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Útdráttur 

Tilgangur verkefnis, sem er þróunarverkefni meðal annars byggt á heimildaöflun, er að kanna 

þörfina á mikilvægi þess að ræða við börn þegar foreldrar greinast með krabbamein og þróa 

leiðir til að koma til móts við þá þörf. Markmið verkefnis eru: Að auðvelda foreldrum sem 

greinast með krabbamein að eiga samtal við börn sín um sjúkdóm, læknismeðferð og svara 

spurningum þeirra. Að auka skilning foreldra á líðan barna þeirra þegar foreldrar greinast 

með krabbamein og styrkja þá í að takast á við foreldrahlutverkið við breyttar aðstæður. Að 

stuðla að bættri líðan barna, unglinga og foreldra við erfiðar aðstæður. Að fyrirbyggja 

geðraskanir barna og unglinga vegna langvarandi veikinda foreldris. 

Heimildir eru almennt einhuga um að það sem reynist börnum og unglingum hjálplegt þegar 

foreldri er alvarlega veikt er; stuðningur foreldris sem er frískt eða annarra 

fjölskyldumeðlima, stöðugleiki í umhverfi barnsins, að halda daglegum venjum eins og 

ástundun skóla, íþrótta, tómstunda og félagslífs, reglulegar máltíðir og nægjanlegur svefn, 

upplýsingar og þátttaka barna í umræðum um sjúkdómsástand og meðferðir sem hæfir aldri 

þeirra, viðhald hefða og fjölskyldustunda og umræður fjölskyldumeðlima um líðan, hlutverk, 

ábyrgð og áhyggjur. 

Barnabókin ,,Krabbameinið hennar mömmu“ er afrakstur verkefnisins. Hún er hugsuð til 

stuðnings fyrir foreldra með krabbamein til að skapa umræður og spurningar barna um 

sjúkdóm, meðferðir, tilfinningar og þær breytingar sem geta átt sér stað hjá fjölskyldunni. 

Sagan er um stúlkuna Eddu, sem er 7 ára, tilveru hennar og fjölskyldu hennar þegar móðir 

hennar fær brjóstakrabbamein. Formáli er fyrir foreldra um tilgang bókar og aftast í bók eru 

orðskýringar fyrir börn á fjöldamörgum hugtökum sem fylgja krabbameini almennt. 

Lykilorð: börn – fjölskylda – foreldrar – foreldrahlutverk – fræðsla – krabbamein- samtal. 
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Abstract 

The purpose of the project, which is a development project, based on review of research 

among other things, is to explore the need for the importance of talking to children when a 

parent is diagnosed with cancer and develop ways to meet this need. The aims of the project 

are: To help parents, diagnosed with cancer, open a dialog with their children about the 

disease, medical treatment and to answer their questions. To raise awareness among 

parents of how children feel when their parents are diagnosed with cancer and to support 

parenting efforts in changing circumstances. To improve the wellbeing of children, 

adolescents and parents in difficult circumstances. To prevent development of mental 

disorders of children and adolescents when experiencing the chronic illness of a parent. 

Sources generally agree about the factors that are typically important for helping children 

and teenagers when a parent is seriously ill. They are: Support by the healthy parent or other 

family members, a stable home environment, keeping up daily routines such as attending 

school, sports and other leisure and social activities, regular meals and sufficient sleep, age 

appropriate information and participation in discussion about the disease condition and 

treatment options, maintaining traditions and time together as a family and having family 

discussions about feelings, roles, responsibilities and concerns. 

A new book for children ,,My Mom's Cancer“ is the product of the project. The goal of this 

book is to help parents with cancer, initiate and carry on discussions with their children, 

stimulating questions and answers about the disease, its treatment, their emotions, and 

changes that may occur in the family. The story is told from the viewpoint of a 7 year old girl 

Edda, whose mother develops breast cancer. The prologue describes the purpose of the 

book for parents and provides definitions for children of common terms relevant for the 

discussion of cancer.  

Keyword: children - family - parents - parenting - education – cancer - conversation. 
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Formáli 

Þessi heimildaritgerð er 30 ECTS eininga lokaverkefni til meistaraprófs  í fjölskyldumeðferð í 

Félagsráðgjafardeild við Félagsvísindasvið Háskóla Íslands. 

Leiðbeinandi verkefnis, Dr. Sigrún Júlíusdóttir, fær þakkir fyrir fræðilega leiðsögn og 

stuðning. Sr. Vigfús Bjarni Albertsson, aðstoðarleiðbeinandi, fær þakkir fyrir góðar og 

gagnlegar ábendingar. 

Systur minni, Dr. Steinunni Bækkeskov þakka ég innilega stuðning, yfirlestur og þýðingar. 

Samstarfskonur mínar hjá Karitas, hjúkrunar- og ráðgjafarþjónustu, fá þakkir fyrir þolinmæði, 

hvatningu og endalausa uppörvun á krefjandi tímum.  

Halldóra Björnsdóttir fær kærar þakkir fyrir fagleg ráð og hlustun og aðrir samnemendur 

mínir fá innilegar þakkir fyrir lærdómsríka samfylgd síðustu ár. 

Ég tileinka börnum mínum þessi skrif – þau eru hvatinn að þeim. Þau hafa kennt mér að börn 

eru líka fólk sem ber að virða – rödd þeirra þarf hljómgrunn og hlustun. Hirti Torfa þakka ég 

hvatningu og gagnrýna hugsun, Hildigunni fyrir mikla þolinmæði, tölvuvinnu og yfirlestur, 

Þorgerði fyrir áhuga og umhyggju og Oddnýju Höllu fyrir skilning, þrautseigju og teikningar í 

barnabók. Tengdabörn fá þakkir fyrir að vera til staðar og ömmustelpurnar mínar að vera 

gleðigjafar. 

Fjölskyldu, vinum og öðru samferðarfólki í lífi og starfi þakka ég hugulsemi og velvilja.  
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1 Inngangur um efni og nálgun  

Höfundur verkefnis er hjúkrunarfræðingur og djákni og hefur starfað síðustu 14 ár við 

heimahjúkrun krabbameinssjúklinga. Umönnun krabbameinssjúklinga, þekking, reynsla og 

færni hefur þróast og fleygt fram síðustu áratugi. Áhersla er á heildræna nálgun þar sem litið 

er á einstaklinginn út frá líkamlegri, andlegri, félagslegri og trúarlegri líðan. Þannig er reynt 

að sinna margvíslegum þörfum sjúklings og fjölskyldu hans á þverfaglegan hátt á meðan á 

veikindaferli stendur. Börn í fjölskyldum hafa þó oft fengið minna áhorf og athygli en aðrir. 

Höfundur verkefnis hefur upplifað verulega vöntun á rannsóknum, umræðum og fræðslu um 

þarfir barna krabbameinssjúklinga og áhrifin sem sjúkdómur hefur á þau. Foreldrar hafa líka 

rætt vanmátt sinn að ræða við börn um krabbamein og svara spurningum þeirra. Þeir hafa 

líka rætt vöntun á fræðsluefni fyrir börn. Krabbameinsfélag Reykjavíkur gaf út fræðslurit 

,,Mamma, pabbi hvað er að?“ árið 1999 sem er dönsk þýðing (Kræftens Bekæmpelse, 1999). 

Þetta er fræðslurit fyrir foreldra sem hafa greinst með krabbamein um viðbrögð barna og 

þarfir þeirra. Það er aftur á móti meira til af fræðsluefni fyrir börn þegar foreldrar eru með 

aðra sjúkdóma eins og geðraskanir og MS. Það hefur líka verið þó nokkuð skrifað um sorg 

barna og sorgarviðbrögð, um áhrifin á fjölskyldu, systkini og barnið sjálft þegar barn er með 

krabbamein, áhrif skilnaðar á börn, uppeldi barna og fjölskyldunálgun. Fjölskyldan hefur 

fengið vaxandi áhorf síðustu áratugina í kjölfar þróunar á kenningum í fjölskyldumeðferð. 

Val á viðfangsefni er víðtækt og umfangsmikið. Tilgangur verkefnis er að kanna þörfina á 

mikilvægi þess að ræða við börn þegar foreldrar greinast með krabbamein og þróa leiðir til 

að koma til móts við þá þörf. Markmið verkefnis eru:  

• Að auðvelda foreldrum sem greinast með krabbamein að eiga samtal við börn sín um 

sjúkdóm, læknismeðferð og svara spurningum þeirra. 

• Að auka skilning foreldra á líðan barna þeirra þegar foreldrar greinast með 

krabbamein og styrkja þá í að takast á við foreldrahlutverkið við breyttar aðstæður. 

• Að stuðla að bættri líðan barna, unglinga og foreldra við erfiðar aðstæður.  

• Að fyrirbyggja geðraskanir barna og unglinga vegna langvarandi veikinda foreldris. 

Val á heimildum er á þverfaglegu sviði eins og viðfangsefnið gefur til kynna. Heimildir eru 

valdar innan barnageðsjúkdóma-, fjölskyldu-, heilbrigðis-, hjúkrunar-, kennslu-, krabbameins- 
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læknis- og sálfræða. Heimildasöfnun er úr bókum, fagtímaritum og af vefsíðum. Höfundar 

koma frá Bretlandi, Bandaríkjum, Finnlandi, Hollandi, Noregi, Íslandi og víðar. Rannsóknir eru 

í flestum tilvikum úr ritrýndum greinum. Heimildir eru að mestu leyti takmarkaðar við 

krabbameinsgreiningu foreldris, sjúkdómsferlið og áhrifin á fjölskyldu, börn, þarfir barna og 

úrræði. Andlát foreldris fær minna áhorf þar sem það er efni í annað verkefni. Nokkrar 

heimildir eru um almennt efni og eiga því við um fleiri sjúkdóma en krabbamein. Það eru 

kaflar eins og um; sorg við heilsumissi, aðlögunarferli fjölskyldunnar, skilning barna og 

þrautseigju barna. Í flestum tilvikum er vitnað beint í verk höfunda með örfáum 

undantekningum. 

Á Íslandi greindust samkvæmt skrám Krabbameinsfélagsins (2011a, 2011b, 2011c) að 

meðaltali árlega 724 karlar og 663 konur með krabbamein á árunum 2005-2009. Um 

þriðjungur Íslendinga fær krabbamein á lífsleiðinni en krabbamein er sjaldgæft undir 40 ára 

aldri og flestir greinast eftir 65 ára aldur. Þrátt fyrir það greindust 478 karlar og 884 konur á 

aldrinum 20-54 ára með krabbamein á árunum 2005-2009. Samanlagður fjöldi einstaklinga 

sem greindust með krabbamein á aldrinum 20-54 ára á árunum 2005-2009 var því 1362. Það 

fundust ekki tölur yfir fjöldi barna og unglinga á heimilum sjúklinganna en líklega má fullyrða 

að þau hafi skipt hundruðum.  

Krabbamein er algengur sjúkdómur hjá báðum kynjum á öllum aldri. Krabbamein snertir 

þriðju hverja fjölskyldu í hinum vestræna heimi. Lífshorfur eru alltaf að aukast og einnig 

áherslan á að læra að lifa með sjúkdóminn. Krabbamein er ekki lengur einangrað fyrirbæri 

fyrir einstaklinginn heldur hefur sjúkdómurinn áhrif á alla fjölskyldumeðlimi (Baider og De-

Nour, 2000). Fjölskyldur bregðast misjafnlega við krabbameinsgreiningu og viðbrögðin fara 

eftir mörgum ólíkum þáttum. Þættir eins og trú, viðhorf, menntun, fjárhagur, félagsleg staða, 

starfsstaða, aldur og erfðir geta haft áhrif á viðbrögðin. Aðrir áhrifaþættir eru gæði þeirrar 

meðferðar sem er í boði, möguleiki á að geta átt samskipti við fagfólk, heilbrigðisstaða 

fjölskyldunnar í heild sinni og hvernig fjölskyldan hefur tekist á við fyrri áföll. Það er líka 

mikilvægt hvaða félagslegi stuðningur er í boði í umhverfinu, aldur við greiningu, 

æxlistegund, sjúkdómsstig, batahorfur, hjúskaparstaða, kynhegðun, menning og þroskaskeið 

fjölskyldunnar. Þá má einnig nefna þekkingu og skilning fjölskyldunnar á sjúkdómnum, 

meðferð hans og merkingin (e. meaning) sem fjölskyldan leggur í sjúkdómsgreiningu. 

Krabbameinsgreining er ógn fyrir flestar fjölskyldur sem veldur þeim álagi og streitu. 
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Viðbrögð fjölskyldunnar og hvernig hún tekst á við sjúkdóminn og kallar eftir stuðningi, hefur 

áhrif á hver niðurstaðan verður fyrir alla fjölskyldumeðlimi (Ryst, 2004). Foreldrar hafa 

almennt miklar áhyggjur af því hvernig börnin þeirra muni aðlagast óörygginu sem 

krabbameinsgreiningu fylgir. Foreldrar hafa áhyggjur af hvernig þeir geta sinnt þörfum barna 

sinna á meðan á sjúkdómsferlinu stendur (Heiney, Hermann, Bruss, og Fincannon, 2001).  

Samkvæmt rannsókn Turner (2004) er tilfinningabyrðin mikil hjá fjölskyldum og börnum 

ungra kvenna með brjóstakrabbamein en foreldrar virðast ekki átta sig á álaginu sem 

sjúkdómurinn hefur á börnin eða þeir bregðast ekki við því. Lewis (2010) telur að foreldrar 

finni vanmátt sinn við að styðja við börn sín þegar þeir sjálfir upplifa erfiðar tilfinningar eins 

og óöryggi, vanlíðan, streitu, álag og þreytu. Turner komst að þeirri niðurstöðu að foreldrum 

vanti aðferðir og þekkingu til að geta mætt þörfum barna sinna á þessum erfiða tíma. 

Patenaude (2000) tekur fram að foreldrum finnist almennt erfitt að byggja upp von fyrir 

framtíðina og vera á sama tíma raunsæir og heiðarlegir um óvissuna sem erfiðar aðstæður 

skapa. Því sé algengt að fresta slíkum umræðum þar til fleiri niðurstöður koma. En vegna 

þess að öryggið er aldrei hægt að tryggja þá verður aldrei af þessum umræðum eða þær fara 

ekki fram á skynsamlegan eða undirbúinn hátt. 

Rannsóknir sýna að það er foreldrum oft erfitt að segja börnum frá sjúkdómsgreiningu. 

Forrest, Plumb, Ziebland og Stein (2006) könnuðu hvernig börn mæðra, sem voru nýlega 

greindar með brjóstakrabbamein, upplifðu veikindi móður og fyrstu meðferð og báru það 

saman við skilning og skynjun mæðranna á þekkingu barna sinna. Börnin grunuðu að 

eitthvað væri að, jafnvel áður en þeim var sagt frá greiningu. Foreldrar misskildu stundum 

viðbrögð barna sinna og áttuðu sig ekki á tilfinningalegum áhrifum eða viðurkenndu ekki þörf 

barnanna fyrir undirbúning og aldursmiðaðar upplýsingar um sjúkdóminn og meðferð. 

Barnes, Kroll, Burke, Lee, Jones og Stein (2000) könnuðu samskipti foreldra við börn sín um 

sjúkdómsgreiningu og meðferð á brjóstakrabbameini hjá móður. Þátttakendur voru konur 

með fyrsta eða annað stig krabbameins í brjóstum og voru börn þeirra á skólaaldri. 

Rannsóknin byggðist á viðtölum til að meta tíma og umfang samskipta foreldra við börn um 

greiningu og meðferð móður vegna sjúkdómsins. Ástæður fyrir að tala við börnin eða að 

halda aftur upplýsingum og sá faglegi stuðningur sem foreldrum fannst þeir þurfa voru líka 

rannsökuð. Niðurstöður sýndu að flestar konur töluðu við börnin eftir að sjúkdómsgreining 

hafði verið staðfest með vefjasýni. Færri konur biðu þar til eftir skurðaðgerð eða sögðu ekki 
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neitt. Upplýsingarnar sem börnin fengu um sjúkdóminn voru margvíslegar og fálu ekki 

endilega í sér að þeim væri sagt að sjúkdómurinn væri krabbamein. Það var talsvert 

samræmi í ástæðum fyrir að ræða eða ræða ekki greiningu og sjúkdóm. Algengasta ástæðan 

fyrir að ræða ekki sjúkdóm eða greiningu var að koma í veg fyrir að valda börnum áhyggjum, 

koma í veg fyrir spurningar barnanna og þá sérstaklega um dauðann. Foreldrar álitu líka að 

börnin hefðu ekki skilning til að meðtaka upplýsingar. Ástæður fyrir því að rætt var við 

börnin var trú foreldranna á rétti barnanna á upplýsingum, til að draga úr kvíða barnanna á 

þeim breytingum sem í vændum væru og til að viðhalda trausti og trúnaði barnanna. 

Niðurstöður Barnes o.fl. (2000) sýndu að foreldrar höfðu áhyggjur af viðbrögðum barna 

sinna og jafnframt skilningi þeirra á umræðunni. Rannsókn Kennedy og Lloyd-Williams 

(2009b) sýndi svipaðar niðurstöður. Þeir foreldrar sem höfðu rætt við börn sín vildu ekki 

halda sjúkdómsgreiningu leyndri fyrir börnum sínum og vildu undirbúa þau undir framtíðina. 

Flestir foreldrar vildu ræða sjálfir við börn sín og hafa stjórn á upplýsingunum.  

Enn er það rétt að ung börn hafi ekki þroska til að skilja erfið sjúkdómshugtök? Varkula, 

Resler, Schulze og McCue (2010) könnuðu þessa spurningu og rannsökuðu skilning 

leikskólabarna á hugtakinu krabbamein og skynjun foreldra á skilningi barnsins á 

krabbameini. Lagður var spurningalisti fyrir foreldra og börnin voru fengin í viðtöl. 

Niðurstöður sýndu að þegar börnin gáfu til kynna að þau vissu eitthvað um krabbamein, voru 

svör þeirra að krabbamein tengdist einhverju læknisfræðilegu, slæmu eða skaðlegu og 

sjúkdómi eða veikindum. Börn sem höfðu fengið upplýsingar frá foreldrum um krabbamein 

voru líklegri til að tjá þekkingu sína á krabbameini. Sum börn sögðust þekkja krabbamein 

þrátt fyrir að hafa ekki fengið fræðslu frá foreldrum . 

Það virðist vera alltof algengt að börn gleymist í umræðum um að lækna krabbameinið og 

meðhöndla sjúklinginn (Heiney o.fl., 2001). Í Svíþjóð er ákvæði, frá 1. Janúar 2010, í 

heilbrigðis- og sjúklingalögum sem kveður á um réttindi barna um upplýsingar, ráðgjöf og 

stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki þegar barn býr með foreldri sem á við; geðröskun, andlega 

skerðingu, alvarleg líkamleg veikindi, skerðingu vegna slysa, áfengis- og/eða vímuefnanotkun 

eða ef foreldri deyr (Psykiatrinätverket, 2011; Psychiatry Skåne, 2011). 

Rannsókn Schmitt, Mannien, Santalahti, Savonlahti, Pyrhönen og Romer í Finnlandi (2007) 

sýndi að heilbrigðisstarfsfólk á krabbameinsdeild vissi yfirleitt ekki um tilvist barna sjúklinga 
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sinna, né aldur þeirra en starfsfólkið hafði mikinn áhuga að kynna sér það. Barnes o.fl. (2000) 

sögðu í rannsókn sinni að þótt flestar mæður hefðu góða reynslu af að ræða við lækni 

varðandi veikindi sín voru fáir læknar sem buðu aðstoð sína við að ræða við börnin eða 

veittu upplýsingar hvernig æskilegast væri að foreldrar ræddu við þau. Keeley (2000) taldi 

þörf á umræðu um nauðsyn þess að talað sé við börnin og að foreldrar fái faglega aðstoð til 

þess ef þau þurfa. Börn sem fá ekki viðeigandi upplýsingar en skynja að foreldri er að ganga í 

gegnum erfiðleika eiga það til að ímynda sér skýringu. Sú ímyndun getur orðið kvíðvænlegri 

hjá barni en sannleikurinn sjálfur. Börn geta upplifað mikinn sársauka og höfnun ef þau átta 

sig á að þeim er haldið utan við eitthvað sem er mikilvægt fyrir þau og fjölskyldu þeirra. Það 

getur orðið þeim sársaukafyllra en sannleikurinn sjálfur. Barnes o.fl. (2000) ályktuðu að 

foreldrar sem greinast með krabbamein, þurfi fræðslu, stuðning og viðurkenningu á að 

börnin eru hluti af fjölskylduheildinni og sjúkómurinn hafi ekki bara áhrif á veika 

einstaklinginn heldur á alla fjölskyldumeðlimi. Ráðgjöfin þurfi að taka mið af aldri barns, 

samskiptum fjölskyldumeðlima, tilfinningum veika foreldrisins og getu þess til að takast á við 

tilfinningar og viðbrögð barna sinna. Forrest o.fl. (2006) lögðu til að sérfræðingar, 

hjúkrunarfræðingar og aðrir fagaðilar hafi góðar forsendur til að styðja foreldra við að tala 

við börn sín og ef nauðsyn krefði að taka þátt í viðræðum við börnin. Hluti af umönnun 

krabbameinssjúklinga ætti því að vera fólgin í fræðslu til foreldra og ábendingar um lesefni 

þar á meðal vefsíður. Það væri þörf á fjölbreytni í fræðsluefni sem væri sérstaklega hannað 

fyrir ung börn.  

Rannsókn Varkula o.fl. (2010) sýndi að leikskólabörn geta haft skilning á krabbameini. 

Foreldrar þurfa að vera opnir gagnvart því að ræða krabbamein við börn sín og nota til þess 

orð og hugtök sem barnið skilur. Barnið getur lært leiðir til að takast á við nýjar aðstæður 

þegar viðeigandi skýringar eru á þeim breytingum sem verða í lífi þess - hvers vegna 

breytinga sé þörf og hvað barnið og fjölskyldan geti gert til að takast á við breytingarnar. 

Varkula o.fl. komust að þeirri niðurstöðu að foreldrar eru vel til þess fallnir að ræða og fræða 

börn sín um krabbamein. 

Rannsókn Kennedy og Lloyd-Williams (2009b) sýnir hvað börn vilja vita um krabbamein 

foreldra sinna. Börnin sögðust sjálf vilja fá heiðarlegar upplýsingar um sjúkdóm, heilbrigði og 

meðferð foreldra sinna. Stúlkur vildu sérstakalega fá að vita áhrif sjúkdóms á eigin heilsu og 

möguleika á sjúkdómi síðar meir hjá þeim. Börnin sögðust vilja margvíslegar upplýsingar frá 
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foreldrum, heilbrigðisstarfsfólki, úr bókum og af vefsíðum. Börnin lýstu mikilli þörf á að geta 

rætt við einhvern í trúnaði sem skildi þau. Börnin sögðust eiga í erfiðleikum með að fá 

viðeigandi upplýsingar og samskipti tengt aldri þeirra. Þau töldu það slæmt að hafa ekki 

aðgengi að heilbrigðisstarfsfólki. Foreldrar töldu það mikla áskorun að ræða sjúkdóm við 

börn sín. 

Til að geta mætt fræðsluþörfum barna og svarað spurningum þeirra varðandi krabbamein og 

krabbameinsmeðferðir þarf að hafa þekkingu og skilning á eftirfarandi þáttum; 

• Hvað er krabbamein og hverjar eru meðferðir við því? 

• Hvað gerist í lífi einstaklings og fjölskyldu þegar þau þurfa að takast á við alvarlega 

sjúkdómsgreiningu?  

• Hvaða breytingar geta orðið á foreldrahlutverkinu?  

