjálfstraust til að takast á við veikindin (Askin og Wilson, 

2007). 

Góð útskriftarfræðsla ætti að innihalda skýr markmið sem stuðla að bættri heilsu 

barnsins, minnka líkur á frekari veikindum og innlögnum á sjúkrahús. Auk þess ætti hún að 

auka getu, færni og sjálfstæði foreldra til að hugsa um barnið og minnka líkurnar á stressi eftir 

að heim er komið. Foreldrar þurfa að læra að þekkja einkenni veikinda og muninn á milli 

venjulegrar hegðunar ungabarns og hegðunar sem gæti einkennt veikindi barns. Þá er 

mikilvægt að foreldrar fræðist um þau lyf sem barnið þeirra gæti þurft á að halda, verkun 

þeirra og aukaverkanir sem gætu fylgt þeim (Arenson, 1988). 

 

Samantekt 

  Eðlileg meðgöngulengd er skilgreind sem 37 til 41 vika. Ef meðgöngulengd fer mikið 

út fyrir þennan tímaramma aukast líkur á vandamálum til muna. Næringarefni fara frá blóðrás 

móður í gegnum fylgjuna til blóðrásar fósturs. Mikilvægt er að þetta flutningskerfi haldist 

óskaddað út meðgöngutímann. Helstu vandamál nýbura sem fæðast veikir eða veikjast 

snögglega eftir fæðinguna eru hjarta- og lungnasjúkdómar, heila- og taugasjúkdómar, 

meltingarsjúkdómar og fæðinga- og litningagallar. Einnig er nokkuð algengt að börn fæðist 

fyrir tímann og séu skilgreind sem fyrirburar. Í sumum tilfellum er móðirin með sykursýki, 

einhverskonar sýkingar eða hefur átt við vímuefnavandamál að stríða á meðgöngunni. Hraðar 

framfarir og aukinn skilningur á lífeðlisfræði nýbura hafa aukið þörfina á viðeigandi tækjum 

við umönnun þeirra. Gjörgæsludeild þarf að vera útbúin nauðsynlegum tækjabúnaði sem 

nýtist nýburunum. Þegar nýburi er lagður inn á gjörgæsludeild er ástand hans metið. Hitakassi 
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sem heldur hita á barninu er nauðsynlegur ásamt öndunaraðstoð s.s. öndunarvél og 

vökvadælum. Næring er einnig mikilvægur þáttur í umönnunni.  

Um leið og nýburinn fæðist myndast sérstök foreldratengsl sem eru í senn gleðileg og 

erfið en geta valdið mikilli streitu hjá foreldrum sérstaklega ef nýburinn er mikið veikur eða er 

fyrirburi. Slíkt getur haft langvarandi áhrif á fjölskylduna. Um helmingur nýbura sem þurfa á 

gjörgæsluinnlögn að halda eru fædd eftir fulla meðgöngu, hinn helmingurinn eru fyrirburar. 

Áhyggjur foreldra eru mismiklar og getur þetta ferli veriða mjög streituvaldandi og erfiður 

tími fyrir þá. Tengslamyndun milli barns og foreldra er mikilvæg og talið er að hún hafi áhrif 

á bataferli barnsins. Viðvera á gjörgæsludeild verður til þess að foreldrar geta fundið til 

vanmáttar og eiga erfitt með að sameina fjölskyldulífið og veruna á gjörgæsludeildinni. Eldri 

systkini þurfa oft sína athygli sem enn fremur  eykur streitu og álag á foreldrana. Að verða 

móðir er einstök upplifun og ákveðin tengsl myndast á milli móður og barns. Þessi tengsl eru 

að vísu missterk og misjafnt er hversu langan tíma þau taka að myndast.  

Móðir sem eignast barn sem er mikið veikt eða er fyrirburi getur í ferlinu farið að efast 

um að hún sé að standa sig sem foreldri. Hún finnur fyrir hræðslu, ótta og einmannaleika. Þá 

finna þær fyrir samviskubiti yfir því að hafa ekki eignast heilbrigt barn. Aðskilnaður frá 

barninu er eitt af því erfiðasta sem mæður geta hugsað sér.  Mikilvægt er því að leyfa 

móðurinni að taka þátt í umönnun barnsins til þess að hún nái að mynda þessi tengsl og hún 

fái þá tilfinningu að hún skiptir máli fyrir barnið. Feður tengjast börnum sínum betur í dag en 

áður fyrr. Þeir geta verið mikilvægir þátttakendur í umönnun barna sinna. Feður sem áttu börn 

á gjörgæsludeild töldu sig hafa tekið meiri þátt í umönnun barnsins og töldu sig hafa myndað 

sterkari tengsl fyrir vikið.  

Foreldrar hafa lýst því að eignast mikið veikt barn sé eins og að heimurinn sé að hrynja 

og þeir syrgja örlög sín yfir að hafa ekki eignast fullkomið barn. Þegar svo barn er dauðvona 

gengur það þvert á skoðanir foreldra um dauðann að einungis aldraðir deyi en ekki börnin 
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þeirra. Þeir finna til sorgar vegna óvissunnar og sorgin getur orðið svo mikil að fólk dofnar. 

Mikilvægt er að komast til móts við þessar þarfir foreldra og eru hjúkrunarfræðingar í 

lykilhlutverki til þess. Í sorginni finna foreldrar fyrir reiði og ásaka aðra um aðgerðarleysi. 

Barninu gleyma þau aldrei og hugsunin um barnið verður viðvarandi alla ævi. Hægt er með 

góðri aðstoð og hjálp að lifa eðlilegu lífi. Til að vera fær um að veita góða fjölskylduumönnun 

þarf hjúkrunarfræðingur að vera fær í að vinna með börnum og foreldum þeirra. Sambandið 

við barnið felst meira í verklegum þáttum en við foreldrana er það meira andlegs eðlis og 

jafnframt kröfuharðara. Markmið hjúkrunarfræðinga er að aðstoða foreldra við að ná auknu 

sjálfstæði og taka meiri þátt í umönnun barnsins. Margar spurningar koma upp við heimferð 

barns af gjörgæsludeild. Foreldrar eru oft sendir heim með ýmis tæki og tól sem ætlast er til 

að þau fylgist með og kunni á. Þetta skapar oft aukið álag á þá. Mikilvægt er því að 

hjúkrunarfræðingar undirbúi útskriftina vel og kenni foreldrum á öll tækin þannig að þau geti 

starfrækt þau eftir að heim er komið. 
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3. Kafli  

Umræða 

Við gerð þessarar ritgerðar komumst við að þeirri niðurstöðu að eignast heilbrigt barn 

er langt frá því að vera sjálfsagður hlutur. Lang flestir foreldrar líta á meðgöngutímann sem 

stórkostlegan tíma og hugsa ekki út í þann möguleika að eitthvað geti farið úrskeiðis á þessum 

tíma. Þegar meðgangan og fæðingin eru skoðuð kom í ljós að lítið má út af bregða til að 

barnið lendi á nýburagjörgæsludeild og þurfi á hjúkrun að halda. Við vinnu þessarar ritgerðar 

kom í ljós að það er ekki bara hættulegt fyrir barnið að fæðast fyrir áætlaðan  fæðingardag 

heldur líka eftir hann. Það getur ýmislegt misalvarlegt gerst í meðgöngunni sjálfri sem og við 

fæðinguna, bæði fyrir móður og barn. Miklar tæknilegar framfarir hafa átt sér stað í hjúkrun 

nýbura síðustu áratugina. Það hefur aukið líkurnar á því að veikir nýburar lifa frekar af í dag 

en fyrir nokkrum árum. 

Við höfðum gert okkur í hugarlund fyrir gerð þessarar ritgerðar að foreldrar upplifi 

mikla sorg við að eignast barn sem þarf á nýburagjörgæsluhjúkrun að halda. En samkvæmt  

rannsóknum sem við lásum er engan veginn hægt að ímynda sér hversu mikil hún er. 

Það er ljóst að þegar foreldrar eignast barn sem er veikt við fæðingu getur tengslamynduninni 

seinkað og er ekki sambærileg við upplifun foreldra sem fengið hafa barn sitt í hendurnar 

strax við fæðingu. Við það að eignast barn sem eitthvað er að getur móðirin farið að efast um 

færni sína til að eignast börn og hreinlega efast um sjálfa sig. Það kom í ljós að veikindi hjá 

nýbura getur haft langvarandi áhrif á fjölskylduna og fjölskyldan getur þurft á aðstoð að halda 

fyrsta árið eftir að barnið fæðist. Það eru til miklu fleiri rannsóknir á upplifun mæðra á að 

eignast mikið veika nýbura heldur en feðra en okkur fannst mjög spennandi að taka fyrir báða 

foreldrana. Oftast verða ákveðin tengsl milli móður og barns á meðgöngutímanum og við 

fæðinguna styrkjast þessi bönd mun betur. Hjá flestum er tengslamyndunin mjög sterk fyrst 