• Hver er skilningur barna á krabbameini miðað við aldur og hver eru hugsanleg 

viðbrögð þeirra?  

• Hvað þurfa börn að vita og hvernig er best að svara spurningum þeirra? 

• Hvaða áhrifaþættir hafa áhrif á aðlögun barna að krabbameini foreldris?  

• Hvernig geta fagaðilar stutt börn og fjölskyldu?  

Í þessari fræðilegu heimildarritgerð eru þessar spurningar kannaðar með þeim tilgangi að 

auðvelda fólki að ræða við börn um krabbamein. Í kafla 8 eru sýnd dæmi um samtöl við 

fjölskyldu og fjölskyldumeðlimi þar sem faðir er nýlega greindur með krabbamein. Höfundur 

tengir efni og eigin reynslu í ,,samtalslíkan“ sem getur gagnast fagaðila sem uppbyggingu á 

samtali við fjölskyldu þar sem foreldri er með krabbameinsgreiningu. Samtalslíkan er í 

viðauka I. Í viðauka II er fjölskyldutré fjölskyldunnar sem dæmi er tekið um. 

Afrakstur verkefnis er drög að fræðsluefni fyrir börn. Í barnabókinni ,,Krabbameinið hennar 

mömmu“ segir Edda, 7 ára stelpa, frá líðan sinni og fjölskyldu þegar móðir hennar greinist 

með krabbamein. Bókin er ætluð börnum 4-11 ára. Hugtakalisti fyrir börn fylgir barnabók um 

algeng hugtök tengt krabbameini og krabbameinsmeðferð. Barnabókin fylgir ritgerðinni í sér 

hefti. Formáli barnabókar og hugtakalisti fyrir börn eru í ritgerð sem viðauki III og IV. 
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2 Krabbamein og sjúkdómsferlið 

2.1 Hvað er krabbamein? 

Krabbamein er óeðlilegur frumuvöxtur sem á upptök sín í líkamsvef. Krabbamein geta átt 

upptök sín hvar sem er í líkamanum ef frumur missa möguleikann að vaxa eðlilega. Frumur 

eru grundvallar uppistaða líkamsgerðar. Frumur eru í snertingu við hver aðra og hafa 

stöðuga samvinnu. Hver frumutegund er ólík annarri og gegnir ákveðnu hlutverki í stærra 

samhengi. Líffæri inniheldur margar milljónir af frumum og hver fruma á sinn líftíma sem 

getur varað frá nokkrum mínútum í einhver ár. Þegar frumur eldast geta þær misst virkni 

sína að hluta. Flestar frumutegundir hafa þann hæfileika að skipta sér og fjölga sér. 

Líkamsvefur losar sig við þær frumur sem eru komnar á aldur, skapar nýjar og þannig 

viðheldur líkaminn starfsemi sinni. Einstaka sinnum virða frumur ekki líftíma sinn og halda 

áfram að lifa og fjölga sér. Óeðlilegur vöxtur þessara fruma tekur upp næringu og hefur 

hamlandi áhrif á aðrar frumur nálægt sér eða í sama líffæri og frumumassi myndast. Þessi 

frumumassi kallast æxli og getur orðið að krabbameini. Ástæða þess að frumur virða ekki 

líftíma sinn eða fara að vaxa og skipta sér óeðlilega og stjórnlaust er að eitthvað fer úrskeiðis 

hjá DNA erfðaefni líkamans. DNA er greipt í pakka af genum, erfðaefnum sem innihalda 

litninga. Hver fruma inniheldur þúsundir gena. Þegar frumur skipta sér og fjölga sér sjá 

litningar og DNA um að taka afrit af frumunni til að gera nákvæmlega eins frumu aftur með 

sömu virkni og uppbyggingu. Afritið og það ferli getur orðið ófullkomið og afleiðingin er villa í 

DNA. Til að koma í veg fyrir villu í frumuafritun hefur líkaminn leiðréttingarvirkni sem 

skannar gena upplýsingar fyrir villum. Frumur hafa líka viðhaldsvirkni til að laga þessa villur. 

Þrátt fyrir þetta geta orðið stökkbreytingar í erfðaefnum frumunnar og krabbameinsfrumur 

ná að vaxa. Krabbameinsfrumur vaxa yfirleitt hraðar en eðlilegar frumur. Flest krabbamein 

þurfa að ná ákveðinni stærð til að uppgötvast nema krabbamein í blóði og í beinmerg en þau 

eru yfirleitt ekki í frumumassa og uppgötvast í blóðprufu eða beinmergsástungu (Sekeres, 

2004).  

Umhverfis- og erfðaþættir geta haft áhrif á þróun krabbameins og einnig lífstílsþættir 

(reykingar, áfengi, mataræði, hreyfingarleysi), geislavirkni, sérstök lyf, eiturefni og sýkingar 

(Sekeres, 2004). Krabbameinsfrumur geta dreift sér til aðliggjandi líffæra eða með æða- og 

sogæðakerfi líkamans til fjarlægra líffæra. Krabbamein, sem er komið á fleiri staði líkamans 
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frá upprunalega krabbameininu, kallast meinvarp. Þar sem krabbamein eru mörg og mjög 

ólík að uppruna, stærð og þróun er oft erfitt að sjúkdómsgreina krabbamein. Það eru engin 

augljós sjúkdómseinkenni eins og með marga aðra sjúkdóma t.d. hjartasjúkdóma. 

Krabbamein eru greind m.a. með skurðaðgerð, vefjasýni, sneiðmynd, segulómun, 

beinaskanna, ómun, röntgen, blóðprufu og/eða beinbergsástungu (Tobias og Eaton, 2001). 

2.2 Krabbameinsmeðferðir 

Krabbameinsmeðferðir eru oft áætlaðar eftir stigunarkerfi æxlis (e. TNM staging system) og 

einkenni sjúkdóms. Stigun æxlis innifelur, stærð uppruna æxlis, fjölda og staðsetningu sýktra 

eitla og útbreiðslu meinvarpa. Þessir þættir eru notaðir til að flokka krabbamein, yfirleitt í 

stig I-IV þar sem efsta stig gefur til kynna meiri útbreiðslu sjúkdóms. Sumar tegundir 

krabbameina eru stiguð á annan hátt. Stigun sjúkdóms hjálpar til við ákvörðunartöku um 

krabbameinsmeðferð og getur gefið vísbendingar um batahorfur. Samt sem áður geta 

batahorfur og meðferð verið mjög breytingum háð innan sömu stigunar þar sem hver 

einstaklingur er ólíkur öðrum og því er nauðsynlegt að huga að mörgum þáttum þegar 

ákvörðun um meðferð er tekin. Þegar um útbreiddan sjúkdóm er að ræða þarf að huga að 

hvort meðferð geti haft breytingu í för með sér til batnaðar og haldið sjúkdómi niðri eða 

komið í veg fyrir einkenni eins og verki. Ákvörðun um meðferð getur líka farið eftir aldri 

sjúklings, óskum hans, heilsufari og möguleik á að þola meðferðir þar sem flestar meðferðir 

geta haft verulegar aukaverkanir (Kim, 2004).  

Algengustu krabbameinsmeðferðir eru skurðaðgerð, geislameðferð og lyfjameðferð. Oft þarf 

að notast við fleiri en eina meðferð í sjúkdómsferlinu og stundum samhliða hver annarri. 

Skurðaðgerð er oft fyrsta krabbameinsmeðferðin og felur í sér töku á vefjasýni og/eða að 

fjarlæga æxli að hluta eða alveg. Skurðagerð er oft ekki kostur ef um útbreiðslu krabbameins 

er að ræða (Ho, 2004).  

Krabbameinslyfjameðferðir eru margskonar og ný og betri lyf eru sífellt að koma á 

markaðinn. Virkni þeirra er margvísleg en tilgangurinn er að koma í veg fyrir fjölgun 

krabbameinsfruma eða draga úr vexti þeirra með því grípa inn í ferli þeirra. Mörg lyf koma í 

veg fyrir eftirritun DNA - annað hvort með því að eyðileggja DNA beint eða hafa áhrif á 

próteinuppbyggingu DNA. Önnur lyf koma í veg fyrir vöxt krabbameinsfruma með því að 

hamla litningaflutning til næstu frumukynslóðar. Krabbameinslyf eru gefin í æð eða í 
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töfluformi. Það er misjafnt hvað líður langur tími á milli lyfjameðferðar og það er 

einstaklingsbundið hversu margar lyfjagjafirnar eru. Það getur farið eftir því hversu 

árangursrík lyfin reynast og hvernig þolið er gagnvart þeim. Krabbameinslyf hafa ekki 

eingöngu áhrif á krabbameinsfrumur. Lyfin brjóta líka niður heilbrigðar frumur. Frumur sem 

skipta sér ört eins og í hárserk, slímhúð í meltingarvegi, beinmerg og blóði verða frekar fyrir 

skemmdum. Krabbameinslyf hafa því oft aukaverkanir tengdar þessum stöðum. Helstu 

aukaverkanir krabbameinslyfja eru þróttleysi eða þreyta, hármissir, lystarleysi, þyngdartap 

eða þyngdaraukning, ógleði, uppköst, hægðatregða, niðurgangur, verkir, fækkun hvítra 

blóðkorna, fækkun rauðra blóðkorna, fækkun á blóðflögum og ófrjósemi (Ho, 2004; Tobias 

og Eaton, 2001). Nýrri krabbameinslyf nýta meðal annars hluta af ónæmiskerfi líkamans til 

að berjast við sjúkdóminn eða hamla vexti nýrra æða í kringum æxlisvöxt sem er háður 

blóðflæði til að nærast og lifa af. Þessi lyf hafa síður áhrif á heilbrigðar frumur og valda því 

færri aukaverkunum (Rose og Hara, 2011). Krabbameinslyfjameðferðir og lyf sem gefin eru 

samhliða, eins og sterar, geta haft áhrif á skap, hugarástand og hegðun. Breytingar geta 

orðið á andlegri líðan og orsakað kvíða, svefnleysi og jafnvel þunglyndi (Mischoulon, 2004). 

Geislameðferð getur verið veitt að innan- og utanverðu líkamans. Það eru til nokkrar gerðir 

af geislum til að nota í sjúkdómsmeðferð og eru röntgengeislar algengastir. Tilgangurinn er 

að drepa krabbameinsfrumur og/eða skemma DNA uppbyggingu þeirra til að koma í veg fyrir 

að þær geti skipt sér og stækkað. Geislum er beint mjög nákvæmlega á það svæði líkamans 

sem veikur er og þeim getur verið beint á nokkra vegu í einu. Þrátt fyrir það geta heilbrigðar 

frumur líka orðið fyrir áhrifum geislanna og valdið bólgum í vef kringum geislasvæði og 

öðrum aukaverkunum eftir því hvaða svæði líkamans á í hlut. Ólíkt krabbameinsfrumum, 

hafa heilbrigðar frumur möguleika á að lagfæra skemmdir sem þær verða fyrir. Til að draga 

úr aukaverkunum geisla eru þeir gefnir í ákveðnu magni eða styrkleika. Hvert geislaskipti 

tekur örfáar mínútur og er oft gefið daglega, fimm daga vikunnar og jafnvel í nokkrar vikur. 

Meðferðin fer eftir sjúkdómsgreiningu, stærð æxlis og staðsetningu. Aukaverkanir fara eftir 

því á hvað svæði líkamans er verið að geisla en algengar eru þreyta, verkir, bruni eða roði og 

pirringur á húðsvæði (Chon, 2004; Tobias og Eaton, 2001). 

2.3 Bati eða sjúkdómshlé 

Það er misjafnt eftir tegundum krabbameins hvenær hægt er að tala um lækningu sjúkdóms 

en ef slíkt er um að ræða þá gerist það innan ákveðins tímaramma. Ef fólk hefur verið laust 
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við sjúkdóm í fimm ár eru taldar minni líkur að sjúkdómurinn eigi eftir að dreifa sér til 

annarra líffæra en það er ekki öruggt. Það er talað um heildareftirlifun sjúkdóms (e. overall 

survival) og sjúkdómsfrí eftirlifun (e. disease free survival). Heildareftirlifun eru allir þeir sem 

eru á lífi eftir ákveðinn tíma frá sjúkdómsgreiningu. Sjúkdómsfrí eftirlifun er hinsvegar 

eingöngu þeir sem eru lausir við sjúkdóm eftir einhvern ákveðinn tíma frá sjúkdómsgreiningu 

og þetta eru einstaklingar sem hafa frekari möguleika á að læknast af sjúkdómnum (Liu, 

2004). 

Sjúkdómshlé (e. remission) er það kallað þegar sjúkdómurinn hefur minnkað verulega eða 

horfið alveg. Sjúkdómshlé getur verið um tíma eða það getur verið varanlegt ástand. 

Hugtakið sjúkdómshlé hefur tvær undirstöður. Í fyrsta lagi breytingin sem á sér stað hjá 

einstaklingi með krabbamein við sjúkdómshlé og í öðru lagi hversu lengi sjúkdómshléið varir. 

Það er ólíklegt að ólæknandi krabbamein hverfi þrátt fyrir árangursríkar meðferðir. 

Einstaklingar með ólæknandi sjúkdóm geta verið í sjúkdómshléi í óratíma. Ólæknandi 

krabbamein þarf ekki að þýða skjótan dauðdaga eða hraðan vöxt krabbameins. Í mörgum 

tilfellum er fólk sem er með ólæknandi krabbamein með langvinnan (e. chronic) sjúkdóm 

sem getur verið haldið í skefjum í marga mánuði, ár og einstaka sinum í áraraðir (Liu, 2004). 

2.4 Líknarmeðferð  

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin, WHO (2002), skilgreinir líknandi meðferð sem þverfaglega 

nálgun til að bæta lífsgæði (e. quality of life) sjúklinga sem eru með lífshættulega sjúkdóma 

og fjölskyldna þeirra. Líknandi meðferð felst í að fyrirbyggja og draga úr erfiðum einkennum 

af líkamlegum, andlegum, sálfélagslegum eða trúarlegum toga. Líknandi meðferð getur átt 

við snemma á sjúkdómsferlinu samhliða læknandi meðferð.  

Líknandi meðferð staðfestir lífið og lítur á dauðann sem eðlilegt ferli þar sem ásetningur 

meðferðarinnar er hvorki að flýta fyrir dauða né að stytta lífið. Hún samþættir líkamlega, 

andlega og trúarlega umönnun sjúklingsins og styður þar með sjúklinginn til þess að lifa eins 

innihaldsríku lífi og hægt er fram að andláti. Bætt lífsgæði geta haft jákvæð áhrif á framvindu 

sjúkdóms. Áherslan er stuðningur við sjúkling og fjölskyldu til að takast á við ólíkar þarfir á 

meðan á sjúkdómsferli stendur og sorgarúrvinnslu við syrgjendur eftir andlát. Líknandi 

meðferð er viðeigandi snemma í sjúkdómsferlinu þar sem hún er samhliða öðrum 

meðferðum sem ætlað er að lengja líf eins og lyfjameðferð eða geislameðferð (WHO, 2002). 
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2.5 Lífslokameðferð 

Lífslokameðferð (e. end of life care) er aðgreind frá líknandi meðferð og er notuð síðustu 

daga eða vikur lífs. Líknarteymi Landspítala skilgreinir lífslokameðferð sem lokastig 

líknarmeðferðar og á við þegar sjúklingur er deyjandi. Áhersla meðferðar beinist eingöngu að 

því að draga úr einkennum og þjáningu. Markmiðið er að sjúklingur geti dáið með reisn. Þá er 

ekki beitt endurlífgun eða gjörgæsluvistun eða öðrum íþyngjandi inngripum (Landspítali, 

2009). 

2.6 Sorg við heilsumissi 

Að greinast með krabbamein er yfirleitt áfall og vantrú fylgir gjarnan. Fólk á í erfiðleikum 

með að trúa krabbameinsgreiningunni. Fyrstu tilfinningarnar, þegar fólk greinist með 

krabbamein, eru varnahættir huga og líkama til að fá tíma til að skilja og aðlagast þessum 

upplýsingum. Fólk heyrir ekki upplýsingar, hugurinn lokast og einbeitingin fer. Stundum sýnir 

einstaklingur engar tilfinningar og bregður við eins og það sé frosið. Sjúkdómsgreiningu er 

erfitt að samþykkja strax og það tekur oft tíma að átta sig á þessum nýja raunveruleika. Það 

auðveldar fólki að halda áfram að gera sín hefðbundnu verk og nauðsynlegt fyrir hugann að 

komast frá raunveruleikanum (Phillips og Goldstein, 1998). Hjörleifsdóttir, Hallberg, 

Gunnarsdóttir og Bolmsjö (2008) sýna í íslenskri rannsókn að fólk bregst mjög sterkt við 

greiningu krabbameins og gefur til kynna tilfinningarleg viðbrögð sem koma fram í miklum 

kvíða, ótta og áhyggjum.  

Shontz kom með kenningar um viðbrögð við fregnum um alvarleg veikindi. Shontz segir 

fyrstu viðbrögð vera áfall sem einkennist af að fólk er agndofa og áttavillt. Hegðunin er 

vélræn og áhugaleysi kemur fram gagnvart aðstæðunum. Áfallið getur varið í nokkra daga og 

jafnvel vikur. Fólk upplifir sig ekki vera á staðnum og það sé verið að tala um einhvern annan. 

Þegar áfallið fer að líða hjá, koma fram togstreitu viðbrögð sem eru einkennandi fyrir óstjórn 

á hugsun, upplifun á missi, sorg, hjálparleysi og örvæntingu. Á meðan þetta stig varir upplifir 

fólk sig yfirkomið af raunveruleikanum og virðist ekki vera hæft til að taka raunhæfar 

ákvarðanir. Sársaukinn sem því fylgir að átta sig á raunveruleikanum veldur því að fólk fer á 

þriðja stig í viðbrögðum við sjúkdómsgreiningu sem er að hörfa. Fólk á þessu stigi afneitar því 

sem hefur gerst en það er erfitt að viðhalda þessu stigi lengi þar sem sjúkdómurinn minnir á 

sig og meðferðir eru óumflýjanlegar. Fólk er almennt mjög framtakslaust þar til það 

viðurkennir raunveruleikann að fullu (Sarafino, 1994). 
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Krabbamein getur ógnað sjálfsáliti. Krabbamein og meðferðir breyta líðan fólks. Það þekkir 

sig ekki fyrir sömu persónuna, það upplifir vanmátt og að hafa misst sjálfstæði. Fólk upplifir 

sig háð heilbrigðisstarfsfólki og fjölskyldu og jafnvel sér fram á að það ástand muni vara út 

lífið. Fólk syrgir það sem einu sinni var. Það syrgir útlit sitt, sem oft breytist óhjákvæmilega, 

hármissi, missi á líkamsparti eins og brjósti, upplifir breytingar á húð eins og ör, þyngdartap 

eða þyngdaraukningu. Sektarkennd er oft áberandi, sektarkennd yfir að hafa ekki hugsað 

nógu vel um sig, ekki hreyft sig nóg, borðað rétt fæði, sektarkennd yfir reykingum og fleira. 

Erfiðar hugsanir og tilfinningar leita á fólk eins og reiði, kvíði og eða hræðsla við dauðann, 

ótti við sársauka, ótti við einangrun, kvíði fyrir meðferðinni og aukaverkunum. Fólk upplifir 

að hafa misst eitthvað dýrmætt (Phillips og Goldstein, 1998). Fólk syrgir sjálft sig sem 

heilbrigða persónu og syrgir öryggið sem það einu sinni hafði. Ef litið er á krabbamein sem 

höft á hamingju og gleði er upplifunin vonleysi og bjargarleysi. Fólk á í erfiðleikum með að 

vera jákvætt og sérstaklega ef ekki er vitað um batahorfur (Heney o.fl., 2001). Missirinn 

getur verið varanlegur en líka tímabundinn. Sorgin þarf ekki að vera eingöngu neikvæð 

upplifun, hún er oft nauðsynlegt ferli til að aðlagast breytingum. Sorg er ekki hægt að koma í 

veg fyrir og þarf viðurkenningu til að fara í sitt ferli. Að lifa með langvinnan, alvarlegan 

sjúkdóm getur innifalið margar tilfinningar. En það er hægt að læra að lifa með þeim 

tilfinningum (Phillips og Goldstein, 1998). Það er algengt að áfall við sjúkdómsgreiningu geti 

kallað fram fyrri áföll sem einstaklingurinn varð fyrir sem barn (Altschuler og Dale, 1999).  

Þegar vanlíðan er mikil getur hún þróast í þunglyndi. Þunglyndi getur haft veruleg áhrif á 

samskipti innan og utan fjölskyldunnar. Þunglyndi er mjög alvarlegt ástand og getur líka háð 

maka og fjölskyldu (Phillips og Goldstein, 1998). Þunglyndi er mjög algengur sjúkdómur í 

kjölfar krabbameinsgreiningar og einn af fjórum sem greinast með krabbamein fá þunglyndi 

sem takmarkar virknigetu og minnkar meðferðarheldni (Heney, o.fl., 2001). Að missa vitræna 

getu er tákn um missi á sjálfstæði (Rolland, 1994). Rannsókn Halldórsdóttir og Hamrin (1996) 

sýnir að fólk sem er ná sér eftir krabbameinssjúkdóm eða er í sjúkdómshlé upplifir óöryggi, 

viðkvæmni, einangrun, vanlíðan og hefur endurskilgreint líf sitt. 
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3 Krabbamein og fjölskyldan 

Betri árangur krabbameinsmeðferða og betri lífshorfur hafa leitt til þess að margir 

krabbameinssjúklingar lifa lengur enn áður fyrr. Þetta veldur því að sjúkdómurinn er oft 

langvinnandi og varir jafnvel í mörg ár. Lífsgæði hafa í kjölfarið verið í brennidepli og 

fjölskyldan gegnir mikilvægu hlutverki í lífsgæðum sjúklingsins (Veach, Nicholas og Barton, 

2002). Sarafino (1994) skilgreinir lífsgæði hversu mikið fólk telur ágæti lífs síns vera. Fólk 

metur yfirleitt gæði lífs síns í tengslum við hversu fullnægjandi það er eða áformað og 

persónulega stjórnað. Það inniheldur persónuleg samskipti, vitsmunalegan þroska og 

veraldlegar framfarir. Veach o.fl. (2002) segja að þrátt fyrir að mikilvægi fjölskyldunnar sé 

viðurkennt þá vilji velferð hennar gleymast og aðal áherslan er lögð á sjúklinginn. Tækifærið 

til að leggja áherslu á fjölskylduna í sjúkdóms- eða bataferlinu fer forgörðum. Það er ljóst að 

sálfræðilegir þættir hafa oft meira mikilvægi fyrir líðan fjölskyldu en veikindin sjálf. 

Fjölskyldukerfið er mikilvægasta og nánasta félagskerfi sjúklingsins. Í flestum tilvikum er 

heimilið það umhverfi sem sjúklingurinn ætlar sér að ná bata og heilun frá krabbameini. 

Fjölskyldan hefur áhrif á marga þætti krabbameinsreynslu eins og ákvörðun um 

læknismeðferð og almennt bataferli. Þar sem krabbamein veldur fjölskyldu miklu álagi og 

streitu þarf hún að vera hvað virkust á mjög viðkvæmum tímapunkti. Fjölskyldan er krafin 

um að taka þátt í erfiðum ákvörðunum, sjá um fjármagn, hjálpa til með meðferð og næringu 

heima fyrir, sjá um andlegan stuðning og vekja von fyrir framtíðinni. 