um sinn en þegar barnið er veikt við fæðingu og þarf á nýburagjörgæsluhjúkrun að halda tekur 
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þessi tengslamyndun mun meiri tíma. Við vorum búnar að ímynda okkur að þegar móðirin 

eignast veikt barn fari hún að efast um færni sína til að móðurhlutverksins. Út úr 

rannsóknunum sem við skoðuðum kom það vel í ljós að móðurinni fannst hún ekki vera að 

standast væntingar sínar. Samfélagið okkar sýnir okkur yfirleitt bara fallegustu myndina af því 

að verða móðir ekki að barnið geti mögulega verið veikt. Þetta eru flesta mæður búnar að gera 

sér í hugarlund fyrir meðgöngutímann. Samband móður við hjúkrunarfræðinga skiptir hana 

verulegu máli upp á það að henni líði sjálfri vel og að hún sé velkomin á 

nýburagjörgæsludeildina. Ef móðirin var ekki ná góðu sambandi við hjúkrunarfræðinga fannst 

henni umhverfið vera mjög fráhrindandi og leið ekki vel. Við höfðum ímyndað okkur 

fyrirfram að tækin sem eru á nýburagjörgæsludeildunum og það að barnið þurfi að vera í 

hitakassa með takmarkaðri snertingu sé mjög erfitt fyrir mæðurnar. Þær þurfa að ná góðu 

sambandi við hjúkrunarfræðingana og annað starfsfólk deildarinnar til að þeim líði vel á 

deildinni og treysti hjúkrunarfæðingum til að hjúkra barni sínu að þeim fjarstöddum. 

Nauðsynlegt er fyrir allar mæður að fá að taka þátt í umönnun barna sinna til að þeim finnist 

þær hafa eitthvað hlutverk.  

 Áður fyrr tíðkaðist það að feðurnir væru eina fyrirvinnan fyrir fjölskyldunum og 

mæðurnar sæu um heimilisstörfin og uppeldið á börnunum. Nú til dags taka feður meiri þátt í 

fjölskyldulífinu og því fannst okkur áhugavert að skoða hvað andleg líðan þeirra getur skipt 

miklu máli fyrir fjölskylduna. Það kom í ljós að feður í dag tengjast börnum sínum betur, ólíkt 

þeirra eigin feðrum. Þeir feður sem taka virkann þátt í umönnun barna sinna við veikindi þess 

eru líklegri til að mynda jákvæð tengsl við barnið sitt síðar á ævinni. Þetta fannst okkur 

merkilegt því að auðvitað skipta fyrstu árin jafnmiklu máli fyrir þá eins og mæðurnar. Þegar 

við fórum að skoða málið kom það í ljós að feður mynda mun fyrr tengsl við barn sem þarf á 

hjúkrun á nýburagjörgæsludeild að halda, vegna þess að móðirin kemst í mörgum tilfellum 

ekki á deildina fyrr en þó nokkuð mikið seinna sökum fæðingarinnar. Okkur fannst merkilegt 
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að feður sem átt hafa börn á nýburagjörgæsludeild fannst þeir taka meiri þátt í umönnun 

barnsins samanborið við vini sína sem höfðu eignast heilbrigð börn. Þetta er talið vera vegna 

þess að þeir fá tækifæri á deildinni til að hjúkra veika nýburanum sínum. Feðurnir upplifa 

stundum að þeim sé treyst of mikið fyrir umönnun barna sinna á deildinni en það er gert til að 

undirbúa þá betur til að aðstoða móðurina með barnið þegar heim er komið. Okkur finnst 

feðurnir stundum gleymast vegna þess að það er alltaf einblínt á meðgönguna hjá móðurinni. 

Faðirinn eyðir meðgöngutímanum líka í að gera sér í hugarlund hvernig föðurhlutverkið muni 

vera. En sumir þeirra upplifa ekki föðurhlutverkið fyrr en þeir fá barnið sitt fyrst í fang sitt.  