En hvað er fjölskylda og hverjir tilheyra henni? Siverman (2000) skilgreinir fjölskylduna sem 

eitthvað meira heldur en hóp af einstaklingum sem búa saman. Fjölskyldan er félagslegt 

kerfi, samsett af fólki sem á sameiginlega sögu og framtíð. Fólk sem tengist á margvíslegan 

hátt með blóðtengslum, hjónabandi og sameiginlegum hagsmunum. Fjölskyldumeðlimir 

deila með sér siðgæði, trú, lögum eða félagslegum réttindum og ábyrgð. Fjölskyldan rammar 

inn hvernig einstaklingar hennar leggja merkingu í hlutina, skilgreinir hvern og einn innan 

hennar og eins fyrir utan hana, í því samfélagi sem hún lifir í. Fjölskyldan kennir barni að 

mynda tengsl, eiga í samskiptum við aðra og þróa sjálfsmynd sína. Sigrún Júlíusdóttir (2001) 

talar um ólíkar fjölskyldugerðir. Kjarnafjölskylda hefur verið skilgreind sem hjón með eitt eða 

fleiri börn, barnlaus pör, einforeldrisfjölskylda, ættleiðingarfjölskylda, stjúpfjölskylda, 

samkynjafjölskylda, systkinafjölskylda og sambýlis- eða félagafjölskylda.  
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3.1 Fjölskyldan sem kerfi 

Kerfiskenningar (e. system theory) eru grundavallarkenningar sem liggja að baki 

hugmyndafræðilegum grunni fjölskyldumeðferðarfræða. Fyrir og eftir seinni heimstyrjöldina 

þróuðust kerfiskenningar sem breyttu miklu í viðhorfi gagnvart fjölskyldunni, tilgangi og eðli 

hennar hvað varðar samskipti innan hennar og utan. Áherslan var á líðan einstaklings í návist 

hins. Von Bertalanffy (1901-1972) átti stóran þátt í þróun kerfiskenningar. Hann kom með 

kerfisnálgun (e. general system theory) þar sem hann lagði út frá því að fjölskyldan væri eins 

og vél. Ef einn meðlimur bilar þá bilar allt sem er vélræn samlíking. Kenningin var um 

samskiptakerfi innan fjölskyldunnar sem gengi fyrir eigin krafti með áhrifum að utan og innan 

fjölskyldunnar. Fjölskyldan væri opið kerfi og hluti eða undirkerfi (e. subsystem) af stærri 

heild, stærra kerfi sem myndar gagnvirka heild. Þetta var heildarnálgun þar sem hver 

einstakur hlutur var ekki kerfið sjálft en saman fór kerfið að virka. Samhengisnálgun er að 

skilja hlutina í sínu samhengi. Bertalanffy taldi að heildin væri meiri en summan af hlutunum. 

Bertalanffy talaði um að kerfið leitaði eftir jafnvægi (e. equifinality) og stöðugleika hvort sem 

það var jákvætt eða neikvætt (Hårtveit og Jensen, 2008). Jackson kom með hugtakið 

fjölskyldujafnvægisleit (e. family homeostasis) sem er sá kraftur eða það afl sem þarf til að 

færa samskipti eða hegðun í sama farið til að viðhalda jafnvæginu hjá fjölskyldunni. 

Jafnvægisleit er mikið notuð innan kerfiskenninga. Þetta er þörfin að viðhalda óbreyttu 

ástandi. Þörfin fyrir endurtekningar, að hafa allt eins, viðheldur öryggi. Allir vita á hverju þeir 

eiga von (Nichols og Schwartz, 2008). Kerfið, fjölskyldan leitar eftir stöðugleika en er líka í 

stöðugri þróun og tekst á við sífelldar breytingar. Breytingarnar raska stöðugleikanum og 

kerfið eða fjölskyldan, leitast við að koma á jafnvægi aftur. Þetta ferli innan fjölskyldunnar, 

breytingar annars vegar og stöðugleiki eða jafnvægi hins vegar, er hringlaga. Svörun, 

viðbrögð (e. feedback) eins fjölskyldumeðlims er bein afleiðing af hegðun einhvers annars 

fjölskyldumeðlims. Fjölskyldan sem kerfi á stöðugt í samskiptum og myndar órofinn hring af 

samskiptum sín á milli. Hringlaga nálgun gerir það að verkum að ekki er hægt að kenna 

sérstakri hegðun eða gjörð um ákveðna atburðarrás. Samskiptin þróast með tímanum og því 

verður hringurinn eins og spírall sem aldrei endar (Rivett og Street, 2009).  

Kerfiskenningar varpa ljósi á; tengsl (e. attachment), sambönd (e. relationship), samskipti (e. 

interaction), mynstur, (e. pattern), sameiginlegar- eða heildarbreytingar (e. collective 

change) og fjölskyldureglur (e. family rules). Reglur, bæði sagðar og ósagðar, skilgreina 
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samskipti, hefðir og mynstur innan fjölskyldunnar. Þegar tengsla- og samskiptareglur eru 

strangar og takmarkaðar, dregur það úr aðlögunarhæfni fjölskyldunnar við breytingum. 

Fjölskyldan gengur út frá ákveðnu mynstri, hlutverki (e. roles), hegðun og reglum innan 

fjölskyldunnar hvernig er brugðist við hjá hverjum og einum. Ákveðið mynstur skapast milli 

einstaklinga eftir því hvernig viðbrögð þróast við samskiptum einstaklinganna. Mynstur 

samskipta þróast og breytast með tímanum en alltaf með því markmiði að varðveita 

fjölskyldukerfið (Rivett og Street, 2009). Reglur fjölskyldunnar viðhalda og mynda jafnvægi 

milli fjölskyldumeðlima og takmarka hegðun þeirra. Samskiptareglur gefa til kynna ákveðnar 

væntingar gagnvart fjölskylduhlutverkum, fjölskylduvirkni (e. family functioning) og 

afleiðingum sem halda vernd yfir fjölskyldulífi (Rolland, 1994). Fjölskyldureglur geta skýrt 

hegðun einstaklinga undir ákveðnum kringumstæðum (Rivett og Street, 2009).  

Fjölskylda verður líka fyrir áhrifum af þeirri merkingu sem hún leggur í samskiptin og hvaða 

þýðingu samskiptin hafa. Merking er kjarninn í þróun samskipta, almenn hugmynd um 

hvernig hlutverk og fjölskyldutengsl virka og hvernig fjölskyldan tengist umhverfinu almennt. 

Fjölskyldan notar merkingu til að greina upplýsingar sem fylgja félagslegum samskiptum. 

Þegar einstaklingar samnýta merkingu eru þeir sammála. Þegar fjölskyldumeðlimir hafa 

mismunandi merkingu en geta viðurkennt og skynjað merkingu annarra fjölskyldumeðlima, 

þá getur fólk samið. Ef ekki er viðurkennt eða skilið hvernig aðrir skilja hlutina, er hætta á 

árekstrum (Rivett og Street, 2009). 

Fjölskyldukerfiskenningar líta á að hver einstaklingur í fjölskyldunni leggi sitt af mörkum til að 

fjölskyldan virki sem heild. Vel virkar fjölskyldur eiga auðvelt með að takast á við margvísleg 

samskipti og breytingar tengdar þeim. Fjölskyldur sem eru síður færar um að aðlagast 

breytingum eiga erfiðara uppdráttar. Þegar tíminn líður þarf fjölskyldan að fást við 

fyrirsjáanlega þróun eins og fæðingu barna, þroska þeirra á mismunandi lífsskeiðum, veikindi 

og fötlun. Fjölskyldur þurfa að fást við ýmis viðfangsefni sem tengjast þroska. Með breytingu 

er ekki átt við smá aðlaganir í daglegu lífi heldur er átt við tímaskeið þar sem fjölskyldan tekst 

á við breyttar aðstæður. Yfirþyrmandi álag getur fylgt breytingum sem fylgja eðlilegu 

þroskaferli (Rivett og Street, 2009). Carter og McGoldrick (2005) kalla það fjölskyldu lífsskeið 

(e. family life cycle) þegar fjölskyldan færist frá einu stöðugu lífsskeiði í annað í kjölfar 

breytingaferlis. Út frá sjónarhóli fjölskyldu lífsskeiða eru skerðingar og sjúkdómseinkenni 

skoðuð út frá kerfissamhengi og í þeim tengslum sem samfélagið telur vera venjulega, 

eðlilega virkni hverju sinni.  
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3.2 Áhrif krabbameins á fjölskyldur  

Nokkrir grunnþættir einkenna flestar fjölskyldur hvað varðar viðbrögð við krabbameini. Þær 

geta upplifað hjálparleysi, öryggisleysi og tilvistarkreppu. Fjölskyldur upplifa sig ekki lengur 

hafa stjórn á tilveru sinni. Lífshættulegur sjúkdómur ógnar tilverunni og minnir óneitanlega á 

dauðleika manneskjunnar. Hann vísar í dauðleikann jafnvel þó um góðar batahorfur sé að 

ræða. Viðbrögð hjá sjúklingi og fjölskyldu geta því oft verið kvíði, þunglyndi og viðkvæmni 

(Serman og Simonton, 1999). Íslensk rannsókn Friðriksdóttir, Sævarsdóttir, Hálfdánardóttir, 

Jónsdóttir, Magnúsdóttir, Ólafsdóttir o.fl. (2011) sýnir að kvíði og þunglyndi eru algeng 

einkenni hjá fjölskyldumeðlimum krabbameinssjúklinga. 

Rannsóknir sýna að það er erfitt fyrir fjölskyldur að horfa á ástvin sinn þjást og þær upplifa 

hjálparleysi. Erfiðar meðferðir sem aldrei taka enda og sá tími allur sem í það fer veldur miklu 

álagi á fjölskylduna. Það er minna vitað um áhrif krabbameinsgreiningar á fjölskyldumeðlimi 

eftir að meðferðum líkur. Fjölskyldan getur óttast endurupptöku sjúkdóms og upplifað reiði, 

óöryggi og kvíða fyrir því að krabbameinið taki sig upp aftur (Ryst, 2004). Það getur reynst 

fjölskyldu mikið álag að vera að undirbúa sig undir að missa ástvin sinn yfir langt tímabil. Lítið 

hefur verið rannsakað hvernig stöðug ógn við að missa getur haft áhrif á þróun sjúkdóms hjá 

veika einstaklingnum og hvaða áhrif það hefur á fjölskylduna. Veiki einstaklingurinn óttast að 

deyja og missa fjölskyldu sína og ástvini. Fjölskyldan óttast að missa veika einstaklinginn. 

Sjúklingurinn óttast andlát sitt og vangetu. Ógnin um að missa er viðvarandi hjá allri 

fjölskylduheildinni. Setningin „við verðum aldrei söm“ er merki um missinn sem er verið að 

upplifa. Fjölskyldan upplifir aðskilnaðarkvíða, einmannaleika, afneitun, sorg, vonbrigði, reiði 

samviskubit, eftirsjá og örvinglun. Það getur verið um erfiðar tilfinningar að ræða gagnvart 

þeim veika, togstreita milli nándar og fjarlægðar og draumórar um að losna og flýja af hólmi 

óbærilegra aðstæðna. Þetta er sérstaklega áberandi þegar um langvinnan sjúkdóm er að 

ræða sem innifelur langvarandi ógn af missi. Fjölskyldan verður oft ofur nærgætin og ofur 

verndandi. Sjúklingur kemst ekki hjá því í sjúkdómsferlinu að kynnast öðrum sjúklingum og 

einnig að upplifa dauða þeirra. Það er sárt og vekur fólk til umhugsunar hvenær verði komið 

að því sjálfu. Margir sjúklingar og fjölskyldumeðlimir fara stundum að óska þess að þessu fari 

að ljúka þegar um er að ræða erfiðan og langvarandi sjúkdómsferil. Slíkar hugsanir geta 

valdið sektarkennd og vanlíðan sem enginn vill tjá sig um. Þessar flóknu tilfinningar geta haft 

valdamikil áhrif á líðan fjölskylduheildarinnar. Fjölskyldumeðlimir fara á milli erfiðra 
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tilfinninga og upplifunar þakklætis á að vera á lífi og á sama tíma fær hið hversdagslega oft 

meiri merkingu og vonin er oft sterk (Rolland, 1994). 

Þegar fjölskyldan er að ganga í gegnum lífslokameðferð sjúklings, er gæði tímans mikilvægari 

en magn. Það er flestum mikilvægt að geta verið í umhverfi sem leyfir tilfinningum og 

mismunandi þörfum að koma fram án þess að það valdi vonbrigðum og streitu (Rolland, 

1994). Fjölskyldur sætta sig við dauðaferlið á mismunandi hátt. Fyrir sumar fjölskyldur er það 

áskorun að rifja upp minningar, gera upp ágreining, koma mikilvægum upplýsingum á 

framfæri og merkingabærum hinstu kveðjum. Andleg gildi og trú geta verið mikilvæg. Því 

miður fyrir margar fjölskyldur er umræðan um dauðann erfið og oft bönnuð og fólk finnur 

ekki leið til að tala saman. Oft er það líka orðið of seint þegar sjúklingur er með skerta 

meðvitund. Stundum eru fjölskyldumeðlimir ekki sammála hvort það sé rétt að fresta erfiðari 

meðferð eða samþykkja yfirvofandi dauða sjúklings. Í flestum tilfellum er upplifun á sorg, 

sektarkennd, ótta og reiði algengar tilfinningar í lífslokameðferð (Serman og Simonton, 

1999). 

3.3 Aðlögunarferli fjölskyldunnar  

Að þrauka (e. cope) og aðlagast (e. adjust) eru hugtök sem mikið eru notuð í heimildum um 

áföll og streitu sem fólk verður fyrir á lífsleiðinni. Sarafino (1994) skilgreinir það að þrauka 

sem ferli þar sem fólk reynir að ráða við það misræmi sem það skynjar milli krafna og úrræða 

sem þau upplifa við streitufullar aðstæður. Ryst (2004) skilgreinir aðlögun (e. adjustment) 

sem aðferð, hugsun eða gjörð, meðvitaða til að minnka streituna sem bundin er við atburð 

eða aðstæður. Aðlögunarleiðir eru margar og misjafnlega hjálplegar. Reynslan sýnir að þeir 

sem leita sér upplýsinga, leysa vandamál og taka virkan þátt í ákvörðunum um 

læknismeðferð gengur betur að þrauka og aðlagast sjúkdóm og meðferð. Að forðast 

umræður um sjúkdóminn og neita þátttöku í meðferð virðist hinsvegar valda auknum 

erfiðleikum. Aðrir möguleikar eins og að viðurkenna raunveruleikann, setja vitræna merkingu 

við erfiðan atburð og tileinka sér skynsamlegar útskýringar eru aðferðir sem geta verið 

gagnlegar hjá mörgum fjölskyldum. Aðlögunarfærni (e. adjustment skill) og aðlögunarleiðir 

þróast með tímanum og viðbrögðin breytast. Í byrjun er fjölskyldan brothætt og upplifir 

byrði og beiskju (Ryst, 2004). Sálfræðileg aðlögun fjölskyldumeðlima vegna sjúkdóms gefur til 

kynna tilfinningalega þrautseigju (e. resilience) og þroska hjá fjölskyldumeðlimum (Weihs og 

Reiss, 2000). Beardslee, Watson Avery, Ayoub, Watts og Lester (2010) skilgreina þrautseigju 
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sem möguleikann á að þrauka erfiðleika og erfiðar aðstæður. Heney o.fl. (2001) telja 

mikilvægt að viðurkenna sorgina og þær erfiðu tilfinningar sem sjúkdómsgreining veldur. 

Þegar fólk reynir að afneita erfiðum tilfinningum, eins og hræðslu og sorg, missir það 

tækifærið að læra að takast á við þær. Mikil orka fer í að leyna erfiðum tilfinningum og það 

getur komið í veg fyrir að upplifa von, jákvæðni og hæfni til að ná stjórn á eigin lífi.  

Knafl og Gilliss (2002) sögðu að fjölskyldur nýttu sér fimm aðferðir og hæfileika til að 

aðlagast alvarlegum sjúkdómum og til að ná stjórn á aðstæðum. Þær voru tillitsemi, úthald, 

þroski, baráttuhugur og sjálfsbjörgun.  

3.3.1 Fjölskylduvirkni og aðlögun. 

Sherman og Simonton (1999) töldu möguleika fjölskyldunnar að takast á við erfiðleika 

tengda veikindum vera háða þáttum í virkni fjölskyldunnar. Þessir þættir eru opinská 

samskipti, sveigjanleiki í fjölskylduuppbyggingu, aðlögun að persónulegri merkingu á 

sjúkdómnum og viðbrögð við tilvistarhugrenningum eða dauðahugsunum. Rolland (1994) 

taldi líka aðlögunargetu fjölskyldunnar vera mjög háða virkni hennar. Virkni fjölskyldunnar í 

veikindum innifelur sveigjanleika, trygglyndi, úthald og þrautseigju en hennar er þörf þegar 

fjölskylda er að fást við hægt vaxandi illkynja sjúkdóm eins og útbreitt krabbamein sem ekki 

er hægt að bera saman við kröfur á hefðbundnu lífi. Rolland lagði fram fjóra grunnþætti sem 

hafa áhrif á fjölskylduvirkni þegar veikindi eru annars vegar sem geta skipt sköpum um 

hvernig aðlögun tekst til hjá fjölskyldu:  

1)  Fjölskylduuppbygging (e. family structure) eða skipulagsmynstur.  

2)  Samskiptaferli (e. communication process).  

3)  Kynslóðamynstur og fjölskyldu lífsskeið.  

4)  Fjölskyldulífsviðhorfa kerfi (e. family belief system). 

1) Uppbygging fjölskyldunnar segir til um hverjir tilheyra henni og hver er hennar                                                              

nánasti hópur fólks. Skipulagsmynstur fjölskyldunnar gefur til kynna hversu áhrifaríkt 

skipulag hennar er og möguleikar fjölskyldunnar að takast á við áskoranir í gegnum 

lífsskeiðin. Aðlögunarmöguleiki (e. adaptability), samheldni ( e. cohesion) og fjölskyldumörk 

(e. family boundaries) og reglur eru mikilvægir þættir í skipulagsmynstri fjölskyldunnar 

(Rolland, 1994). 
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Aðlögunarmöguleiki segir til um jafnvægið milli stöðugleika og sveigjanleika. Sveigjanleiki er 

nauðsynlegur til að aðlagast alvarlegum veikindum. Það verða breytingar á hlutverkum og 

fjölskyldumeðlimir þurfa sveigjanleika til að fara úr einu hlutverki í annað. Hlutverk innan 

fjölskyldunnar eru ólík eftir því hvort um barn eða foreldra er að ræða. Ábyrgðin og rétturinn 

um ákvörðunartöku er mismunandi. Fríska foreldrið tekur aukna ábyrgð eða yfirráð og veika 

foreldrið verður æ háðara maka sínum. Einnig getur orðið misræmi á hlutverkum þegar barn 

tekur ábyrgð á foreldri sínu (e. parentification) vegna veikinda þess. Það er sérstaklega 

algengt þegar um einstætt foreldri er að ræða eða þegar fjárhagur fjölskyldunnar er slæmur. 

Eldri börn taka oft yfir ábyrgð og hlutverk hins veika. Þetta er hluti af því að viðhalda 

stöðugleika fjölskyldunnar en getur orðið hamlandi ef börn taka meiri ábyrgð en aldur þeirra 

segir til um. Stífar fjölskyldur eiga í erfiðleikum með að taka breytingum. Virkni þeirra er lítil 

og þær eiga í erfiðleikum með að skipta um hlutverk eins og þegar veikindi verða. Heilbrigð 

aðlögun að veikindum og skerðingum inniheldur jafnvægi á aðstæðum og ástandi allra 

fjölskyldumeðlima (Rolland, 1994). 

Samheldni er fjölskyldum mikilvæg við þessar aðstæður. Skæðir sjúkdómar valda því að 

aukin krafa er um samstöðu fjölskyldunnar og að fjölskyldumeðlimir styðji hvern annan í 

gegnum erfiðan tíma. Fjölskyldan þarf að finna jafnvægi milli nándar og fjarlægðar og 

mismunandi þarfa einstaklinganna. Jafnvægið breytist eftir því sem fjölskyldan færist á milli 

lífsskeiða. Fjölskylda með lítil börn hefur meiri þörf á teymisvinnu og samheldni. Fjölskylda 

með unglinga hefur aftur á móti þörf á aðgreiningu og sjálfstæði. Tengslamynstur, sem er 

byggt á ósætti, á í erfiðleikum með að viðhalda samheldni. Mynstur þar sem slíkt viðgengst 

er áhættuþáttur fyrir möguleika fjölskyldunnar á að aðlagast og komast í gegnum erfiða 

reynslu. Vel virk fjölskylda er skilgreind þar sem skýr tilfinning fyrir fjölskyldumeðlimum er 

fyrir hendi með varanlegum tengslaböndum á milli fjölskyldumeðlima og við samfélagið. 

Þegar fjölskyldukerfið er lokað og einangrað er hættara á að fjölskyldan aðlagist ekki. 

Fjölskylda getur líka verið ofverndandi og takmarkað þroska einstaklings á sjálfstæði, að 

sinna eigin þörfum og lifa sjálfstæðu lífi. Verndandi þáttur er mikilvægur í bráða tilfellum en 

þegar kemur að aðlögun á varanlegum veikindum er mikilvægt að viðkomandi öðlist 

sjálfstæði eins og hægt er (Rolland, 1994).  

Krabbamein ógnar fjölskyldutengslum vegna ótta um aðskilnað og missi. Ógnunin getur bæði 

verið líkamleg og tilfinningaleg. Slíkar ógnanir geta alvarlega breytt stefnu og tengslaferli 
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fjölskyldunnar (e. family relational process). Lífsstefna (e. life course) fjölskyldunnar er 

mismunandi eftir því á hvað stigi læknismeðferðin er. Fjölskyldan þarf að færast á milli 

áherslunnar á lífið og áherslunnar á krabbameinið. Stefnan á lífið færist yfir stefnuna á 

krabbameinið. Þegar kröfurnar sem fylgja sjúkdómnum er meiri og stjórna lífi fjölskyldunnar 

er hætta á að aðlögun hennar verði erfiðari. Þegar sjúkdómurinn ágerist hefur hann 

yfirhöndina og líf fjölskyldumeðlima er stýrt af afleiðingum hans. Sálfræðileg aðlögun er háð 

því hvernig fjölskyldutengslaferli nær að samlagast ógninni við aðskilnað og missi sem fylgir 

krabbameini (Weihs og Reiss, 2000). Ógnun á missi getur bent á hversu brothætt lífið er, 

hvatt fjölskyldu til að takast á við óuppgerð vandamál og þróa með sér innileika og nánd 

(Rolland, 1994).  

Margar fjölskyldur einangrast þegar þær verða fyrir alvarlegum og langvarandi veikindum. Þá 

geta sambönd innan fjölskyldunnar breyst. Bowen kom með kenningu um 

þríhyrningasambönd (e. triangulation). Þríhyrningssambönd myndast þegar spenna myndast 

á milli tveggja einstaklinga í fjölskyldu og þriðji fjölskyldumeðlimurinn er dreginn inn í þá 

spennu (Rolland, 1994). Samkvæmt Rolland (1994) eru þríhyrningasambönd algeng tengsl 

innan fjölskyldu sem býr við langvarandi veikindi. Það getur t.d. verið foreldri sem myndar 

náið samband við barn sitt til að draga úr vanlíðan sinni gagnvart veikindum maka. Veika 

foreldrið viðheldur þessu mynstri með því að þegja og halda sig í fjarlægð.  

2) Samskiptaferli. Batson talaði um tvenns konar samskipti ,,gefa skýrslu“ (e. report) þar sem 

sagt er frá tilfinningum, atburðum, möguleikum og „fyrirskipun“ (e. command) sem gefur til 

kynna valdaröðun innan fjölskyldunnar. Samskipti geta verið án og með orðum, þögn og 

andlits- og líkamstjáningu. Fjölskylduheildin, eins og önnur samskipti, kemur jafnvægi á ferlið 

með því að skilgreina hlutverk umönnunaraðilanna í gegnum samþykki beggja aðila eða með 

fjölskyldureglu. Það þarf að vera möguleiki hjá fjölskyldunni að tala opinskátt við hvert 

annað. Að hlífa einhverjum við upplýsingum, eins og börnum, hinum veika, eða viðkvæmum 

einstaklingum, virðist ekki bæta líðan viðkomandi. Samskipti um viðkvæm málefni eru 

mörgum mjög erfið sérstaklega þegar sjúkdómurinn veldur verulegum missi eða er 

lífshættulegur (Rolland, 1994).  

3) Kynslóðamynstur segir til um hvernig fjölskyldan hefur aðlagast í gegnum kynslóðirnar 

(Rolland, 1994). Fjölskylda nýtir sér aðlögunarleiðir sem hafa gagnast áður og tileinkar sér 
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aðlögunarleiðir annarra fjölskyldumeðlima. Slíkar aðlögunarleiðir virðast oft erfast milli 

kynslóða (Ryst, 2004).  

Lífsskeiðið sem fjölskyldan er stödd hefur áhrif á verkefni og hlutverk sem hún er að takast á 

við. Það er erfiðara fyrir ungar fjölskyldur, sem eru að takast á við uppeldi ungra barna að 

veikjast, en fyrir fjölskyldur sem eru komnar á aldur og sætta sig því frekar við að þurfa að fá 

umönnun og aðstoð vegna veikinda (Ryst, 2004). Möguleikar fjölskyldunnar, á að aðlagast 

breyttum aðstæðum, mótast af jafnvæginu milli þarfa fjölskyldunnar á hverjum tíma og 

hæfileikum til að halda við fjölskylduhefðum og hlutverkum(Rolland, 1994). 

4) Fjölskyldulífsviðhorfa kerfi setur í samhengi fjölskyldulíf, auðveldar tengingu við fortíð, 

nútíð og framtíð. Af hagkvæmnisástæðum er lífsviðhorf vitrænn leiðarvísir sem vísar á 

ákvarðanir og gjörðir. Það fer eftir því hvaða skoðun er verið að fara eftir hverju sinni. 

Lífsviðhorf getur verið merkimiði gilda, menningar, trúar, heimssýnar eða 

fjölskyldufyrirmyndar. Þessar lífskoðanir móta það hvernig fjölskyldan skilgreinir atburði og 

hegðun í umhverfi sínu. Fjölskyldulífsviðhorf á stjórnun og yfirráðum hefur sterk áhrif á 

samband veikinda og heilbrigðiskerfis. Viðhorf á stjórnun hefur áhrif á heilbrigðishegðun í 

meðferð og sýnir meðferðarheldni eins og að fara eftir læknisráðum um meðferð. Viðhorf 

fjölskyldu gagnvart þátttöku í sjúkdómsferli getur valdið því að sjúklingur breytir hegðun 

sinni til að viðhalda heilbrigði eins og þegar sjúkdómshlé er á krabbameini. Þetta getur 

innifalið breytingar á hlutverkum, mataræði, samskiptum, hreyfingu og jafnvægi milli vinnu 

og skemmtunar. Þegar styttist í lífslok hjá fjölskyldumeðlimi er þátttöku breytt í áhrifaríkt 

ferli til að sættast við dauðann. Þeir sem hafa sveigjanleika í lífsviðhorfum eru líklegri að 

upplifa dauða með sátt. Fjölskyldur sem hafa sterk og stíf lífsviðhorf um ábyrgð og stjórn 

geta virkað vel í upphafi sjúkdóms en verða mjög viðkvæmar ef sjúkdómurinn ágerist. Þörf er 

á sveigjanleika í lífsviðhorfum sem koma áberandi fram þegar veikindi eru. Ný þroskaverkefni 

fyrir fjölskylduna getur þýtt að þörf sé á að lagfæra gömul lífssviðhorf eða innleiða ný 

(Rolland, 1994).  

Að finna merkingu við alla atburði sem fólk gengur í gegnum virðist vera ein af grunnþörfum 

manneskjunnar. Sumar fjölskyldur telja alvarleg veikindi vera refsingu á meðan aðrar telja 

veikindin vera áskorun. Fjölskyldur aðlagast betur þegar þær telja sig hafa lært eitthvað af 

sjúkdómsreynslu eða notið góðs af (Wright, Watson og Bell, 1996). Merkingin hefur bæði 
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áhrif á hegðun og samskipti einstaklinga. Þær fjölskyldur sem geta litið á sjúkdóm sem 

tækifæri til breytinga og jákvætt inngrip í líf sitt hafa nýtt tækifærið til að gera jákvæðar 

breytingar á lífi sínu sem hefur líka áhrif á lífsgæði fjölskyldunnar. Fjölskylda sem upplifir 

jákvæða merkingu út frá sjúkdómsreynslu upplifir minna álag og aukna vellíðan (Die-Trill, 

2000). Samkvæmt Knafl og Gilliss (2002) finna flestar fjölskyldur jákvæða merkingu við 

sjúkdómsreynslu og ná að stjórna veikindum í daglegu lífi og viðhalda fjölskyldulífi. Aðlögun á 

sér stað með tímanum þegar fjölskyldumeðlimir mynda sér merkingu með sjúkdómnum og 

þróa aðferðir við að stjórna honum til að koma í veg fyrir að sjúkdómurinn stjórni daglegu lífi 

fjölskyldunnar. Fjölskyldan aðlagast breyttu lífi og meðferðir verða hluti af daglegu lífi 

hennar. Kendrick og Koenig (2000) segja að fyrir mörgum fjölskyldum sem eru að glíma við 

erfið veikindi er trúrækni og Guðstrú hjálpleg til að aðlagast breytingum og leggja merkingu 

við erfiðar aðstæður. 

Þegar sjúklingur vinnur með sjálfan sig og sinnir þörfum sínum hefur það áhrif á aðlögun allra 

fjölskyldumeðlima. Það er hjálplegt að lesa sér til um sjúkdóminn, meðferð hans og þekkja 

vel til aukaverkana og einkenna. Þá er gagnlegt að minnast fyrri erfiðleika sem fólk hefur 

gengið í gegnum og nýta sér þær aðlögunarleiðir sem voru hjálplegar þá. Stuðningur vina og 

ættingja getur verið ómetanlegur. Hreyfing og hvíld skiptir máli og líka að gleðjast, hlægja og 

halda í persónuleg einkenni. Það er gott að taka einn dag í einu og lifa í deginum í dag (Rose 

og Hara, 2011). Árangur aðlögunar kvenna með brjóstakrabbamein virðist hafa úrslitaáhrif á 

hvernig fjölskyldan kemst í gegnum veikindin (Turner, 2004).  

3.4 Þegar foreldri greinist með krabbamein 

Takmarkaðar rannsóknir og klínískar athuganir hafa verið gerðar á reynslu af að vera veikt 

foreldri. Foreldrar hafa almennt fengið lítinn stuðning og undirbúning undir þau áhrif sem 

veikindin hafa á börn þeirra og hvernig það er að vera foreldri og sjúklingur á sama tíma 

(Altschuler og Dale, 1999). Armistead, Klein og Forehand, (1995), Lewis (2006) og Visser, 

Huizinga, Hoekstra, Van der Graaf og Hoekstra-Weebers, (2006) ræða í rannsóknum sínum 

um að foreldrar eigi í erfiðleikum með að sinna foreldrahlutverki sínu. Kröfur sjúkdóms eru 

miklar og því lítill tími og geta til að sinna barni. Patenaude (2000) bendir á að álagið sé á alla 

fjölskyldumeðlimi. Fríski makinn upplifir áhyggjur af veikindunum og fær líka nýtt eða aukið 

hlutverk varðandi umönnun , húsverk, uppeldi barna, og samskipti við heilbrigðisfólk. Fríska 

foreldrið getur verið yfir sig þreytt og ekki haft orku til að sjá um dagleg húsverk. Það þarf að 
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takast á við tilfinningar sem geta innifalið reiði og pirring. Börnin geta upplifað að þeirra 

hlutverk sé að hjálpa báðum foreldrum til að líða betur sem er ekki viðráðanlegt.  

Altschuler og Dale (1999) könnuðu hvernig alvarlega veikir foreldrar réðu við að vera foreldri 

og sjúklingur á sama tíma. Þeir komu að þeirri niðurstöðu að foreldrar efuðust oft um hæfni 

sína til að mæta þörfum barna sinna eða voru hræddir um að veikindi myndu hafa áhrif á 

fjölskylduaga og væntingar um árangur í skóla. Í þessari rannsókn kom í ljós að foreldrar vildu 

fela angist sína fyrir börnum sínum og upplifðu skömm þegar þeim mistókst það. Sumir 

foreldrar óttuðust að afleiðingar veikindanna gætu skemmt börnin þeirra. Þeir upplifðu 

erfiðleika að koma jafnvægi á nauðsyn þess að annast um börnin og sinna sjálfum sér.  

Foreldrarnir reyndu að halda ímynd sinni sem fullfært foreldri en alvarleg veikindi eins og 

krabbamein breyta óhjákvæmilega getunni til að gera sömu hluti með börnum sínum og 

áður. Verkir, líkamleg þreyta, einbeitingarleysi og kvíði takmarkar getuna að vera foreldri og 

margir upplifðu að hafa rænt dóttur sinni eða syni barnæsku þeirra. Mörgum foreldrum 

fannst þeir ekki hafa sinnt grunnþörfum barna sinna og upplifðu í staðinn að hafa veitt þeim 

óöryggi, sorg og sársauka. Sumir foreldrar fundu leiðir til að vera bæði foreldri og sjúklingur. 

Ef foreldrahlutverkið er mikilvægt sjúklingi og hann fær ekki stuðning og skilning hvað það 

varðar getur það haft veruleg áhrif á bataferlið. 

Rannsókn Altschuler og Dale (1999) var byggð á klínískri reynslu höfunda um veika foreldra 

sem fengu ráðgjöf út af erfiðleikum í hlutverki sínu sem foreldri. Höfundar telja það erfitt að 

meta hvort niðurstöður þessa hóps gildi almennt fyrir líðan veiks foreldris eða hvort þær eru 

takmarkaðar þeim hópi sjúklinga sem á í erfiðleikum með foreldrahlutverk sitt. Þrátt fyrir 

þessar takmarkanir er niðurstaðan sú, að það er foreldrum mikið álag að reyna, að sameina 

bæði sjúklinga- og foreldrahlutverk. Þegar foreldri er gefinn kostur á að ræða um barn sitt 

koma fram miklar áhyggjur af börnum. Það er algengt að þessar áhyggjur séu ekki ræddar 

eða viðurkenndar. 

3.5 Uppeldi við breyttar aðstæður 

Hver fjölskylda er einstök og engin ein leið er réttari en önnur í barnauppeldi. Það er engin 

fullkomin leið til. Lífið er sagan um misstök en það er hægt að lifa þau af og læra af þeim. 

Börn læra líka af því sem foreldrar gera illa. Besta gjöfin sem hægt er að færa barni er ekki að 
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hlífa því fyrir breytingum, missi, sársauka eða streitu - heldur veita öryggi og aðferðir til að 

takast á við og vaxa við öll þau skilyrði sem lífið færir (Harpham, 2004). 

Foreldrar sem búa við líkamlegar skerðingar vegna sjúkdóms eiga oft í miklum erfiðleikum 

með að sína barni sínu aga og setja því kröfur. Það getur verið erfitt að aga börn þegar 

foreldri er háð barni um persónulega umönnum. Foreldrar eru stundum ekki á sama máli 

hvernig á að ala upp börnin og þegar annað þeirra verður minna virkt sem foreldri vegna 

veikinda getur komið til árekstra milli hjóna sem enn frekar eykur álagið sem fyrir er 

(Altschuler and Dale 1999).  

Foreldrar þurfa að átta sig á hvað sé eðlilegt að börnin taki að sér í sambandi við umönnun 

þeirra og þátttöku í hlutverkum sem sjúklingurinn gegndi áður. Börn geta þroskast við að 

taka ábyrgð sem hæfir aldri þeirra og það getur hjálpað þeim við aðlögun þeirra að vera 

þátttakendur og læra sveigjanleika í hlutverkum. En ábyrgðin þarf að vera réttlætanleg. Það 

er ekki rétt að barn þurfi að taka þarfir foreldra sinna fram fyrir sínar þarfir og það jafnvel í 

einhver ár. Ef börn þurfa að taka aukna ábyrgð, eins og á yngri systkinum og heimilishaldi, er 

mikilvægt að fjölskyldan ræði þær breytingar saman og eigi viðræður um jafnvægi, 

sveigjanleika og sameiginlega ábyrgð. Börn og unglingar þurfa að geta tjáð sig um þessar 

breytingar og það er mikilvægt að þau séu ekki föst í umönnunarhlutverki. Hjá einstæðum 

foreldrum er aukin hætta á að börn fari í umönnunarhlutverk. Hvernig foreldrar höndla 

þessar aðstæður er fyrirmynd barnanna um hvernig er hægt að aðlagast. Veikindi foreldra 

geta ýtt börnum út í sjálfstæði of snemma (Rolland, 1994). 
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4 Viðbrögð, skilningur barna og þarfir þeirra eftir aldri  

4.1 þroski barna og skilningur 

Þroskakenningar geta gefið vísbendingar um viðbrögð barna við erfiðum aðstæðum eins og 

sjúkdómsgreiningu foreldris. Það hefur verið margt skrifað á síðustu öld um þroska barna. Í 

sambandi við rannsóknir og þekkingu á skilningi barna á sjúkdómum og veikindum hefur 

aðallega verið stuðst við þroskakenningar svissneska sálfræðingsins Jean Piaget (1896-1980) 

sem rannsakaði vitrænan þroska barna og unglinga.  

Kenningar Piaget byggjast á hvernig börn hugsa og læra. Piaget taldi að vitrænn þroski væri 

afköst tauga- og heilaþroska og reynslan hjálpaði einstaklingnum að aðlagast umhverfi sínu. 

Piaget taldi að þar sem manneskjur væru yfirleitt svipaðar hver annarri og ættu margt 

sameiginlegt frá umhverfi sínu væri hægt að búast við að þær væru svipaðar í vitrænum 

þroska. Piaget talaði um skemu (e. scheme) til að skilgreina grunnþætti hugsunar en það er 

sá skilningur sem barn eða fullorðinn hefur á mismunandi þáttum umhverfis á tilteknum 

aldri. Piaget taldi að í gegnum vitrænan þroska héldi barn áfram að samræma- og aðlaga sig 

umhverfi sínu og fara fram í gegnum samlögun (e. assimilation) og aðhæfingu (e. 

accommodation). Barnið notar samlögun til að samræma nýja þekkingu og skynjun frá 

umhverfinu út frá fyrri skilningi. Aðhæfing er það aðlögunarferli sem barnið þarf til að aðlaga 

fyrri reynslu og skilning að nýrri þekkingu og koma á nýju jafnvægi. Piaget taldi að framfarir í 

skilningi barna væru í gegnum fjögur stig: skynhreyfistig, foraðgerðastig, stig hlutbundinna 

aðgerða og stig formlegra aðgerða. Á hverju stigi eykst magn upplýsinga, ásamt skilningi og 

þroska. Skynhreyfistig á sér stað frá fæðingu til tveggja ára aldurs og þá er hugsun barns 

bundin við hreyfivirkni og skynjun á umhverfinu. Þegar börn eru átta til tólf mánaða gera þau 

sér grein fyrir því að hlutir eru til þó þeir hverfi úr augsýn. Börn fara að átta sig á sambandinu 

milli orsakar og afleiðingar. Foraðgerðastig á sér stað frá tveggja til sjö ára aldurs. 

Táknbundin hugsun þróast og tungumálanotkun ásamt ímyndunarafli og minni. Notkun 

tákna og hugmynda þróast. Börn á þessum aldri eru sjálfhverf og eru að átta sig á eigin 

persónu. Þau geta ekki skilið að aðrir hafa aðra skoðun en þau. Börn á þessum aldri hafa ekki 

getu til að tengja atburði saman. Börn eru 2-4 ára þegar þau byrja að gefa umhverfi sínu tákn 

og þróa möguleikann á að leggja hluti og atburði á minnið og þróa frumstæðan 

hugtakskilning. Hugtökin eru bundin við eitthvað eitt ákveðið eins og ,,bíll“ er bíllinn hans 
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pabba. Þau geta ekki hugsað á skipulegan hátt. Þegar börn eru 4-7 ára eru viðhorf þeirra 

bundinn við innsæi. Börn nýta sér möguleikana á nota skynjun og ímyndanir til að ráða úr 

vandamálum. Rökhugsun er takmörkuð á þessum aldri þar sem þau eru frekar sjálfhverf og 

eigingjörn. Þegar börn eru komin á skólaaldur 7-11 ára eru þau komin á stig hlutbundinna 

aðgerða. Þá hafa þau þroskað með sér möguleikann á rökhugsun og varðveislu magns hlutar. 

Þau hafa getu til að hugsa á fleiri vegu um hluti og vandamál en það takmarkast við það sem 

er áþreifanlegt. Þau geta sagt frá hvað hafi gerst hjá þeim en lýsing þeirra á hugsunum og 

tilfinningum er hlutbundin við það sem þau sjá, skynja eða geta séð fyrir sér. Hugsunarferlið 

verður hæfara, sveigjanlegra og öflugra þegar skilningur vex. Síðasta stig í kenningum Piaget 

um vitrænan þroska barna og unglinga er stig formlegrar aðgerðar. Unglingar geta áttað sig á 

samsetningu hlutar rökrænt og hugsað huglægt um það sem þeir hafa ekki upplifað. Þeir 

hafa aukinn hæfileika til að eiga við tilgátur til jafns við raunveruleikann (Dworetzky, 1995).  

Lev Vygotsky var rússneskur sálfræðingur (1896-1934). Eins og Piaget áleit Vygotsky að ung 

börn væru forvitin og tækju virkan þátt í eigin námi og uppgötvun og þróun nýs skilnings og 

þekkingar. Börn fæðast með hæfileika og getu til að þróa vitsmunaþroska. Vygotsky taldi að 

nám hæfist við fæðingu og haldi áfram út lífið. Öfugt við kenningar Piaget um 

vitsmunaþroska barna taldi Vygotsky að félagslegir þættir, menning og tungumál hafi veruleg 

áhrif á vitsmunaþroska barna. Vygotsky taldi það vera tungumálið sem gerði hugsun 

mögulega. Mismunandi reynsla og menning getur mótað vitrænan þroska sem hefur áhrif á 

hvernig einstök hugsun og skilningur er á umhverfinu. Vygotsky taldi að áhrif samræðna milli 

barns og kennara eða barns og foreldris sé afl sem drífur barn til hærra þreps hugsunar og 

gerist ekki að sjálfdáðum en Piaget taldi að í hvert sinn sem barni væri kennt eitthvað þá 

kæmi það í veg fyrir að það uppgötvaði það á eigin vegum. Vygotsky taldi að börn 6-7 ára 

hefðu fullt vald á innri hugsun (Dworetzky, 1995). 

Erik Eriksson (1902-1994) var þýskur sálfræðingur. Hann lagði til að framfarir á þroska 

einstaklings tilheyri átta stigum sálfélagslegs þroska. Hann taldi að vitrænir þættir þróist 

vegna félagslegs umhverfis og að þroskaferillinn spanni allan lífsferilinn. Á hverju stigi þarf 

einstaklingurinn að takast á við sálfélagslega kreppu. Á fyrsta árinu leika foreldrar eða 

umönnunaraðili barnsins aðalhlutverkin í að hjálpa barni að upplifa traust frekar en 

vantraust. Foreldrið þarf ekki einungis að að fæða og klæða barnið heldur líka að uppfylla 
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þarfir þess fyrir ást og umhyggju. Ef þau skilyrði eru fyrir hendi getur barnið farið yfir á næsta 

stig. Þegar barnið hefur öðlast traust getur það þróað sjálfstæði, sem er annað stigið og 

gerist þegar barnið er 1-3 ára. Á þessu stigi er barnið að takast á við að mynda sjálfstæði sitt 

en sé því refsað of mikið getur það þróað með sér blygðunarkennd. Barn sem upplifir traust 

og sjálfstæði getur farið yfir á þriðja stig sem er frumkvæði, 3-5 ára. Það tekst á við nýjar 

áskoranir og aukna ábyrgð. Sektarkennd kemur fram ef barnið er ekki ábyrgðarfullt eða hefur 

ekki aukið frumkvæði þegar það tekst á við aukna ábyrgð. Erikson taldi best að eiga við 

óviðeigandi hegðun með því að banna en aðeins á þann hátt sem misbýður ekki barni. Þegar 

börn eru 5-12 ára eru þau að takast á við framtakssemi eða vanmáttarkennd. Barnið vill gera 

allt til að auka þekkingu sína og það upplifir vanmátt ef það telur sig ekki geta það. 

Samkvæmt Erikson þá eiga unglingar í erfiðleikum með sjálfsálit og eiga erfitt með að 

skilgreina hlutverk sitt. Sjálfskilning (e. identity) skilgreindi Erikson sem upplifun og skynjun á 

sjálfum sér, frábrugðinn öðrum. Unglingar þurfa að finna merkingu í sambandi við fortíðina 

og upplifa jákvæð gildi fyrir framtíðinni og halda uppi nánum samskiptum við fortíðina til að 

upplifa að þau hafi sérkenni (Dworetzky, 1995). 

Crisp, Ungerer og Goodnow (1996) töldu það nauðsynlegt að skilja ferlið sem hefur áhrif á 

þekkingarsöfnun barna um veikindi og sjúkdóma til að mæta þörfum þeirra á upplýsingum 

og fræðslu. Flestar rannsóknir, sem hafa kannað skilning barna á sjúkdómum, hafa lagt 

áherslu á vitrænan þroska. Hvernig reynsla barna á sjúkdómum hefur áhrif á skilning þeirra, 

hefur fengið minni athygli. Kenningar Piaget með áherslu á vitræna breytingu gefa til kynna 

að skilningur á einu fyrirbæri sé svipaður skilningi á öðru en aðrar kenningar gefa til kynna 

mismunandi skilningarstig m.t.t. mismunandi reynslu á mismunandi sviðum. Rannsókn Crisp 

o.fl. sýndi að bæði aldur og reynsla hafði áhrif á skilning barna af sjúkdómum. Skilningur á 

sjúkdómum var meiri og víðtækari hjá þeim börnum sem höfðu mikla reynslu á sjúkdómum. 

Það þarf að huga að fleiri þáttum en aldri og vitrænum þroska barna til að átta sig á skilningi 

þeirra á sjúkdómum. Skilningur barna á sjúkdómum þarf að vera byggður á grundvelli 

einstaklingsmats þar sem bæði aldur og reynsla er kannað.  

Rannsókn Myant og Williams (2005) á skilningi barna 4-12 ára á hugtökunum heilbrigði, 

veikindi og meiðsli komst að þeirri niðurstöðu að börn hafa meiri skilning á þessum 

hugtökum en eldri rannsóknir höfðu áður sýnt. Börnin voru beðin að skilgreina heilbrigði og 

veikindi. Spurningarnar voru um mismunandi veikindi. Rannsóknin var gerð til að auka 
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vitneskju um hvaða upplýsingar um sjúkdóma og veikindi hæfa aldri barna. Algengar 

skilgreiningar barna á öllum aldri á sjúkdómum var á einkenni sjúkdóma og vanlíðan. 