 Það hlýtur að vera erfitt að vera hlutlaus hjúkrunarfræðingur þegar foreldrar tjá sorg 

sína og reiði út í lífið, þegar barnið þeirra fæðist alvarlega veikt eða mikið fyrir tímann og á 

ekki miklar lífslíkur. Við höfðum gert okkur einhverja hugmynd um hve mikil sorg það væri 

að missa barnið sitt en í ljós kom að sú sorg sem foreldrar upplifa er engan vegin hægt að 

ímynda sér. Okkur fannst merkilegt, að hvergi í neinum rannsóknum eða greinum sem við 

lásum var minnst á að hjúkrunarfræðingar þyrftu aðstoð við að takast á við sorg foreldranna 

og að þeir gætu leitað til einhvers fagaðila til að tjá sínar tilfinningar og líðan. Við teljum það 

líklegt að það sé andlega erfitt fyrir hjúkrunarfræðinga að vinna mikið með mjög veik og 

deyjandi börn. Einnig vorum við þeirrar skoðunar að á tímum niðurskurðar og kreppu í 

þjóðfélaginu muni það draga úr gæðum hjúkrunar. Niðurskurður sem er á sjúkrahúsum 

landsins er líklegur til að valda því, að ekki verði nægur mannskapur til að veita þá hjúkrun 

sem nauðsynleg er og að þjónustustig við foreldra muni lækka verulega. 

 Samskipti geta skipt miklu máli eins og fram kom í ritgerðinni. Mikilvægt er að 

hjúkrunarfræðingar nái að tengjast foreldrunum andlega, að þeim líði vel saman og að 

foreldrar upplifi ekki að þeir séu fyrir hjúkrunarfræðingum við vinnu sína. Það er hlutverk 

hjúkrunarfræðinga að láta foreldra finnast þeir vera velkomnir á gjörgæsludeildina. Einnig 

ættu hjúkrunarfræðingar að vera færir í að leiðbeina foreldrunum um það hvernig þeir geti 
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tekið sem mestan þátt í umönnun nýburans. Þetta er þeirra barn og ef vel gengur munu þau 

hugsa um barnið eftir að það útskrifast af deildinni. Það er einnig mikilvægt að allt 

heilbrigðisstarfsfólk sem kemur nálægt hjúkrun barnsins gefi foreldrum von, því að án hennar 

upplifa foreldrar oft vonleysi. Vonin getur fleytt foreldrum langt og það er oft það sem þeir 

þurfa á að halda. Það er ekki nóg fyrir heilbrigðisstarfsfólk að kunna líkamlega hjúkrun þegar 

unnið er á barnadeildum, því andlegi þátturinn spilar stórt hlutverk og hjúkrunarfræðingar 

þurfa að vera færir í þeim þætti hjúkrunarinnar. Oft er talað um að foreldrarnir séu hinn 

helmingurinn af sjúklingnum og oft getur verið erfiðara að eiga við þá en barnið sjálft. Þessa 

hlið hjúkrunar er mikið til aðeins hægt að læra af reynslunni einni saman. Okkur finnst 

mikilvægt að hjúkrunarfræðingar gleymi sér ekki í tækjabúnaði á deildinni við hjúkrun 

nýburans, heldur einbeiti sér einnig að umönnun foreldranna. Foreldrarnir eru fullfærir um að 

gera suma hluti sem hjúkrunarfræðingar gera fyrir barnið án þess að bjóða foreldrum að taka 

þátt í þeim. Þetta gera hjúkrunarfræðingar stundum án þess að gera sér grein fyrir að þeir séu 

að taka fram fyrir hendur foreldranna. Okkur finnst að hjúkrunarfræðingar þurfi á meiri 

fræðslu að halda um hversu mikilvæg samskipti eru fyrir báða aðila. Til að geta bætt þessi 

samskipti þurfa hjúkrunarfræðingar að vera hlutlausir og dæma ekki tilfinningar foreldranna 

út frá hegðun þeirra. Túlkun tilfinninga og sorgar getur verið mjög mismunandi milli foreldra 

og hjúkrunarfræðingar þurfa að vera duglegir að koma auga á þennan mismun. 

 

Samantekt 

  Það er ekki sjálfgefið að eignast heilbrigt barn. Lítið má bregða útaf til að barn lendi á 

nýburagjörgælu. Það getur verið alvarlegt ef barn fæðist annað hvort fyrir eða eftir áætlaðan 

fæðingardag. Miklar tæknilegar framfarir hafa átt sér stað sem getur aukið líkurnar á að veikir 

nýburar lifi frekar en áður. Tengslamyndun getur seinkað við það að nýburi þarf að leggjast 

inn á nýburagjörgæslu. Fleiri rannsóknir eru til um upplifun móður en föður, við það að eiga 
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veikt barn. Það sýndi sig að feður eru farnir að taka meiri þátt í umönnun nýbura en áður og 

fannst okkur það áhugavert. Það hlýtur að vera erfitt að vera hjúkrunarfræðingur og vinna á 