Helmingur 4-5 ára barna var með slíkar skilgreiningar en önnur börn töldu sig ekki þekkja 

einkenni sjúkdóma. Skilgreiningar barna á heilbrigði voru frekar byggðar á hegðunarþáttum 

til að stuðla að heilbrigði. Rannsóknin sýndi þroskaframfarir á yngstu börnunum og þeim 

elstu hvað varðar skilning og þekkingu en líka vaxandi dómgreind á sjúkdómsferli og á 

tímanum sem sjúkdómar taka. Rannsóknin sýndi líka að fræðsla foreldra um orsök sjúkdóma 

og heilbrigði er mjög áhrifamikil leið til að auka skilning barna á orsök, afleiðingum og bata 

sjúkdóma. Líffræðilegur skilningur barna á sjúkdómum kemur við 9-10 ára aldur en börn 

jafnvel 4-5 ára geta haft einhvern líffræðilegan skilning á sumum sjúkdómum. Rannsakendur 

telja að aukin fræðsla barna um sjúkdóma og heilbrigði í umhverfi barna eins og í skólum skili 

sér í aukinni þekkingu hvað varðar þessi málefni. Börn 4-5 ára geta talað á einfaldan hátt um 

sjúkdóma en skilningur og útskýringar verða flóknari með auknum þroska. 

4.2 Viðbrögð barna við áfalli 

Foreldrar eru sérfræðingar í lífi barna sinna. Þau vita hvernig þau bregðast við álagi, slæmum 

fregnum og hvað gleður þau. Að skilja viðbrögð barna miðað við aldur og venjuleg viðbrögð 

þeirra við áfalli getur hjálpað börnum og foreldrum í gegnum erfiðan tíma. Besta úrræðið er 

að bregðast við hlutum jafnóðum og þeir birtast. Ef foreldri er í tilfinningarlegu ójafnægi og 

tekur ekki eftir hegðun barnsins er tilhneiging hjá barninu að vekja athygli á sér hvað sem 

það kostar. Börn bregðast vel við einföldum orðum og einlægni. Að leyfa þeim að tjá 

tilfinningar sínar er líka mjög mikilvægt. Að fá þau til að tjá sig getur oft verið erfitt og 

sérstaklega þegar um ung börn er að ræða. Það er algengt að foreldrar yfirfæri tilfinningar 

sínar á barnið og áætla á þeim forsendum hvernig viðbrögð barnanna verði (Heiney o.fl., 

2001; Muriel og Rauch, 2003; Rose og Hara, 2011).  

4.2.1 Viðbrögð við sjúkdómsgreiningu og læknismeðferð 

Börn ganga í gegnum mörg stig þegar þau heyra um sjúkdómsgreiningu foreldris. Þau 

meðtaka upplýsingar á mismunandi vegu og aðlagast á mismunandi hátt. Viðbrögð barna 

geta farið eftir aldri, hvernig þau fá upplýsingarnar og fyrri reynslu af alvarlegum veikindum. 

Þar að auki getur líðan foreldra haft mikil áhrif á hvernig börn bregðast við. Börn skilja í 

gegnum foreldra sína hvað er að gerast í veröld þeirra. Algeng viðbrögð barna eru áfall, 

afneitun, vantrú, hræðsla, kvíði, depurð, reiði, sektarkennd, líkamleg einkenni, 
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svefnerfiðleikar, afturför í þroska og næringarvandamál (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 

1994). Rannsókn Helseth og Ulfsæt (2003) leiddi í ljós að börnin voru einkum viðkvæm í 

kringum sjúkdómsgreiningu, ef sjúkdómur versnar og ef miklar alvarlegar breytingar verða 

snögglega.  

Bowlby er þekktur fyrir tengslakenningar sínar. Bowlby taldi að ung börn frá 6 mánaða aldri 

gætu upplifað sorg við aðskilnað frá foreldri sínu. Ungabörn taka eftir þegar aðal 

umönnunaraðili þeirra er ekki til staðar. Þau geta verið óróleg í slíkum tilfellum og grátið 

vegna aðskilnaðarkvíða. Þegar foreldri er veikt getur ungabarn skynjað kvíða og streitu 

foreldris og líka áhugaleysi frá því. Ungabörn geta ekki skilið sjúkdóma og það er auðveldara 

fyrir aðra að sinna ungabarninu og þörfum þess þegar foreldri getur það ekki. Ungabörn 

þurfa fyrst og fremst ástúð, líkamlega huggun, öryggi, mat og örvun. Ungabörn þurfa stöðugt 

augnsamband við þann sem fæðir það og sinnir þörfum þess (Heiney o.fl., 2001). 

1-3 ára börn eru farin að vera sjálfstæð og vilja ráða við umhverfi sitt. Þau skilja að hegðun 

þeirra hefur áhrif á aðra. Þau átta sig á ef þau er aðskilin frá foreldrum sínum. Þau eru farin 

að tala til að eiga samskipti við aðra en það sem þau sjá er mikilvægara en það sem þau 

heyra. Börn á þessum aldri bregðast við með gráti, neii og reiði. Þau geta verið aðskilin frá 

foreldrum sínum í stuttan tíma en upplifa kvíða að vera hjá ókunnugum. Börn 1-3 ára geta 

dregið sig í hlé og sýnt lítil viðbrögð (Heiney o.fl., 2001). Börn á þessum aldri verða oft 

ofurháð fríska foreldrinu (Hamilton, 2001). 

Leikskólabörn 3-6 ára eru líka viðkvæm fyrir aðskilnaði og eiga erfitt með að tjá tilfinningar 

sínar. Þau tjá viðbrögð sín með gráti, öskri, ósamvinnuþýðni og jafnvel með því að eyðileggja 

hluti. Börn, 3-6 ára, eru atorkusöm og líkamlega miðuð. Þau hafa frjótt ímyndunarafl og 

hugsa í töfrum. Þau trúa því að það sem þau hugsa geti gerst raunverulega. Þau eru enn að 

átta sig á hvað er raunverulegt og hvað er ekki. Þau leika sér í þykjustunni eins og það er sé 

raunverulegt. Börn verða kvíðin að dvelja lengi fjarverandi frá foreldrum sínum og þau geta 

verið hrædd við að verða aðskilin við foreldra sína. Þau geta fundið stuðning í hlutum eins og 

böngsum (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994). Börn á þessum aldri 

virðast líka hafa mjög ákveðnar skoðanir og hafa mikla trú að skammtímameðferðum eins og 

plástri, pillum og áburðum. Tímarammi þeirra er stuttur. Þau búast við að veikindatími 

foreldris sé stuttur og verða mjög óörugg þegar svo verður ekki (Patenaude, 2000). Þau geta 
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tjáð sig hvernig þeim líður á einfaldan hátt með einföldum orðum. Börn á þessum aldri geta 

farið aftur í aldri í hegðun, vætt sig aftur, farið að tala barnamál, nota snuð og sjúga putta. 

Allt þetta eru þeirra viðbrögð við breyttum aðstæðum. Yfirleitt varir þetta í stuttan tíma 

(Hamilton, 2001; Heiney o.fl., 2001). Ung börn geta haft áhyggjur af að fríska foreldrið verði 

líka veikt. Þau geta sýnt mikla athyglisþörf og óöryggi sem kemur fram í óþekkt og jafnvel 

hegðunarbreytingum (Sherman og Simonton, 1999). 

Skólabörn 6-12 ára geta sýnt sorg þegar þeim er skýrt frá sjúkdómsgreiningu. Þau geta líka 

sýnt reiði, pirring og vonbrigði. Þau geta yfirfært veikindi foreldra yfir á ósæmilega hegðun 

sína og ásakað sig fyrir veikindi foreldri síns. Þau geta upplifað sig varnarlausa sem getur leitt 

til enn frekari örvinglunar og reiði. Börn 6-12 ára eru orðin dugleg að tala og hafa góða 

líkamlega færni (Heiney o.fl., 2001). Börn á þessum aldri eru vel meðvituð um alvarleika 

krabbameinsgreiningar. Þau hafa fengið einhverja reynslu af orðinu krabbamein hjá vinum 

eða ættingjum frá sjónvarpi eða öðru. Þau gera sér grein fyrir að sjúkdómnum geti fylgt 

dauði og eru hrædd og áhyggjufull fyrir veikleika foreldris að sinna foreldrahlutverki sínu á 

meðan á þessu ferli stendur. Þau geta haft samviskubit yfir hegðun sinni gagnvart 

sjúkdómsgreiningu og velt fyrir sér hvort streitan sem fylgir að hugsa um þau geti haft áhrif á 

þróun sjúkdómsins. Börn geta ásett sér að vera mjög góð til að auka ekki vanlíðan veika 

foreldris en spennan sem ríkir hjá fjölskyldu og skorturinn á athygli frá veika foreldrinu eykur 

vanlíðan þeirra, reiði og ótta sem þau svo aftur verða sakbitin yfir að upplifa. Eldri börn velta 

fyrir sér hvort þau fái líka krabbamein þegar þau verða á sama aldri og foreldrar þeirra 

(Patenaude, 2000).   

Skólabörn eru að verða meira sjálfstæð og þau eru að læra meira um sig sjálf og áhugamál 

sín. Þau hafa þörf fyrir öryggi á mörgum sviðum. Þau hafa áhyggjur af að missa stjórn og 

getu. Þau hræðast að vera ein og vera öðruvísi en vinirnir. Samskipti þeirra við foreldra sína 

er þeim ennþá mjög mikilvæg en félagsnetið hefur stækkað (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 

2001). Þau hafa áhyggjur af viðbrögðum vina sinna og hvernig þau eiga að svara spurningum 

þeirra. Skólabörnum líður illa ef foreldrar geta ekki tekið þátt í einhverju skemmtilegu með 

þeim (Hamilton, 2001). Þau geta upplifað og tjáð mikla reiði gagnvart breytingum sem 

veikindin hafa valdið og ásakað lækninn og spítalann. Yngri börn 6-8 ára eiga í meiri 

erfiðleikum með að aðgreina sig frá tilfinningum sínum. Þau sýna tilfinningar sínar gjarnan í 

formi reiði, kvíða og sorgar og þurfa því oftar meiri athygli. Eldri börn hafa frekar stjórn á 
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tilfinningum sínum og þess vegna verður fullorðna fólkið síður vart við erfiða líðan þeirra. 

Það þarf að spyrja eldri börn um líðan þeirra þar sem þau þurfa huggun líka. Sum börn 

forðast að vera heima og önnur skella sér í heimaskólaverkefni og tómstundir. Sum börn 

liggja yfir sjónvarpi og tölvu. Þetta eru þeirra leiðir að forðast álagið sem sjúkdómurinn 

veldur. Börn á þessum aldri geta líka verið glöð og sjálfri sér næg og það er líka eðlilegt 

(Heiney o.fl., 2001). Mörg skólabörn eru upptekin af orsök og afleiðingu og telja reykingar 

valda krabbameini. Þau telja það mikið óréttlæti þegar foreldri sem reykir ekki fær 

krabbamein (Rauch og Durant, 2004). 

Rannsókn Zahlis (2001) af viðtölum við 8-12 ára börn mæðra með brjóstakrabbamein sýndi 

að börn vildu hlífa mæðrum við erfiðum spurningum og héldu því aftur af hugsunum sínum, 

ótta og öðrum tilfinningum til að valda þeim ekki áhyggjum. Þau höfðu áhyggjur af að koma 

mæðrum sínum úr jafnvægi með því að tala um brjóstakrabbameinið. Börnin lýstu miklum 

áhyggjum í kringum sjúkdómsferlið. Áhyggjur þeirra voru að móðir myndi deyja, að eitthvað 

slæmt myndi gerast, af fjölskyldunni, af útliti móður, að móðir myndi breytast, að tala við 

aðra, af eigin óróleika, af fjárhagsafkomu fjölskyldunnar og að fá sjálf krabbamein (Zahlis, 

2001). Fleiri rannsóknir sýndu að börn vildu hlífa foreldrum við áhyggjum af vanlíðan sinni 

(Helseth og Ulfsaet, 2003; Kennedy og Lloyd-Williams, 2009a). Rannsókn Forrest o.fl. (2006) 

sýndi að börn tjáðu þætti eins og að sjá móður sína eftir skurðaðgerð, lyfjameðferðin, og 

hármissirinn sem sérstaklega streituvaldandi. Helseth og Ulfsaet (2003) fundu að börn voru 

almennt ekki að ræða sjúkdóm foreldra við vini sína eða aðra.  

Unglingar 13-18 ára geta brugðist mjög hart við krabbameinstíðindum. Margir unglingar geta 

náð að stjórna viðbrögðum sínum og tjá sig lítið. Aðrir unglingar lýsa sterklega reiði sinni og 

tilfinningum eins og þunglyndi og kvíða. Aðskilnaður við foreldri getur verið þeim erfiður. 

Þeir geta líka tekið ofur ábyrgð og neitað sér um að vera unglingar. Unglingar eru að leita 

eftir sjálfstæði fjarri foreldrum en þeir eru líka hræddir við að missa stjórn og sjálfstæði. Þeir 

eru að draga sig frá foreldrum en um leið að draga sig að þeim þegar þeir þurfa á því að 

halda vegna þess ad sjálfstæði getur verið ógnandi. Þeir sveiflast til og frá tilfinningalega og 

sýna oft pirring. Líkami þeirra er að breytast hratt og þau upplifa kynlífshugsanir og erfiðar 

tilfinningar. Þeir mynda sér skoðanir, gildi og viðhorf. Þeir geta verið uppteknir af sjálfum sér 

og finnast allir vera að taka eftir þeim. Einkalíf unglinga skiptir miklu máli. Vinahópurinn er 

mikilvægt afl í lífi þeirra (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).  
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Unglingur sækist eftir að vera eins og vinirnir og veikindi sem ekki er hægt að fela 

umheiminum gerir hann frábrugðinn hinum. Veikindi foreldra er oft skilgreind sem ,,ólukka 

og ósvalt“. Þar af leiðandi er unglingurinn pirraður yfir þessum aðstæðum og hefur 

tilhneigingu til að leyna veikindum fyrir vinum. Þetta getur valdið togstreitu milli unglings og 

foreldris. Unglingur gremst yfir áhrifunum sem veikindin hafa á heimilislíf. 

Samskiptaerfiðleikar innan fjölskyldunnar eru oft túlkaðir út af veikindum foreldris. 

Unglingurinn á það til að draga sig í hlé og athyglin fer í áhugamál sem fylgir aldri hans, eins 

og hitt kynið og íþróttir. Neikvæð hegðunar- og tilfinningaleg viðbrögð hjá unglingnum geta 

líka stafað af aukinni kröfu um að hann sinni húsverkum og yngri systkinum og jafnvel kröfu 

um að gefa foreldri tilfinningarlegan stuðning. Umræða um veikindi foreldris getur verið 

erfið unglingnum og af tillitsemi vilja vinirnir ekki vera fyrri til að vekja umræður um 

veikindin. Jafnvel nánir vinir vita ekki hvort þeir eigi að spyrja um líðan foreldris og 

unglingurinn upplifir að vinirnir hafi ekki áhuga þar sem þeir spyrja ekki. Skortur á 

umræðunni um þetta viðkvæma málefni einangrar enn frekar unglinginn þegar stuðningur 

væri vel þeginn (Patenaude, 2000). Það er algengt að námsárangur hjá unglingi breytist og 

oft er vandamál með svefn (Heiney o.fl., 2001).  

Að búa með veiku foreldri getur verið mikil áskorun fyrir ungling. Flestir unglingar ganga í 

gegnum missi að einhverju leyti þegar foreldri er með krabbamein. Eftir því sem alvarleiki 

sjúkdóms er meiri því minni möguleika hefur sjúklingurinn á að sinna hlutverki sínu sem 

foreldri og taka ábyrgð. Við það aukast kröfurnar og álagið á heimilinu. Minni virkni foreldris 

að sinna foreldrahlutverki sínu hefur áhrif á aðlögun unglings (Pedersen og Revenson, 2005). 

Í viðamikilli rannsókn Gazendam-Donofrio, Hoekstra, Van der Graaf, Van de Wiel, Visser og 

Hoekstra-Weebers (2011) lýstu unglingar almennt óöryggi, einmannaleika, hjálparleysi en 

einnig jákvæðum tilfinningum gagnvart veikindum foreldris. Óöryggi og hjálparleysi minnkaði 

þegar leið á árið frá sjúkdómsgreiningu. Davey, Askew og Godette (2003) sýndu í rannsókn 

sinni að unglingar töluðu ekki um tilfinningar sínar og upplifðu kvíða og áhyggjur út 

sjúkdómsferlið.  

4.2.2 Viðbrögð þegar meðferð lýkur 

Við hverju er hægt að búast eftir meðferð? Aftur er það spurning um að komast í gegnum 

breytingar og aðlagast þeim. Að aðlagast lífi eftir krabbamein. Fjölskyldur geta hætt að taka 

tillit til sjúklingsins og farið að gera fyrri kröfur til hans. Aðrar vilja halda viðkomandi í 
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hlutverki sjúklings og halda áfram að vernda og gæta. Sum einkenni meðferðar vara í marga 

mánuði eftir að meðferð lýkur. Ótti er alltaf fyrir hendi um að greinast aftur. Börnin óttast 

það líka og þau geta sýnt reiði yfir þeim breytingum sem hafa orðið. Þau hafa upplifað pirring 

frá foreldri á meðan það var veikt sem þau höfðu jafnvel ekki séð áður. Þau fengu minni 

athygli. Þessi reynsla getur fært barninu öryggisleysi, reiði og ótta við að heimurinn sé ekki 

stöðugur. Þetta getur valdið barni truflun og óeirð (Heiney o.fl., 2001). Það er oft eftir að 

krabbameinsmeðferð líkur að foreldrar verða varir við ótta, reiði og einmannleika sem barnið 

hefur upplifað á meðan á meðferð stóð (Patenaude, 2000). Í rannsókn Visser, Huizinga, 

Hoekstra, Van der Graaf, Gazendam-Donofrio og Hoekstra-Weebers, (2007) kom fram að 

skólabörn sýndu fleiri hegðunar- og tilfinningavandamál eftir að meðferð foreldris lauk en 

meðan á meðferð stóð eða eftir greiningu sjúkdóms.  

4.2.3 Viðbrögð þegar krabbamein tekur sig upp aftur 

Viðbrögð barna við enduruppkomu sjúkdóms er mjög breytileg. Viðbrögðin eru oft svipuð og 

við sjúkdómsgreiningu en aukinn kvíði getur gert vart við sig. Fyrir unglinga getur þetta þýtt 

áhyggjur af að þurfa að taka aftur meiri ábyrgð á heimilishaldi. Óttinn að vera skilinn eftir og 

óttinn að missa er oft sterkari en við sjúkdómsgreiningu (Heiney o.fl., 2001). Skólabörn 

ætlast til að veröldin sé skipulögð og að sjúkdómar fylgi ákveðnum reglum og telja að ef 

foreldrar fara eftir settum reglum hvað meðferð og læknisráð varðar þá verði allt gott. 

Endurkoma sjúkdóms eða versnun er því skólabörnum mjög oft erfið (Rauch og Durant, 

2004). Barn veit oft ekki hvað það á að segja þegar það fær slæmar fregnir af sjúkdómi 

foreldris. Foreldrar eiga það til að misskilja þögn barnsins og áhugaleysi. Þögn þeirra getur 

gefið til kynna að þau séu yfirbuguð. Börn syrgja á ólíka vegu og taka upplýsingum á ólíkan 

hátt. Þrátt fyrir að barn viti af fyrirsjáanlegu andláti þá þarf það ekki að auðvelda sorgarferlið 

(Silverman , 2000). 

4.3 Sorg barna og skilningur á dauðanum 

Börn geta upplifað sorg þegar þau fá sjúkdómsgreiningu foreldris. Börn eiga oft í erfiðleikum 

að útskýra sorg og koma henni í orð. Börn geta upplifað missi þegar foreldri getur ekki verið 

með þeim við ákveðna atburði og tímans sem þau voru án foreldris vegna veikinda þess. Sorg 

þeirra getur líka verið meira óhlutbundin og óútskýranleg. Þau syrgja að heimur þeirra er 

ekki eins öruggur og áður. Börn þurfa leyfi að syrgja á öruggum stað til að fá huggun og 

aðlögun að missi sínum (Heiney o.fl., 2001). Rannsóknir sýna að börn mæðra með 

brjóstakrabbamein eru hrædd um að móðir þeirri muni deyja. Börn sem búa með alvarlega 
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veiku foreldri upplifa falda sorg sem er skilgreind sem missir sem er ekki viðurkenndur af 

samfélaginu eða nánasta umhverfi. Þar af leiðandi eru takmarkaðir möguleikar að fá að 

syrgja. Barn sem syrgir á þennan hátt getur gert það án þess að vitað sé af því (Lewis, Behar, 

Anderson, Shands, Zahlis, Darby o.fl., 2000). Þegar foreldri greinist með krabbamein hafa 

börn áhyggjur af dauðanum á einhvern hátt hvort sem þau tala um dauðann eða ekki 

(Harpham, 2004). 

Flest börn gráta andlát foreldris. Flest börn eiga í erfiðleikum að finna orð til að setja 

atburðinn í samhengi. Þau sýna oft óróleika og hræðslu í hegðun og virðist það sérstaklega 

gilda um unga drengi. Erfiðar tilfinningar eins og reiði koma oft fram í hegðun, börn upplifa 

depurð og einmannaleika og einstaka börn upplifa sektarkennd. Hvernig barn kemst yfir 

andlát foreldris fer mikið eftir áhrifunum sem andlátið hefur á eftirlifandi maka og hvernig 

honum reiðir af (Silverman , 2000). Sorg barna tekur tíma og er ekki stöðug. Þau geta gleymt 

sér í leik og þau reyna að hlífa sér og öðrum. Sorgin gerir vart við sig ítrekað í gegnum nýtt 

þroskaskeið og minnir þau á hvað þau hafa misst og nýr skilningur verður til (Sigurður 

Pálsson, 1998). 

Börn takast á við áhrif dauðans á persónulegan, félagslegan og tilfinningalegan hátt. Vitrænn 

skilningur þeirra á dauðanum getur verið í ósamræmi við þroskastig og getur líka verið 

mismunandi eftir því hvaða kynni og reynslu börn hafa af dauðanum. Upplifun barna á 

dauðanum fer eftir því hvað þau eru að missa. Tengsli og samskipti fyrir andlát hafa áhrif á 

hversu miklar breytingar verða í lífi barns við missinn (Silverman, 2000). 