nýburagjörgæslu í kringum mikið veika nýbura og deyjandi. Okkur fannst vanta að 

hjúkrunarfræðingar gætu leitað til fagaðilla með tilfinningar sínar. Mikilvægt er að tengsl 

foreldra og hjúkrunarfræðinga séu náin og foreldrunum finnist þeir alltaf velkomnir. Það á 

ekki að eiga sér stað að hjúkrunarfræðingar dæmi foreldra út frá hegðun þeirra og að foreldrar 

fái að taka þátt í umönnun nýburans og að hjúkrunarfræðingurinn geri sér grein fyrir því og 

verði vakandi fyrir þeim tækifærum. Okkur fannst að hjúkrunarfræðingar þurfi aukna fræðslu 

um samskipti og hve mikilvæg þau eru gagnvart foreldrunum. 
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4. Kafli  

Lokaorð 

Í ritgerðinni kom fram að oft skortir á góð samskipti milli foreldra og 

hjúkrunarfræðinga til að samskipti milli þessara aðila geti verið sem best. Gjörgæsludeildir 

nýbura eru sérstakar að því leyti að þær þjóna jafnt mikið veikum fyrirburum sem fullburða 

nýburum. Hjúkrunin á deildinni er sérstök að því leyti að heilbrigðisstarfsmennirnir sem starfa 

þar þurfa að hjúkra andlegu hlið foreldranna samhliða því að þeir eru að hugsa um veika 

barnið. Í ritgerðinni var farið yfir það helsta sem mögulega getur út af brugðið þegar nýtt barn 

kemur í heiminn. Einnig var farið yfir upplifun foreldranna sjálfra af því að eignast veikt barn 

sem þarf á hjúkrun að halda á nýburagjörgæsludeild. Farið var yfir hvernig tæknilega 

umhverfið sem barnið dvelst í getur verið foreldrunum framandi. Sorg foreldranna og 

sorgarviðbrögð geta komið mjög sterkt í ljós þegar litla nýfædda barnið þeirra er veikt og þau 

vita ekki hvað framtíðin ber í skauti sér.  

 Farið var yfir það hver upplifun hjúkrunarfræðinga getur verið af því að hugsa um 

börn sem þurfa á hjúkrun á nýburagjörgæsludeild að halda. Einnig hvernig 

hjúkrunarfræðingarnir upplifa líðan foreldranna og reyna eftir bestu getu að aðstoða þá að 

komast í gegnum sorgina. Okkur fannst að hjúkrunarfræðingarnir gjarnir á  að dæma 

foreldrana eftir því hvernig viðbrögð þeirra eru við áfallið. Það er mismunandi hvernig 

foreldrar bregðast við veikindunum og hvernig þau tjá tilfinningar sínar. Okkur fannst koma í 

ljós eftir vinnu þessarar ritgerðar að hjúkrunarfræðingarnir eru ekki nógu meðvitaðir og hafa 

ekki næga þekkingu á því hver viðbrögð við sorg geta verið. Einnig var farið yfir það hvað 

hægt væri að gera til að auðvelda foreldrum að fara heim með barnið sitt af 

nýburagjörgæsludeildinni. Þau geta upplifað öryggisleysi þegar þau fara heim með barnið sitt 

og þurfa að taka ábyrgð á því sjálf.  
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 Okkur finnst að rannsaka eigi betur upplifun feðranna því að þeir eru líka að eignast 

barnið. Það er allt of mikið verið að gera rannsóknir á móðurinni af því að hún gengur með 

barnið og er sýnilega að verða foreldri. En faðirinn er líka að verða foreldri en missir af því að 

ganga með barnið. Framtíðarrannsóknir ættu að beinast að upplifun feðranna af 

meðgöngutímanum, fæðingunni og tengslamynduninni. Einnig fyndist okkur að gera ætti 

frekari rannsóknir á upplifun hjúkrunarfræðinga á því að starfa á nýburagjörgæsludeild. Þar 

þyrfti að koma inn á þann þátt hve miklu máli samskipti milli hjúkrunarfræðinga og foreldra 

skipta fyrir báða aðila. Einnig þyrfti að gera rannsóknir á því hve mikið hjúkrunarfræðingar 

þurfa á sorgarviðbrögðum að halda. Það hefur sýnt sig að það er nauðsynlegt fyrir 

hjúkrunarfræðinga að hafa samskiptafundi með samstarfsaðilum til að ræða saman um sorgina 

sem getur komið upp í hjúkrun veikra nýbura. Það þyrfti að skoða það betur til að hægt væri 

að koma því í kennslu í hjúkrunarfræði, bæði verklega og bóklega.  
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