Barn í frumbernsku upplifir sorg ef foreldri deyr og sérstaklega ef það er móðir sem hefur 

sinnt því að mestu frá fæðingu. Þrátt fyrir að ung börn 2-3 ára hafi ekki orðaforða yfir dauða 

þá skilja þau þegar foreldri hverfur og geta sýnt óróleika gagnvart því. Dauðinn hefur í sjálfu 

sér ekki merkingu fyrir ung börn. Börn á þessum aldri geta notað tungumálið til að leika sér 

að heimsækja þann látna. Þannig geta þau staðsett þann látna eins og á himnum eða í 

gröfinni. Í fyrstu geta börn á þessum aldri spurt mikið um þann látna og hvenær hann komi 

aftur en eftir því sem tíminn líður hætta þau að spyrja. Hegðun þeirra og líkamsbeiting getur 

breyst við andlát foreldris. Þau geta sýnt afturför í þroska. Við fjögurra ára aldurinn er 

ákveðinn en takmarkaður skilningur á dauðanum og þau geta útskýrt söknuð og sorg er 

hugtakið dauði er óljós. Á þessum aldri geta þau einungis haldið sér að einni tilfinningu í 
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einu. Þau geta upplifað fleiri tilfinningar en ekki tengt þær saman. Þau sýna ekki 

tilfinningaviðbrögð við dauðanum sjálfum heldur frekar við aðskilnaðinum. Börn halda að 

dauðinn sé afturkræfanlegur og tímabundinn. Börn eru ennþá upptekin af töfrum og þeim 

völdum sem töfrarnir hafa. Þau geta haldið að dauðinn sé þeirra sök og þau geta haldið að 

hægt sé að láta þann látna lifna við. Þegar börn eru 5-7 ára verður skilningur þeirra á 

dauðanum brothættari og nákvæmari. Á þessum aldri fara börn að skilja og viðurkenna 

óumflýjanleika dauðans og líffræðilegt ferli hans og endalokin sem dauðanum fylgir. Þau 

hafa áhuga á orsök andláts og geta sýnt áhuga á útför og bálför. Þau fara að átta sig á sínum 

eigin dauðleika þó að það virðist vera mjög fjarlægur möguleiki. Þau hafa áhyggjur af hver 

muni sinna þeim og hugsi um þau (Silverman, 2000). Þegar börn eru 8-12 ára eru þau farin 

að átta sig á að dauðinn er endanlegur. Börnin er farin að skilja að allir deyja einhvern tímann 

og þau líka (Sigurður Pálsson, 1998).  

Þegar unglingar missa foreldri eru þeir oft rétt farnir að virða foreldri sitt sem persónu sem 

hefur sinn eigin rétt og er hlutverkafyrirmynd til að auðvelda þeim að þroska nýja sjálfsmynd 

og ný gildi. Þau hafa misst einhvern til að tala við, einhvern sem þeim fannst gott að vera 

með. Unglingar átta sig á hvað felst í að missa foreldri sitt svona snemma og hvað það feli í 

sér fyrir framtíð þeirra. Veröld unglinganna er ekki lengur stöðug og fyrirsjáanleg (Silverman, 

2000). 
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5 Að ræða við barn um erfiða hluti  

5.1 Ástæður fyrir samtali 

Eitt af þroskaverkefnum barnæskunnar er að tileinka sér hegðun fullorðinna og börn eru 

athugul á hvernig hlutirnir virka hjá fjölskyldunni og eru fljót að sjá breytingu. Ef börn fá ekki 

útskýringar fyrir breytingum þá fara þau að velta því fyrir sér og jafnvel að giska á hvað sé í 

gangi. Kvíðinn eykst þegar þau verða vör við breytingar sem þau vita ekki af hverju stafa. Ef 

börn fá ekki heiðarleg svör við spurningum sínum reyna þau eins og fullorðnir að finna 

rökstuðning eða útskýringu fyrir því sem engin svör fást við. Leyndarmál hefur skaðleg áhrif á 

börn. Varnarleysið og byrðin sem langvarandi fjölskylduleyndarmál veldur er oft samtvinnað 

námserfiðleikum. Börn, sem upplifa að þeim er haldið utan við mikilvægar 

fjölskylduumræður, upplifa spennu og ótryggð (Patenaude, 2000). Kvíði við hið óþekkta og 

ímyndanir sem þögnin hefur í för með sér er miklu skaðlegra en raunveruleikinn sjálfur 

(Keeley, 2000; Muriel og Rauch, 2003; Rolland, 1994). Ef börn heyra af veikindum foreldra 

sinna annar staðar frá er líklegt að það geti valdið skaða á því trausti sem er á milli foreldra 

og barna. Ef börn upplifa að þeim er ekki sagt satt eða að það sé verið að leyna þau 

upplýsingum eiga þau í erfiðleikum með að trúa foreldrum sínum eða treysta þeim. Börn 

geta upplifað höfnun frá foreldrum sínum og þau upplifa sig ekki vera elskuð og að það sé 

verið að refsa þeim fyrir að vera óþekk. Barnið upplifir sig einangrað frá fjölskyldu sinni. Börn 

halda að veröld þeirra snúist um þau og þau hafi áhrif á atburði í lífi þeirra, þar með 

krabbamein foreldra þeirra. Sektarkennd vegna misskilnings getur verið mikil byrði (Heiney 

o.fl., 2001; Muriel og Rauch, 2003; Rauch og Durant, 2004; Van Dernoot, 2006). 

Einmannaleiki bæði hjá foreldri og barni eykst ef ekki er talað við barnið (Altschuler og Dale, 

1999). 

Það besta sem veika foreldrið getur gert til að koma í veg fyrir togstreitu á heimilinu er að 

vera opinskátt með tilfinningar sínar og líðan (Heiney o.fl., 2001). Heiðarleiki skilar sér vel við 

allar þær aðstæður sem koma upp. Heiðarleiki, nærgætni og að leyfa börnum að bregðast 

við tilfinningunum sem upplýsingarnar vekja eru mikilvægir þættir fyrir vellíðan þeirra 

(Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001; Patenaude, 2000; Van Dernoot, 2006). Það er hlutverk 

foreldra að kenna börnum sínum að komast yfir erfiðleika eins og veikindi. Foreldrar eru 

fyrirmyndir barna sinna. Þetta er dýrmætur tími til að læra - bæði fyrir foreldrið og barnið. 
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Foreldrar eiga ekki að reyna að leyna tilfinningum sínum og ef þeir sýna ekki tilfinningar sínar 

er óvíst að börnin geri það. Foreldrar geta viðurkennt óttann en hann sé jafnframt 

tímabundinn. Með því að leyfa börnum að taka þátt í meðferðinni þá upplifa þau hlutdeild í 

fjölskyldunni og að þörf sé fyrir þau. Að leyfa þeim að taka þátt, byggir upp sjálfsálit þeirra. 

Þrátt fyrir allt geta börn og foreldrar lært að komast yfir krabbamein og meðferðirnar sem 

því fylgja (Heiney o.fl., 2001). Van Dernoot (2006) segir að upplýsingar geti verið valdeflandi 

fyrir börn þar sem þær oft geta hjálpað þeim að hafa stjórn á aðstæðum.  

5.2 Undirbúningur undir samtal  

Foreldrar sem eru ný greindir með krabbamein þurfa að fá tíma til að átta sig á hvað 

sjúkdómsgreining þýðir fyrir þau og fjölskylduna. Foreldrar þurfa að tala saman og vera 

sammála um hvernig þeir vilja tala við börn sín um greininguna og hvernig þeir vilja haga 

framhaldinu. En vegna þess að börn eru fljót að álykta og taka eftir, þá er það mikilvægt að 

bíða ekki lengi með að segja þeim eitthvað. Upplýsingar er hægt að gefa í áföngum til að 

barnið fái aðlögun og tíma til að skilja þær og að átta sig á alvarleikanum (Patenaude, 2000). 

Að eiga samtal við barn um veikindin er ekki bara eitt samtal heldur ferli samtala sem heldur 

áfram. Það þarf að gefa barni upplýsingar jafnóðum og hlutir breytast. Það er mikilvægt að 

foreldrar tali við barnið saman. Foreldrið sem er veikt þarf að vera með til að sýna barni að 

það geti talað um þetta og til að gefa barni leyfi til að tala áfram um veikindin á meðan á 

ferlinu stendur (Heiney o.fl., 2001). 

Þegar foreldrar er tilbúnir að ræða við börn sín um sjúkdóminn er mikilvægt að þeir séu 

undirbúnir undir umræðurnar og spurningarnar sem geta komið í kjölfarið. Mikilvægt er að 

sá tími sé góður og nægur og allir séu óþreyttir. Mikilvægt er að geta átt þessar samræður án 

truflunar og þær séu einlægar og opinskáar. Foreldrar þurfa að hugsa fyrir því hvort eigi að 

segja öllum systkinum þetta saman eða í sitt hvoru í lagi. Þá þarf að huga að mismunandi 

skilningi þeirra á læknisfræðilegum upplýsingum, aðlögunarhæfni barnanna og stuðningnum 

sem þau eru fyrir hvort annað. Foreldrar þurfa líka að ákveða hvort þeirra segi frá og hvernig 

þau ætla að gera það (Patenaude, 2000). Hvernig foreldri segir hlutina skiptir meira máli en 

hvað það segir (Heiney o.fl., 2001). Það er gott að gera áætlun um hvernig 

sjúkdómsgreiningu er lýst á stuttan hátt og bjóða barni samræður um hvað það veit um 

krabbamein, hvað hafi orsakað krabbameinið, hugmyndir barnsins og áhyggjur. Einfaldar 

upplýsingar hæfa öllum aldri (Rauch, Muriel og Cassem, 2002). Börn spyrja mismunandi 
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spurninga eftir aldri og er ólíklegt að þær komi allar fram í einu. Það getur líka verið gott að 

láta barnið segja frá hvernig það myndi segja frá veikindum foreldris við vini sína. Þannig er 

hægt að koma í veg fyrir eða leiðrétta misskilning jafnvel við eldri börn. Það þarf að hvetja 

börn til að spyrja spurninga og gefa þeim tækifæri til að taka upp umræðuna síðar og 

áframhaldandi (Patenaude, 2000). Börn velja sér oft tímann til að tala í bílnum eða á kvöldin. 

Mikilvægt er að skilja spurningu barnsins, umorða hana til að fá það rétta fram. Það getur 

verið hjálplegt að lesa fyrir þau skylt efni til að vekja umræður og spurningar (Muriel og 

Rauch, 2003; Rauch og Durant, 2004). 

Foreldrar þurfa að vera viðbúin að börn þeirra spyrji hvort veika foreldrið muni deyja. Þeir 

þurfa líka að vera viðbúnir áhugaleysi frá barni sínu eða að barnið verði yfirbugað. Foreldrar 

þurfa að vera tilbúnir erfiðum tilfinningum hjá barni sínu, eins hjá þeim sjálfum sem eru varla 

búnir að ná sér af áfallinu, sem sjúkdómsgreiningin hefur valdið. Það að upplifa foreldri vera í 

tilfinningalegu ójafnvægi er líklegt til að framkalla tár hjá barni. Það er eðlilegt að samtal, 

milli foreldra og barna um sjúkdómsgreiningu, hafi mikil tilfinningaleg áhrif hjá öllum sem 

eiga í hlut (Patenaude, 2000). 

5.3 Samtal við barn - hvað þurfa börn að vita? 

5.3.1 Um sjúkdómsgreiningu 

Börn þurfa að fá að vita af sjúkdómsgreiningu áður en meðferð er hafin. Fjölskyldumeðlimir 

þurfa fyrstir að fá upplýsingarnar. Að segja sannleikann er auðveldasta leiðin en það er ekki 

þar með sagt að börnum sé sagt allt um leið. Það er mikilvægt að segja börnum sannleikann 

þegar þau þurfa að komast yfir aðstæður sem snerta þau. Börn þurfa að vita að krabbamein 

er alvarlegur en ekki vonlaus sjúkdómur. Það séu sífellt nýjar og betri meðferðir og betri 

batahorfur. Því rólegri sem foreldrið er því minna hrædd verða börnin. Mikilvægt er að segja 

börnum að foreldrið muni gera allt sem hægt er til að berjast við sjúkdóminn og verða aftur 

frískt (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).  

Öll börn þurfa að vita heitið á krabbameininu, hvar það er staðsett og hvaða meðferð er 

áætluð. Nota þarf réttu orðin eins og krabbamein í staðinn fyrir æxli eða eitthvað annað. Það 

hlífir tilfinningum barna betur að nota réttu orðin og gefur tækifæri að fræða þau um 

krabbamein, hversu ólík þau eru og að sama krabbameinið þróist mismunandi hjá fólki. Þess 

vegna er ómögulegt að bera krabbamein saman (Muriel og Rauch, 2003; Rauch og Durant, 
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2004). Margir foreldrar vilja ekki nota orðið krabbamein en þá er hætta á að barnið heyri það 

á annan hátt. Börn læra líka um krabbamein og meðferðir í gegnum aðra, í sjónvarpi, hjá 

skólafélögum og með því að hlusta á annað fólk. Sumar upplýsingar eru réttar aðrar ekki. 

Ítreka þarf við barnið að það sem það hefur heyrt um krabbamein þurfi ekki að vera eins hjá 

foreldrinu. Það gefur möguleika á að hvetja börn til að ræða við foreldri það sem þau heyra 

um krabbamein til að koma í veg fyrir misskilning og óþarfa áhyggjur (Heiney o.fl., 2001; 

Rauch og Durant, 2004).  

Öll börn þurfa að vita að sjúkdómurinn sé ekki þeim að kenna. Hegðun þeirra og hugsanir 

hafa ekkert með sjúkdómsgreiningu né framvindu sjúkdóms að gera. Krabbamein er engum 

að kenna. Börn þurfa fullvissu um að þau séu ennþá elskuð og hvað sem verður þá séu þau 

örugg (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).  

Öll börn þurfa að vita hvaða breytingar muni verða á lífi þeirra. Börn þurfa að vita hver 

rútínan verði og hver geri hvað. Stöðugleiki í umönnun þeirra er nauðsynlegur. Þau þurfa 

fullvissu þess að fríska foreldrið fái ekki líka krabbamein. Börn þurfa að vita að þau verði ekki 

yfirgefin það verði alltaf einhver sem sér um þau. Það þarf að undirbúa barn undir að 

stundum eigi foreldrið í erfiðleikum með að hugsa um það en það sé ekki vegna þess að 

foreldrið sé búið að gleyma því. Mikilvægt er að svara spurningum og vera viðbúin 

tilfinningum barnanna. Það er líka í lagi að tjá þeim að það eru ekki til svör við öllu (Harpham, 

2004; Heiney o.fl., 2001). 

Öll börn þurfa að vita að krabbamein er ekki smitandi og að þau erfa það ekki, í flestum 

tilvikum. Það getur verið þörf á að upplýsa börn um að örfá krabbamein séu arfgeng. 

Mikilvægt er að vita hvaða áhyggjur börn geta haft af arfgengni krabbameins (Harpham, 

2004; Patenaude, 2000). Það þarf að fullvissa börn um að reykingar valda ekki öllum 

krabbameinum (Rauch, 2002).  

Það er gott að ítreka við börn að það eru líka önnur börn sem eiga foreldra með krabbamein. 

Það getur verið gagnlegt að ræða almennt um hvernig upplifun það er fyrir börn og 

fjölskyldur þegar foreldri veikist og koma með dæmi um hvernig mörg börn hugsa í svipuðum 

aðstæðum (Lewis o.fl., 2000). Þau þurfa að vita að það sé eðlilegt að hafa margar tilfinningar 

gagnvart veikindum foreldra og það geti verið gott að tala um þær. Að vera í tilfinningarlegu 

ójafnvægi þýðir ekki að þau elski ekki veika foreldrið heldur bara að þeim líði illa. Stundum 
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þurfi foreldrar að gráta vegna aðstæðna en það þurfi ekki að vera vegna þess að 

sjúkdómurinn sé verri. Ræða þarf við börn um þær tilfinningar sem breytingarnar valda og 

veita viðurkenningu á þeim. Ef börn kvarta um líkamleg einkenni þarf að tjá þeim að þetta 

séu eðlileg viðbrögð við breytingum. Það er augljóst að það fer eftir hvernig foreldrar skilja 

sjúkdóminn og horfur hans hvað þau segja barninu. Foreldri þarf að reyna að lifa með 

sjúkdóminn ef batahorfur eru litlar og börn þurfa þess líka. Unglingar þurfa að fá eins miklar 

upplýsingar um sjúkdóminn og þau vilja heyra (Heiney o.fl., 2001). Fyrir börn sem ekki vilja 

tala um veikindin og sýna þeim ekki áhuga er samt sem áður nauðsynlegt að fá fræðslu 

fræða börnin en neyða þau ekki til samræða. Það er barni nóg að vita að það geti spurt þegar 

það er tilbúið (Rauch o.fl., 2002). 

5.3.2 Um læknismeðferð 

Foreldrar þurfa fyrst að skilja krabbameinsmeðferð til að geta útskýrt hana fyrir börnunum. 

Mikilvægt að barnið upplifi sig öruggt og undirbúið undir breytingarnar sem verða hjá 

fjölskyldunni. Börn þurfa upplýsingar sem þau skilja um meðferðaráform og hugsanleg áhrif á 

fjölskyldulífið. Einnig þurfa börn upplýsingar um hvernig fjölskyldan muni reyna að komast í 

gegnum erfiðan tíma. Á meðan á sjúkdómsferli stendur eru þarfir barna mismunandi og þær 

geta líka breyst á tímabilinu. Hversu miklar upplýsingar eru gefnar barni um meðferð fer eftir 

hvað mikið sjúklingi hefur verið sagt og einnig eftir aldri barns. Undirbúa þarf barnið fyrir því 

að meðferðin geti valdið pirring, önugleika hjá foreldri og það sé ekki þeim að kenna. Gott 

ráð er að segja barni að meðferðin taki tíma, vikur og mánuði og að aukaverkanir meðferðar 

geti varað út þann tíma og stundum lengur (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001). 

Undirbúningur barna við aukaverkunum meðferðar, eins og hármissi og þreytu, gerir þeim 

auðveldara að hafa stjórn á tilfinningum sem breytingarnar valda (Van Dernoot, 2006). 

Hugsun leikskólabarna er mjög nákvæm. Það er hægt að fræða þau um góðar frumur og 

slæmar og að meðferðin sé til þess að hjálpa góðu frumunum að ráða yfir þeim slæmu. 

Hármissir og uppköst eru einkenni sem leikskólabörn eiga erfitt með að höndla. Einnig taka 

þau eftir þegar foreldri getur ekki gert sömu hluti og áður. Þau eiga í erfiðleikum með að 

sýna samúð og geta verið yfirþyrma af eigin tilfinningum gagnvart þessum vandamálum. 

Börn á þessum aldri þurfa skýrar upplýsingar og staðfestingu á að breytingar er tímabundnar 

og að lyfin valdi þeim. Ef barnið finnur að foreldri er sátt við hármissinn þá er barnið það líka. 

Börn eiga erfitt með að skilja þreytu og eiga það til að tengja hana við verki sem gerir þau 
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hrædd. Varast ber að líkja einkennum við reynslu þeirra af eigin sjúkdómum. Þau geta þá 

haldið að næst þegar þau fá særindi í háls að það geti verið krabbamein (Heiney o.fl., 2001). 

Skólabörn 6-12 ára eru farin að hafa áhuga á hvernig líkaminn virkar og því hægt að segja 

þeim nánar frá hvað gerist þegar krabbamein verður til. Það er hægt að upplýsa þau um 

margvíslegar frumur sem hafa mismunandi hlutverki að gegna en allar þurfi þær að skila sínu 

til að líkaminn virki rétt. Þegar frumur þroskast ekki á réttan hátt þá trufli þær vinnu hinna 

sem geta þá ekki unnið vinnu sína. Læknismeðferðir séu til þess að losna við óæskilegar 

frumur svo að hinar geti starfað eðlilega. Börn þurfa undirbúning undir aukaverkanir 

meðferða. Eldri skólabörn þurfa að fá upplýsingar um einkenni sjúkdóms, sjúkdómsferli, 

meðferðir og hugsanlegar orsakir. Þau þurfa að átta sig á sambandi sjúkdóms við líðan, 

hegðun og fjarveru foreldris. Þau þurfa að vita hver niðurstaða á sjúkdómnum verður 

(Heiney o.fl., 2001). 

Unglingar geta að fullu skilið áhrifin sem veikindin hafa á líf foreldra sinna. Þeir vilja 

staðreyndir. Eldri unglingar leita eftir upplýsingum sjálfir en 12-14 ára börn spyrja frekar. Því 

betur sem unglingar eru undirbúnir undir breytingar því auðveldara eru þær fyrir þá. Það 

þarf að ræða við þá hvað er hægt að segja ef vinir þeirra vilja vita um sjúkdóminn og/eða 

meðferðina. Þar sem unglingur er viðkvæmur fyrir að vera öðruvísi er mikilvægt að reyna að 

milda áhrifin sem veikindin valda eins og hægt er. Það er mikilvægt að leggja ekki of mikla 

ábyrgð á unglinga hvort sem það er fyrir tilfinningum foreldra eða heimilisstörfum. Einkalíf er 

mikilvægt unglingi og það þarf að virða (Heiney o.fl., 2001). Unglingar þurfa viðurkenningu á 

að þetta sé þeim erfitt. Það er mikilvægt að unglingar fái að vera með í ákvörðunartöku og 

virkni. Þeir þurfa hvatningu frá foreldrum að halda áfram þátttöku sinni í félagslegu lífi 

(Hamilton, 2001). 

Ef veika foreldrið þarf innlögn á spítala þarf barn að vita á hvaða spítala foreldrið liggur, 

áætlaðan innlagnartíma, hvað muni vera gert á spítalanum og hvort hægt sé að heimsækja 

foreldrið eða tala við það í síma. Barnið þarf að vita hver hugsi um það á meðan. Ef foreldri 

þarf í skurðaðgerð þarf að skýra út fyrir barni hvar skorið er og að foreldrið sé svæft til að 

finna ekki til. Tilgangur með skurðaðgerðinni sé að taka krabbameinið eða draga úr 

einkennum sjúkdóms eins og verkjum. Það er mikilvægt að börn fái að koma í heimsókn og 

þá þarf að undirbúa þau undir hvernig umhverfi foreldrið er í, slöngur, tæki tilhvers og af 
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hverju (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994; Rauch o.fl., 2002; Rose og Hara, 2011). 

Fyrir flest börn er raunveruleikinn á spítala minna ógnandi heldur en ímyndanir um hið 

óþekkta. Undantekning frá því er kannski þegar foreldri er meðvitundarlítið og þekkir ekki 

barnið. Það getur verið erfitt fyrir ung börn að skilja slíkt. Ef barn óskar ekki eftir að fara í 

heimsókn á sjúkrahús getur verið nauðsynlegt að finna ástæðuna fyrir því. Ef það eru 

einhverjar áhyggjur eða hræðsla gagnvart meðferð foreldris er oft nóg að útskýra fyrir barni 

hvað það getur átt von á að sjá og skýra fyrir því ástæður. Ef barnið vill, þrátt fyrir 

útskýringar, ekki fara þá þarf að virða þá ósk. Oft nægir barni að tala við foreldri í síma. 

Myndbandsupptaka, bréf og að teikna myndir eru oft góðar samskiptaleiðir (Rauch o.fl., 

2002). 

5.3.3 Um tímann eftir meðferð 

Að búa við óöryggi getur verið mikil áskorun. Það getur verið erfitt að fullvissa barn um að 

allt verði í lagi þegar það er óvíst. Þegar meðferð er lokið og foreldri fer að líkast sjálfu sér 

aftur eru það eðlileg viðbrögð hjá barni að telja að allt sé komið í eðlilegt horf. Aftur á móti 

er foreldrið ekki rólegt fyrr en hægt er að segja að krabbameinið sé farið. Mikilvægt er að tjá 

barni að foreldrið sé fegið að meðferð sé lokið og allir vonist til að þessu sé að fullu lokið. 

Mikilvægt er einnig að lofa þeim, ef krabbameinið komi aftur, þá verði þau upplýst um það. 

Það geti þýtt meiri meðferð en það þýði ekki að hafa áhyggjur af því að svo stöddu. Sum börn 

láta þetta nægja en önnur halda áfram að vera áhyggjufull. Það getur verið hjálplegt fyrir 

barn að ræða þetta við utanaðkomandi aðila (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994). 

Aukaverkanir meðferða geta varað mánuðum saman eftir að þeim lýkur. Það þarf að ræða 

við barn um að þreyta, orkuleysi og önnur einkenni geti varað lengi. Erfiðar tilfinningar halda 

áfram að gera vart við sig hjá öllum fjölskyldumeðlimum og það er gott að ræða við barnið 

að þetta eru eðlilegar tilfinningar eftir erfitt sjúkdómsferli (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 

2001). 

Það getur verið mikilvægt að segja börnum og unglingum að lífið verði aldrei alveg eins eftir 

krabbameinsreynslu. En það þarf ekki að vera slæmt. Líf eftir krabbamein getur verið 

áskorun á margan hátt fyrir alla fjölskyldumeðlimi. Nýir möguleikar á tengslum og nánd, 

skilningi og miklu þakklæti fyrir lífið sjálft (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994). 
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5.3.4 Um endurkomu sjúkdóms 

Það getur verið hjálplegt að láta barnið segja frá því sem það vissi um veikindi foreldra og 

byggja á þeim upplýsingum að krabbameinið sé komið aftur. Það þarf að ræða við barnið um 

að þetta hafi það í för með sér að foreldrið þurfi fleiri meðferðir og jafnvel erfiðari meðferðir. 

Það getur verið hjálplegt að rifja upp fyrri fræðslu um krabbameinsfrumur. Það er oft 

gagnlegt að spyrja barnið hvað það viti um aðstæðurnar til að leiðrétta misskilning. Börn 

þurfa að vita hvernig endurkoma sjúkdóms hefur áhrif á líf þeirra. Oft er þörf að endurtaka 

allar upplýsingar sem barnið fékk í fyrra skiptið og sérstaklega ef einhver tími er liðinn frá 

síðustu meðferð. Gefa þarf börnunum jákvæða, raunhæfa von. Ef foreldri hefur vonir um að 

hægt sé að halda sjúkdómnum niðri í jafnvel einhvern tíma þá á að tjá barni þær vonir. Láta 

það vita ef foreldri getur ekki tekið þátt í atburðum hjá því. Börn þurfa að vita að það verði 

hugsað vel um þau og hver muni gera það (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001). Það þarf að 

minna börn á að þau eru ekki ein með tilfinningar sínar. Börn geta þurft að fá útskýringar á 

hegðun og tilfinningum foreldra svo að þau ímyndi sér það ekki sjálf (Hamilton, 2001). 

5.3.5 Um fyrirsjáanlegt andlát 

Barn þarf að vita hver muni gæta þess ef foreldri deyr og sérstaklega ef annað foreldri er ekki 

til staðar. Það þarf fullvissu þess að fríska foreldrið eða einhver annar nákominn barni geti 

sinnt því. Viðurkenna þarf fyrir barni möguleikann á að lifa sjúkdóminn ekki af en ítreka 

mikilvægi þess að lifa hvern dag. Vonin þarf að vera leiðarljós. Það getur verið foreldri mjög 

erfitt að tjá barni sínu að það sé deyjandi og eru margir sem ekki treysta sér í þá umræðu. Þá 

getur verið gott að annar fjölskyldumeðlimur sem barnið treystir taki það að sér. Ef barni er 

ekki tjáð yfirvofandi andlát foreldris þá getur það upplifað mikla reiði í langan tíma að hafa 

ekki fengið upplýsingarnar (Heiney o.fl., 2001). Silverman (2000) ræðir mikilvægi að ræða við 

börn um fyrirsjáanlegt andlát þar sem börn sjá og heyra ýmislegt og vita oft hvað er að 

gerast. Börn þurfa að fá tækifæri að ræða það sem þau sjá og upplifa og hvaða merkingu þau 

leggja í atburðinn með foreldri sínu.  

5.4 Algengar spurningar barna 

Ertu að deyja? Allir foreldrar hræðast þessa spurningu. Börn spyrja oft bara einu sinni 

þessarar spurningar og það þarf mikinn kjark til þess. Þetta er mjög erfið spurning fyrir barn 

að spyrja. Ef foreldri er með læknandi sjúkdóm er barninu sagt það. Ef sjúkdómurinn er 

alvarlegri, er hægt að tjá barni að þetta verði harður bardagi en foreldrið fái meðferð sem 
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það vonist til að bregðast vel við. Fullvissa þarf barnið um að það fái upplýsingar um hvernig 

meðferð gangi (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994; Rose og Hara, 2011). Margir 

foreldrar kjósa að segja barni að það viti ekki hvað það hafi langan tíma en það sé ákveðið í 

að nýta þann tíma vel. Það getur verið nauðsynlegt að spyrja barn hvort það hafi einhverjar 

sérstakar áhyggjur um hvað muni gerast ef foreldri deyr (Rauch o.fl., 2002). Van Dernoot 

(2006) leggur áherslu á að á bak við spurningu barns um dauðann liggi kvíði um aðskilnað og 

ástvinamissi og erfiðleikar barnsins við að eiga við slíkar tilfinningar. Barnið þarf 

viðurkenningu á þeim tilfinningum með fullvissu um ótakmarkaða ást og með vonina að 

leiðarljósi.  

Algengar spurningar barna á öllum aldri geta verið; Er krabbamein smitandi? Erfist 

krabbamein? Olli ég krabbameininu? Er þetta sárt? Er krabbamein refsing? Getur 

geislameðferð gert fólk geislavirkt? Hvað verður um mig? Get ég líka fengið krabbamein? 

Hvað gerðir þú til að fá krabbamein? Hvernig fékkstu krabbamein? Hvenær fer 

krabbameinið? Verður krabbameinið farið þegar ég á afmæli? Get ég ennþá kysst þig? Má ég 

segja vinum mínum frá krabbameininu? Hvað er krabbamein? Hvað get ég gert? Getur 

mamma/pabbi líka fengið krabbamein? (Heiney o.fl., 2001; Russel, 2001). 

Ef erfitt er að svara spurningum barna þá á að segja þeim það og láta þau vita að foreldri 

muni athuga málið. Börn skilja að það eru ekki svör við öllu. Það þarf að hvetja þau til að 

spyrja og hæla þeim fyrir það (Rauch og Durant, 2004).     
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6 Áhrifaþættir á hvernig börn þrauka   

6.1 Þrautseigja og verndandi þættir barna 

Fjölskyldur sem eru að ganga í gegnum mikla erfiðleika, eins og alvarlega sjúkdóma hjá 

foreldrum, geta upplifað mikið mótlæti og ekki síst börnin. En mörg börn sýna mikla 

þrautseigju hæfileika (e. resilience skills) og komast í gegnum erfiðleikana á jákvæðan hátt 

(Beardslee o.fl., 2010). Patenaude (2000) segir að þrautseigja barna sé hæfileiki til að komast 

yfir erfiðar aðstæður án þess að þróa með sér persónuleikaraskanir. Þrautseigja hjá 

fjölskyldum sem glíma við krabbamein er séð sem vaxandi persónuleg nánd og aukin færni 

hjá foreldrum og börnum. Masten (2001) telur að þrautseigja sé algengt fyrirbæri og flestir 

búi yfir þrautseigjuþáttum. Þegar börn lenda í mótlæti og erfiðleikum sem grafa undan 

öryggiskerfi þeirra, þurfi að efla hæfni þeirra og þrautseigju, til að endurheimta öryggið aftur.  

Sarafino (1994) telur að börn sem hafa þrautseigjuþætti búi yfir ákveðnum eiginleikum, 

styrkleikum og félagslegum hæfileikum, þau séu vingjarnleg og eigi auðvelt með að 

umgangast vini og annað fólk. Þau hafa góða skapgerð og mynda gott samband við fjölskyldu 

og samfélagsmeðlimi. Þau hafa sterka tilfinningu fyrir sjálfsmynd sinni og sjálfsstjórn og gera 

vel það sem þau eru að fást við. Sarafino telur líka að reynsla móti þrautseigju barna. Þau 

börn sem hafa gengið í gegnum mikla erfiðleika og hafa komist í gegnum þá, þrói með sér 

þekkingu á hvað reynist þeim best til að fást við erfiðleika. Patenaude (2000) talar um að það 

sem hefur áhrif á þrautseigju hjá börnum sé nærvera, styðjandi umönnunarumhverfi og 

félagslegt stuðningsnet sem tryggir traust á öðrum, gefur upplýsingar og eflir færni. Benard 

(1993) talar um að börn með þrautseigju búi yfir fjórum grunnhæfileikum; félagslegri færni, 

færni að leysa vandamál, sjálfstjórn, tilgangi og framtíðarsýn. Félagsleg færni innhaldi 

ábyrgð, möguleika á jákvæðum viðbrögðum frá öðrum, sveigjanleika, samúð, umhyggju, 

samskiptafærni og kímni. Börn með þrautseigju mynda jákvæð samskipti við vini og fullorðna 

sem hjálpar þeim að tengjast samfélaginu, skólanum og fjölskyldu. Fjölskyldan, skólinn og 

samfélagið hafa séð um að styrkja og þroska þrautseigjuþætti barna og vernda þau í 

uppvextinum með því að sjá þeim fyrir stuðningi og umönnun, setja jákvæðar kröfur með 

möguleika á þátttöku.  

Masten (2001) telur að umhyggja foreldra, vitræn geta barna og jákvætt sjálfsálit séu 

verndandi þættir (e. protective factors) og hafi mikið að segja hvað varðar aðlögunarfærni 
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barna í lífinu. Verndandi þættir styðja, styrkja og efla þrautseigju barna og draga úr áhættu 

að börn skaðist af erfiðum aðstæðum. Black og Lobo (2008) segja að verndandi 

fjölskylduþættir séu jákvæð uppeldisskilyrði, öryggi og stöðugleiki á heimili, sveigjanleiki, 

fjölskylduafþreying, hefðir og venjur, góð samskipti milli fjölskyldumeðlima og fjárhagslegt 

öryggi.  

Beardslee (2010) ræðir mikilvægi þess að hlúa að þrautseigjuþáttum hjá börnum og efla þá, 

til að koma í veg fyrir alvarlegt ástand. Fjölskyldan, samfélagið og skólinn gegni þar 

mikilvægu hlutverki. Það þarf að styðja barnið og möguleika þess til að læra, tengjast öðrum, 

og hvetja það til að nota ímyndunaraflið og að sjá sjálft sig sem hluta af samfélaginu. Það er 

mikilvægt að þróa með barninu meðvitund og viðurkenningu á tilfinningum sínum og líka 

hæfileika og aðferðir til að láta aðra vita hvernig því líður. Það þarf að hvetja barnið að 

viðhalda virkni eins og stunda skólann, hafa góð tengsl við aðra eins og systkini, foreldra, vini 

og aðra meðlimi samfélagsins. Það þarf að hvetja börn að halda áfram með líf sitt. Silverman 

(2000) ræðir einnig mikilvægi þess að hjálpa barni að þroska með sér jákvæðan sjálfsskilning 

og að leysa erfiðleika. Sjálfsskilningur getur innifalið möguleikann að geta speglað aðstæður 

og áttað sig á hvað er að gerast. Fræðsla er mikilvægur þáttur til að styrkja stoðir barnsins. 

Það er hægt að kenna börnum hvernig viðhorf, gildi og lífsskoðanir vernda hugsanir.  

Thastum, Johansen, Gubba, Olesen, og Romer (2008) könnuðu hvernig börn þrauka í kjölfar 

veikinda foreldra og í samræmi við aðlögun foreldra. Það sem reyndist yngri börnunum best 

voru fimm þrautseigjuþættir; að sýna hjálpsemi, að sinna umönnun foreldris, að hafa 

afþreyingu til að forðast erfiðar hugsanir, að geta haldið erfiðum hugsunum út af fyrir sig og 

að halda voninni um betri tíma. Það var samræmi á milli samskiptamynsturs foreldra og 

barna, hvernig foreldrarnir þraukuðu og hvernig börnunum tókst að þrauka af. Thastum o.fl. 

töldu að þegar foreldrar báru harm sinn í hljóði til að þrauka aðstæður sínar og til að hlífa 

börnum sínum fyrir neikvæðum tilfinningum, lærðu börnin sömu aðferð að þrauka og þögðu 

líka. Þó að flest börn virtust komast vel af, þá urðu þau öll fyrir áhrifum af veikindunum. 

Börnin voru spurð hvað þau ráðlegðu öðrum börnum í sömu stöðu og hvernig best væri að 

hjálpa þeim. Yngstu börnin ráðlögðu öðrum börnum að hjálpa foreldrum sínum. Börn í öllum 

aldursflokkum ráðlögðu öðrum börnum að tala við aðra um veikindin. Flest börn töldu 

mikilvægt að börn fengju upplýsingar um veikindi foreldris. Rannsókn Helseth og Ulfsæt 

(2003) sýndi svipaða niðurstöðu. Börn vildu hjálpa foreldrum sínum þó að þau upplifðu líka 

að aukin ábyrgð á heimili var þeim byrði. Flest börn voru vongóð og það var þeim hjálplegt. 

Þau sóttust eftir að eiga sitt athvarf þar sem þau gátu hlíft sér við áhyggjum.  
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6.2 Áhættuþættir í lífi barna 

Áhættuþættir eins og einstæðir foreldrar, fárhagserfiðleikar, samskiptaerfiðleikar milli 

foreldra, erfiðar félagslegar aðstæður, áfengisneysla og önnur veikindi foreldra eins og 

þunglyndi geta haft hindrandi áhrif á að barn aðlagist veikindum foreldris (Rauch og Durant, 

2004). Aðrir streituþættir eins og veikindi hjá öfum og ömmum, skilnaður, atvinnuleysi eða 

veikindi hjá báðum foreldrum geta aukið erfiðleika hjá barni. Það getur verið erfiðara fyrir 

ættingja að grípa inn í með stuðningi ef erfiðar heimilisaðstæður eru fyrir hendi fyrir 

sjúkdómsgreiningu (Patenaude, 2000). Börn sem eiga í vandamálum fyrir sjúkdómsgreiningu 

eins og vegna kvíða, þunglyndis, félagslegra erfiðleika, námserfiðleika, þroskaskerðingar eða 

hafa átt í samskiptaerfiðleikum við fjölskyldumeðlimi eru í erfiðleikum með að ráða við 

veikindi foreldris. Börn sem eru í áhættuhóp með að eiga í erfiðleikum með aðlögun veikinda 

foreldris þurfa stuðning utan frá og sérstaklega ef þau geta ekki leitað til foreldris sem er 

frískt (Rauch og Durant, 2004).  

Börn og unglingar sem alast upp hjá einstæðu foreldri geta þurft að breyta fyrirkomulaginu 

og vera hjá foreldrinu sem er frískt. Þetta getur skapað mikið óöryggi og valdið börnum 

kvíða. Það getur líka haft þau áhrif að þau geta minna tekið þátt í veikindum foreldris og sem 

aftur eykur álag og áhyggjur af veika foreldrinu. Þegar annað foreldri er ekki fyrir hendi kallar 

það oft á ættingja, afa og ömmur til að koma og vera eða börnin þurfa að fara til þeirra 

tímabundið. Þetta getur verið erfið aðlögun fyrir barnið. Mikilvægt er að barn og foreldri eigi 

sinn tíma saman og viðhaldi tengslum. Það eru auknar áhyggjur hjá þeim börnum um hvort 

veika foreldrið komi til með að geta sinnt þeim aftur. Það er mikilvægt að börn viti að 

ætlunin sé að þau fari aftur til foreldris og að þau viti meðferðaráætlun. Það getur líka verið 

erfitt fyrir þann sem tekur að sér barnið, að sinna því hlutverki, að upplýsa barnið um 

veikindin og ferlið sem veika foreldrið er í hverju sinni. Ef foreldri er mjög veikt og jafnvel 

deyjandi þarf að ákveða forræði og slíkar umræður eru öllum erfiðar og oft er um mjög flókið 

ferli að ræða (Patenaude, 2000). 

6.3 Áhrif á geðheilbrigði barna 

Margir foreldrar hafi áhyggjur af að langvarandi veikindi þeirra geti haft varanleg og alvarleg 

áhrif á börn þeirra. Reynslan mun líklega hafa áhrif á börnin en það er ekki þar með sagt að 

þau beri varanlega skaða af. Margvíslegir þættir hafa áhrif á hvernig barn þroskast og verður 

fullorðið. Það eru þættir eins og erfðir, félagsleg staða, menning, persónuleiki, menntun, 
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andleg iðja og gæði í samskiptum barna og foreldra. Það er ekki sjálfsagt að börnum farnist 

vel þó að þau hafi alla þessa þætti til staðar. Það er því mjög erfitt að áætla hvernig 

langvarandi sjúkdómur foreldris hefur áhrif á líf barna (Heiney o.fl., 2001).  

Samkvæmt Patenaude (2000) hefur aldur barns, alvarleiki sjúkdóms, samband foreldris og 

barns, samband foreldranna, heiðarleiki innan fjölskyldunnar, hlýja og stuðningur innan 

fjölskyldunnar og utan hennar, fjárhagsaðstaða, hlutverkaskipti innan fjölskyldunnar, áhrif á 

hvernig börnum og unglingum farnast þegar foreldri er að glíma við krabbamein.  

Visser o.fl. (2004) tóku saman rannsóknir sem voru gerðar frá 1980-2004 sem tóku á 

tilfinningalegri, félagslegri, hegðunarlegri, vitrænni - og líkamlegri virkni barna þegar foreldri 

var með krabbamein og eins samskipti milli fjölskyldumeðlima. Margar rannsóknir sýndu 

kvíða og þunglyndi hjá börnum og unglingum eldri er 12 ára og sérstaklega þá hjá 

unglingsstúlkum mæðra með krabbamein. Margar rannsóknir gáfu til kynna 

hegðunarvandamál hjá skólabörnum og sýndu líka breytingar á vitrænni - og líkamlegri virkni 

hjá börnum á öllum aldri. Opin samskipti milli fjölskyldumeðlima, andleg virkni foreldra og 

aukin ánægja í hjónabandi hafði jákvæð áhrif á virkni barnanna. Höfundar taka fram að 

niðurstöðum ber að taka varlega vegna ólíks vinnulags á rannsóknum og uppbyggingu en 

ljóst er að mörg börn verða fyrir miklum áhrifum við þessar aðstæður.  

6.3.1 Rannsóknir um líðan og virkni  

Flestar rannsóknir gefa það til kynna að börn á öllum aldri upplifi óróleika og streitu þegar 

miklar breytingar eru hjá fjölskyldunni vegna krabbameins foreldris. Margar rannsóknir 

styðja það líka að vægðarleysi sjúkdóms, tími frá sjúkdómsgreiningu eða staða meðferðar 

segi ekki til um aðlögun barna eða líðan heldur skilningur þeirra á streituþáttum á 

aðstæðunum (Compas o.fl., 1994; Gazendam-Donofro o.fl., 2010; Korneluk og Lee, 1998; 

Romer o.fl., 2002; Visser, Huizinga, Van der Graaf, Hoekstra og Hoekstra-Weebers, 2004; 

Watson, James-Roberts, Asley, Tilney, Brougham, Edwards o.fl., 2006). Rannsóknir sýna líka 

breytileg svör eftir því hvort það er foreldri eða barn sem svarar. Í rannsóknum Armistead 

o.fl., (1995); Kennedy og Lloyd-Williams (2009a); Korneluk og Lee (1998);  Welch, Wadsworth 

og Compas (1996) skráðu börnin sjálf aukna álagsþætti en foreldrar gáfu ekki til kynna að 

vandamál væru aukin hjá börnunum. Armistead o.fl. (1995) töldu að þetta misræmi væri 

vegna þess að foreldrar væru sjálfir í tilfinningarlegu uppnámi. Í rannsókn Kennedy og Lloyd-
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Williams (2009a) komu fram auknar áhyggjur hjá börnum og vanlíðan ef veika foreldrið fékk 

lítinn stuðning.  

Compas, Worsham, Epping-Jordan, Grant, Mireault, Howell, og Malcarne (1994); Davey o.fl. 

(2003); Huizinga, Visser, Zelders-Steyn, Teule, Reijneveld, og Roodbol (2011); Pedersen og 

Revenson (2005); Romer, Barkmann, Schulte-Markwort, Thomalla og Ried (2002) telja að kyn 

foreldris, kyn og aldurs barns og áhrifin sem sjúkdómurinn hefur á foreldrið hafi mikil áhrif á 

þá tilfinningalega streitu og aðlögunarerfiðleika sem börn upplifa við krabbameinsveikindi 

foreldris.   

6.3.2 Rannsóknir um þunglyndi  

Unglingsstúlkur mæðra með krabbamein sýna ákveðna tilhneigingu fyrir 

þunglyndiseinkennum og kvíða. Áhættan eykst ef móðirin hefur sjálf þunglyndiseinkenni 

(Brown, Fuemmeler, Anderson, Jamieson, Simonian, Hall o.fl., 2006; Compas o.fl., 1994; 

Gazendam-Donofro o.fl., 2010; Korneluk og Lee, 1998; Pedersen og Revenson, 2005; Romer 

o.fl., 2002; Siegel, Raveis og Karus, 2000; Turner, 2004; Welch o.fl., 1996). Welch o.fl. (1996) 

töldu að unglingstúlkur leyndu fyrir foreldrum sínum tilfinningarlegu álagi og að foreldrar eigi 

í erfiðleikum að viðurkenna erfiða líðan dætra sinna þegar álagið er mikið hjá fjölskyldunni. 

Compas o.fl. (1994) töldu að auknar kröfur væru gerðar til unglingsstúlkna um að sinna 

heimilisverkum og að mæður ræddu meira um erfiðar tilfinningar sínar við dætur. Þetta 

leiddi til þess að unglingsstúlkur kæmu verr út hvað áhættu varðar um að þróa kvíða og 

þunglyndi. Rannsókn Visser o.fl. (2007) sýndi mjög náið samband milli unglingsdætra og 

mæðra en minna samband milli feðra og unglingsdætra og sona og líka milli unglingssona og 

mæðra. Rannsókn Romer o.fl. (2002) sýndi að þegar veika foreldrið upplifir langvarandi verki 

sýndu eldri börn áberandi meiri þunglyndis einkenni en börn foreldra sem voru frísk. 

Rannsókn Evans, Keenan og Shipton (2007) sýndi líka fram á að börn mæðra með verki voru í 

aukinni hættu fyrir vandamálum tengdum heilsu, félagsfærni og tengslamyndun. Rannsókn 

Visser o.fl. (2006) sýndi að þegar andleg og líkamleg virkni veikra foreldra minnkaði áttu börn 

og unglingar í meiri erfiðleikum.  

6.3.3 Rannsóknir um samskipti og samheldni 

Rannsóknir sýna að samheldni í fjölskyldum og gott samband á milli foreldra og barna hafa 

jákvæð áhrif á aðlögun og líðan barna þegar foreldri er veikt (Kennedy og Lloyd-Williams, 
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2009a; Korneluk og Lee, 1998; Romer o.fl., 2002; Thastum o.fl., 2008; Watson o.fl., 2006). 

Hætta á vandamálum hjá börnum var tengd við litla samheldni innan fjölskyldu og litla 

andlega svörun foreldra við vandamálum barna. Þessar niðurstöður komu fram hjá börnum á 

öllum aldri (Watson o.fl., 2006). Armstead o.fl. (1995) töldu að alvarlegir sjúkdómar hjá 

foreldrum hefðu neikvæð áhrif á hjónabandið og það væru sambandsörðugleikar 

foreldranna sem hefðu erfið áhrif á barnið en ekki veikindin sem slík. 

6.3.4 Rannsóknir um áhrif á sjálfsöryggi 

Siegel o.fl. (2000) kynntu viðamikla rannsókn sem kannaði þau áhrif sem langvarandi veikindi 

foreldris, með litlar lífshorfur hefur á börn. Tilgátan var að alvarleg veikindi foreldra gætu 

haft neikvæð áhrif á sjálfsöryggi barna. Rannsóknin var gerð á heilbrigðum börnum sem 

fengu ekki faglega aðstoð. Börn mældu líðan sína sjálf. Börnin voru ekki áberandi á 

veikindaferli foreldris. Þau voru ekki að koma með foreldri í krabbameinsmeðferðina, á 

göngudeildina eða á spítalann. Niðurstöður Siegel o.fl. fundu að sjálfsöryggi hjá börnum, sem 

áttu von á að foreldrar þeirra myndu deyja vegna sjúkdómsins, minnkaði. Börnin skoruðu 

lægra í sjálfsöryggi sem gaf til kynna að þau ættu í erfiðleikum að aðlagast því að foreldri 

væri deyjandi og að þessi aðlögun væri flókin. Minnkað sjálfsöryggi virtist hafa áhrif áfram á 

framtíð barnsins. Breytingar á lífsstíl fjölskyldunnar hafði þar líklega eitthvað að segja. Aukin 

kvíði hafði mest áhrif á sjálfsöryggi hjá ungum börnum sem benti til að breytingar sem verða 

hjá fjölskyldunni vegna veikinda hafi meiri áhrif á ung börn en á eldri og sjálfstæðari börn. 

Yngri börn gátu síður aðgreint sig frá foreldri, sérstaklega frá móður og þar af leiðandi 

upplifuðu yngri börn frekar að veikindi móður ógnaði sjálfsöryggi þeirra. Skynjun barnanna á 

líðan foreldris sem var frískt og hæfni þeirra sem foreldri hafði líka áhrif á sjálfsöryggi 

barnanna. Sjálfsöryggi barna var betra þegar fríska foreldrið sinnti sínu hlutverki. Aftur á móti 

höfðu alvarleg veikindi maka almennt mjög neikvæð áhrif á fríska foreldrið. Lewis (2007) 

rannsakaði sjálfsöryggi hjá unglingum sem áttu mæður með brjóstakrabbamein. Bæði móðir 

og faðir sögðu kröfur sjúkdóms hafa mikil áhrif á andlega líðan unglinganna og á samband 

þeirra og aðlögun. Rannsóknin sýndi að þunglyndi móður, takmörkuð aðlögun föðurs og 

skert geta foreldra til að sinna foreldrahlutverki sínu hafði neikvæð áhrif á sjálfsöryggi 

unglings.  
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6.3.5 Rannsóknir um umönnunarbyrði  

Gates og Lackey (1998) gerðu rannsókn á 10-19 ára börnum sem voru umönnunaraðilar 

fullorðna einstaklinga með krabbamein sem dvöldu heima. Aðrir fjölskyldumeðlimir voru í 

vinnu eða ekki til staðar. Hversu mikil umönnunarbyrðin var fór eftir alvarleika sjúkdóms og 

aldri barna við þessar aðstæður. Ef fleiri en einn unglingur eða barn voru á heimilinu dreifðist 

ábyrgðin á fleiri. Hvert barn eða unglingur hafði sitt ábyrgðarsvið eða verkefni til að leysa af 

hendi. Yngstu umönnunaraðilar sögðu hlutverk sitt gefandi en krefjandi. Krefjandi vegna 

streitunnar og kvíðans sem umönnunin gat haft í för með sér. Streita fylgdi þegar 

sjúklingurinn var ósáttur við aðstoðina. Umönnunin fólst í að sjá um að fæða, klæða, gefa lyf 

og í félagslegum samskiptum að hlusta, að tala við og að spila. Önnur umönnunarverk voru 

húsverk, eldamennska, þvottur, umsjón yngri systkina og greiðsla reikninga. Hvorki 

sjúklingurinn eða aðrir fullorðnir áttuðu sig vel á ábyrgðinni sem börnin tóku á sig. Ungu 

umönnunaraðilarnir virtust ekki tala um hlutverk sitt í skólanum eða við félaga og voru ekki 

að sækjast eftir stuðningi fyrir sig. Börnin upplifðu skólann sem athvarf sitt frá erfiðleikum 

sem beið þeirra heima. Umönnunarhlutverkið kom oft niður á skólanum og námsárangri 

barnanna. Börnin sögðu umönnunina mjög erfiða en líka gefandi, áskorun en líka byrði.  

Fleiri rannsóknir sýna einnig að umönnunarbyrði barna og unglinga er þó nokkur og algengt 

að börn telji það skyldu sína að sinna veiku foreldri sínu (Helseth og Ulfsaet, 2003; Kennedy 

og Lloyd-Williams, 2009a; Pedersen og Revenson, 2005).  

6.3.6 Rannsóknir um tilfinningabyrði 

Rannsókn Kennedy og Lloyd-Williams (2009a) sýndi að þeir þættir sem höfðu neikvæð áhrif á 

aðlögunargetu barna vegna veikinda foreldra af krabbameini voru; óvissan, líkamleg fjarlægð 

veiks foreldris, að hafa engan til að tala við um veikindin og skortur á stuðningi, skortur á 

upplýsingum, breytingar á líkamlegu útliti foreldris, of mikil ábyrgð og særandi athugasemdir 

um krabbamein eins og tengingu fjölmiðla á krabbameini við dauðann (Kennedy og Lloyd-

Williams, 2009a). Þegar börn og unglingar geta ekki fengið útrás fyrir tilfinningar sínar þar 

sem þau vilja hlífa veiku foreldri sínu, vilja ekki auka álagið á fríska foreldrið og hafa ekki vini 

né aðra til að ræða við, þá útiloka þau tilfinningar sínar, með því að forðast þær. Það getur 

aukið á erfiðleikana hjá börnum (Davey o.fl., 2003; Patenaude, 2000). Patenaude (2000) talar 

einnig um hættu á breytingu á tilfinningalegu jafnvægi milli foreldra og barna. Veika eða 

fríska foreldrið getur leitað til barns eða unglings með vanlíðan sína og leitað eftir huggun hjá 

því sem getur verið barninu mikil byrði sem erfitt er að tjá sig um. 
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6.3.7 Rannsóknir um jákvæð áhrif 

Rannsókn Wong, Cavanaugh, MacLeamy, Sojourner-Nelson og Koopman (2009) var á 

fullorðnum einstaklingum sem höfðu átt foreldra með krabbamein þegar þau voru börn. 

Hópurinn hafði upplifað alvarlegar afleiðingar af veikindum foreldris en stór hluti af hópnum 

(44%) töldu sig hafa vaxið sem einstaklingar við þessa erfiðu reynslu. Hjá þeim einstaklingum 

sem töldu sig hafa vaxið við reynsluna, virtist það ekki hafa haft áhrif hvort foreldrið dó úr 

sjúkdómnum. Þátttakendur tjáðu þætti jákvæðu breytinganna vera; þakklæti fyrir lífið, 

sterkari persónuleg samskipti og möguleikinn á að taka nýja afstöðu til lífsins. Aftur á móti 

virtist hópurinn ekki telja sig eiga betur með að takast á við aðra erfiðleika sem lífið leiddi til. 

Þeir sem upplifðu alvarlegar afleiðingar af veikindum foreldris tjáðu þætti afleiðinga vera 

tómarúm við missi foreldris, áhyggjur af eigin heilsu, neikvæð áhrif á persónuleg samskipti og 

verri lífssýn. Rannsókn Kennedy og Lloyd-Williams (2009a) sýndi líka að áhrif veikinda 

foreldris á börn eru ekki bara neikvæð þau geta líka verið jákvæð. Börn töldu það jákvætt að 

veikindin hefðu fært fjölskyldumeðlimi nær hvert öðru og þau höfðu orðið nánari veika 

foreldrinu en áður. Þau töldu það líka jákvætt að hafa lært að sinna öðrum og reynslan hefði 

undirbúið þau undir fullorðinsárin. Þau hefðu lært að meta og þakka fyrir það sem þau áttu 

þar á meðal fjölskyldu sína. 
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7 Aðkoma fagfólks  

Þegar foreldrum líður sjálfum illa eiga þeir oft í erfiðleikum með að skynja að börn þeirra 

þurfi hjálp. Ef börn breytast í hegðun, virðast vera kvíðin og eiga við erfiðar tilfinningar að 

stríða, gráta meira, sýna örlyndi eða draga sig í hlé, þarf að huga að hvort þau þurfi 

utanaðkomandi hjálp. Það þarf þó að hafa í huga að börn eru sífellt að breytast 

tilfinningalega og sérstaklega á unglingsárunum. Veikindi foreldra geta verið bara hluti af 

mörgum streituþáttum sem börn verða fyrir. Þegar álag eins og fjölskylduveikindi eru annars 

vegar getur fagleg hjálp verið mikil hjálp fyrir foreldra og að einhver annar beri ábyrgð með 

þeim. Börnum getur þótt gott að tala við fagaðila og sérstaklega þegar fleiri í fjölskyldunni 

gera það líka. Faglegt inngrip til að styðja við börn krabbameinssjúklings er líklegt til að hafa 

mikinn ávinning í för með sér. Það getur haft fyrirbyggjandi áhrif, bætt fjölskyldusamskipti og 

haft undirstöðuáhrif á vellíðan sjúklings (Heiney o.fl., 2001; Patenaude, 2000).  

Altschuler og Dale (1999) ræddu að breytingarnar sem verða á foreldrahlutverkinu vegna 

veikinda hafi notið lítillar athygli í læknisfræðilegu samhengi. Þetta veldur því að foreldrar 

eru oft einir og óstuddir að fást við áhrifin sem veikindin hafa á börn. Altschuler og Dale gáfu 

upp margar ástæður fyrir því að fagfólk spyr ekki um börnin. Ástæður eins og tímaskortur 

starfsfólks, skortur á skilningi, ótti starfsfólks að takast á við umræður sem það réð ekki við 

og hafði ekki þekkingu á, voru taldar fram. Rannsóknin sýndi líka að foreldrar töluðu ekki um 

börn sín við fagfólk að fyrra bragði. Þeir voru uppteknir af eigin veikindum og umræðan var á 

þeim og þeirra eigin líðan. Einnig var algengt að foreldrar héldu að heilbrigðisstarfsfólk hefði 

ekki áhuga á börnum þeirra.  

7.1 Faglegur stuðningur og fræðsla 

Margar rannsóknir ræða í niðurstöðum sínum um mikilvægi þess að fjölskyldan fái viðeigandi 

faglega aðstoð þegar foreldri er með krabbamein. Brown o.fl. (2007); Lewis (2007); Watson 

o.fl., (2006) ræddu mikilvægi þess að mæður með brjóstakrabbamein fengu faglegan 

stuðning og meðhöndlun við þunglyndi. Það væri fyrirbyggjandi - og verndandi þáttur fyrir 

sálræna aðlögun barna, unglinga og bætti lífsgæði sjúklings og fjölskyldu. Korneluk og Lee 

(1998); Welch o.fl., (1996) töldu mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk ræddi við börnin þar sem 

foreldrar væru ekki alltaf meðvitaðir um líðan barna sinna. Welch o.fl. höfðu þá skoðun að 

ekki þyrftu öll börn faglega aðstoð en þegar svo væri þá þyrftu foreldrar faglegan stuðning til 
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að átta sig á og viðurkenna álagið sem veikindin hafa á barnið. Barnes o.fl. (2000) tjáðu sig 

um mikilvægi þess að ráðgjöfin tæki tillit til aldurs barna, samskipta foreldra og barna, 

tilfinningalíðans foreldris með veikindin og möguleika foreldris að fást við tilfinningar og 

viðbrögð barna sinna. Keeley (2000) taldi það gagnlegt að spyrja barn hvaða hugmyndir það 

hefði um veikindi foreldris, til að leiðrétta sektarkennd og misskilning og mælti með að rætt 

væri við foreldra um líðan og þarfir barnanna. Keeley taldi það nauðsynlegt að foreldrum 

stæði til boða að fagaðili væri með þeim til að ræða við barnið. Það væri mikilvægt að 

foreldrar hefðu val, ef þau treysta sér ekki til þess sjálf að ræða við barn sitt, þrátt fyrir að 

hafa fengið undirbúning og fræðslu. Sherman og Simonton (1999) töldu mikilvægt að 

foreldrar fengju stuðning fyrir börn sín til að koma í veg fyrir umönnunarbyrði barna og 

þríhyrningasambönd. Samkvæmt rannsókn Altschuler og Dale (1999) höfðu foreldrar fagnað 

umræðunni og tækifærinu til að ræða tilfinningar sínar og þær breytingar sem sjúkdómurinn 

hafði haft á þá sem foreldra. Þar að auki voru umræður um álagið á heimilið og áhrifin sem 

breytingarnar höfðu á börnin taldar gagnlegar. Huizinga o.fl. (2011) ræddu mikilvægi þess að 

ræða virkni foreldra, foreldrahlutverk og breytingar, viðbrögð barna, fjölskyldusamskipti og 

fræðslu- og upplýsingaþörf barna. Sieh, Meijer, Oort, Visser-Meily og Van der Leij (2010) 

töldu að ungar fjölskyldur með ung börn þyrftu aukinn stuðning. Það væri nauðsynlegt til að 

koma í veg fyrir vandamál tengdum þroska barna að athuga líðan þeirra eftir 

sjúkdómsgreiningu foreldris. Almennar spurningar, um aðlögun barna á meðan á 

sjúkdómsferli stendur, geta verið mikilvægt skref. 

Rannsókn Herdísar Jónasardóttur og Ingibjargar Hreiðarsdóttur (2010) sýndi að konur sem 

höfðu greinst með brjóstakrabbamein og aðstandendur þeirra töldu þörf á fræðslu og 

ráðgjöf fyrir börnin til að draga úr og fyrirbyggja kvíða þeirra og ótta gagnvart sjúkdómi og 

aukaverkunum meðferðar. Fræðslan þyrfti að taka tillit til aldurs þeirra og þroska. 

Þátttakendur töldu einnig mikilvægt að börnin fengju faglegan stuðning og fræðslu í þeirra 

eigin umhverfi á heimilinu í samvinnu við foreldra.  

Lewis (2007); Siegel o.fl. (2000) töldu bestu leiðina til að hjálpa börnum og unglingum væri 

að styðja fríska foreldrið til að viðhalda foreldrahlutverki sínu. Fagaðili gæti aukið skilning á 

þörfum barna og styrkt getu foreldra að meta líðan þeirra. Það væri nauðsynleg leið til að 

viðhalda sjálfsáliti og sjálfsöryggi barns eða unglings. Með því að viðhalda sjálfsöryggi 

barns/unglings er hægt að koma í veg fyrir þunglyndi.  
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7.2 Þverfagleg þekking 

Það eru skiptar skoðanir hvaða heilbrigðisstarfsfólk er best til þess fallið að styðja við 

foreldra við að ræða við börn sín eða fjölskylduna í heild sinni. Það eru margar starfsstéttir 

sem koma að sjúklingi með krabbamein og fjölskyldu hans. Rauch o.fl. (2002) töldu að 

heilbrigðisstarfsfólk sem væri að sinna sjúklingi í krabbameinsmeðferð þyrfti almennt að 

spyrja um fjölskylduaðstæður og líðan fjölskyldumeðlima. Það væri mikilvægt að athuga 

áhyggjur sjúklings af börnum og hvernig gengi að sameina sjúklings- og foreldrahlutverkin. 

Rauch o.fl. töldu nauðsynlegt að ákveðin grundvallaratriði í þekkingu á ráðgjöf væru til staðar 

til að aðstoða foreldra við að hjálpa börnum að aðlagast veikindum foreldris. Ráðgjöfin ætti 

að vera markviss og þverfagleg. Þegar fagaðilar væru færir um að veita þessa þjónustu og 

hún orðin sýnileg þá ættu foreldrar auðveldara með að tjá sig um börn sín. Kennedy og 

Lloyd-Williams (2009b) töldu líka mikilvægt að fagfólk aflaði sér þekkingar á að ræða við börn 

og að veita þeim stuðning svo hægt væri að bjóða árangursríka og viðeigandi þjónustu þegar 

foreldri væri með útbreitt krabbamein. 

Sherman og Simonton (1999) töluðu um fjölskyldumeðferðarfræðinga. Þeir þyrftu að hafa 

skilning á algengum erfiðleikum sem langveikar fjölskyldur eru að fást við til að geta dregið 

fram styrkleika fjölskyldunnar, úrræði og boðið viðeigandi aðstoð. Fjölskyldumeðferð geti 

verið fjölskyldu mikil hjálp á erfiðum tímum en meðferðin þyrfti að vera sniðin að 

mismunandi þörfum fjölskyldunnar. Sperry (2009) ræddi um fjölskylduráðgjafa. Þeir þyrftu 

að hafa einhverja þekkingu á því sjúkdómsferli sem skjólstæðingur þeirra væri að ganga í 

gegnum  til að geta verið hjálplegir og árangursríkir í starfi með fjölskyldur og langvinna 

sjúkdóma.  

Beardslee o.fl. (2010) töldu það mikilvægt að kynna hvaða fjölskyldustuðningur er í boði og 

deila þeirri þekkingu og reynslu með fjölskyldu til að finna rétta stuðninginn. 

7.3 Stuðningur við börn 

Rannsókn Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman (2010) skilgreindi fimm þætti á 

sálfélagslegum stuðningi sem þátttakendur töldu vera nauðsynlegan fyrir börn þegar foreldri 

væri með krabbamein. Þátttakendur höfðu átt foreldri með krabbamein þegar þeir voru 

börn. Þessir þættir voru, hlustun og skilningur, hvatning og huggun, áþreifanleg aðstoð, 

samskipti um krabbamein og meðferðir og hjálp við að viðhalda venjulegu lífi. Það reyndist 
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erfitt að finna eitthvað ákveðið form á fræðslu og stuðningi fyrir börn foreldris með 

krabbamein þar sem rannsóknin sýndi að það sem var einu barni gagnlegt var öðru barni 

sársaukafullt. Faglegur stuðningur þyrfti því að vera sniðinn að þörfum hvers barns fyrir sig 

og vera mjög sveigjanlegur til að mæta breytilegum þörfum barna til að aðlagast veikindum 

foreldris. Samkvæmt þessari rannsókn væri ekki nóg að bjóða faglegan stuðning. Barnið 

þyrfti að upplifa að aðstoðin væri hjálpleg. Hópstuðningur væri því ekki alltaf lausnin til að 

minnka álagið sem veikindi foreldris valda barni þar sem verulegur mismunur er á þörfum 

þátttakenda á nauðsynlegum stuðningi. Þessi rannsókn staðfestir mikilvægi þess að setja 

faglegan stuðning barna í stærra samhengi. Hjálplegur stuðningur virðir þarfir barnsins, tíma 

og persónuleg mörk. Ef barnið vill ekki stuðning getur hann haft þveröfug áhrif og getur 

jafnvel verið skaðlegur. 

Bugge, Helseth og Darbyshire (2008) gerðu rannsókn á börnum 5-18 ára sem fengu faglegan 

stuðning með það markmið að auka öryggi, þekkingu og skilning vegna krabbameins foreldris 

og gera börn meðvitaðri um að það er hjálplegt að tala um tilfinningar sínar. Tilgangurinn var 

að gera þau meðvitaðri um eigin hlutverk, styrkleika sína og fjölskyldunnar og hvar væri hægt 

að fá hjálp. Markmiðið með stuðningsvinnu var að stuðla að geðheilbrigði barna og auðvelda 

aðlögun þeirra að veikindum foreldris. Börnin höfðu almennt miklar áhyggjur og kvíða. 

Niðurstöður sýndu að börn sem áttu foreldri með ólæknandi krabbamein þurftu meira en 

einfaldar upplýsingar um sjúkdómsástandið. Þau þyrftu hjálp til að skilja sig og sína líðan. Þau 

þyrftu að læra hvernig hægt væri að takast á við erfiðar og ruglingslegar tilfinningar, hugsanir 

og viðbrögð. Stuðningur frá foreldrum er nauðsynlegur en börn þurfa líka stuðning frá 

heilbrigðisstarfsfólki sem hæfir aldri þeirra. Faglegur stuðningur eins og þessi, sem hefur 

hagsmuni barnsins að leiðarljósi og byggir á styrkleika og gæðum hjá bæði foreldrum og 

börnum, getur haft mikilvægt jákvætt framlag fyrir velferð þeirra á þessum viðkvæma tíma.  

7.4 Fjölskyldusamtöl / fjölskyldumeðferð 

Sargent (2003) taldi mikilvægt að börn væru þátttakendur í meðferð foreldris með 

krabbamein. Fjölskyldusamtöl gæfu börnum tækifæri á að spyrja spurninga og koma með 

mikilvægar upplýsingar um líðan foreldris. Þau gæfu fjölskyldunni tækifæri að ræða opinskátt 

hvernig sjúkdómurinn hefði áhrif á líðan þeirra, samskipti og virkni. Virk þátttaka 

fjölskyldunnar í krabbameinsmeðferð gæti bætt líðan allra og komið í veg fyrir einangrun. 
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Rannsókn Thastum, Munch-Hansen, Wiell, og Romer (2006) á fjölskyldum sem höfðu fengið 

ráðgjöf vegna krabbameins foreldris sýndu miklar framfarir á líðan. Fjölskyldurnar höfðu 

leitað sér hjálpar vegna óöryggis í tengslum við börn sín, erfiðleika í samskiptum, vegna átaka 

og breytinga á hlutverkum. Fjölskyldumeðlimir töldu sig hafa fengið skilning á tilfinningum og 

viðbrögðum annarra fjölskyldumeðlima, upplifað meiri nánd og samheldni innan 

fjölskyldunnar og betri líðan á eigin tilfinningum.  

Sherman og Simonton (2001) telja að markmiðið með fjölskyldumeðferð í sambandi við 

alvarleg veikindi, sé fjórþáttað; bæta samskipti og tilfinningalegt samband innan 

fjölskyldunnar, viðurkenna breytinguna sem veikindin valda á fjölskylduuppbyggingu, finna 

merkingu við veikindin og læra að lifa með dauðleikanum. Fjölskyldumeðferð er að styðja og 

styrkja fjölskyldumeðlimi í gegnum sjúkdómsgreiningu, í meðferð, eftir meðferð og sinna 

tilfinningum sem fjölskyldumeðlimir eru að fást við hverju sinni. Kvíði, áfall, óvissa, 

hjálparleysi og sorg eru algeng viðfangsefni fjölskyldumeðferðar þegar alvarlegir sjúkdómar 

eru annars vegar. Þörf fyrir stuðning og fræðslu er mest áberandi þegar áfallið er sem mest 

við sjúkdómsgreiningu og í upphafi meðferðar. Þá er markmið fjölskyldumeðferðar að 

aðlagast breytingum, koma jafnvægi á tilfinningar og finna úrræði. Þegar fjölskyldan hefur 

farið í gegnum nokkrar krabbameinsmeðferðir er áherslan frekar á fjölskylduvöxt og 

breytingar. Stuðningurinn getur þá lagt áherslu á sjálfsaðgreiningu og tilvistarmerkingu, hjálp 

við kvíða að ljúka meðferð og breytingar á uppbyggingu fjölskyldunnar. Fyrir fjölskyldur sem 

ganga í gegnum alvarlegri sjúkdómsferli og vaxandi sjúkdóm er stuðningurinn fólginn í að 

koma í veg fyrir einangrun, stuðla að lífsgæðum, styðja við umönnunaraðila og takast á við 

dauðann. 
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8 Samtalslíkan 

Markmiðið með samtalinu er að auka skilning foreldra á líðan, þörfum, tilfinningum, 

hugsunum og viðbrögðum barna þegar foreldri greinist með krabbamein. Styrkja foreldra í 

að takast á við foreldrahlutverk við breyttar aðstæður. Auðvelda foreldrum að ræða við börn 

sín um sjúkdóm, læknismeðferð og svara spurningum þeirra. Draga úr sektarkennd og skapa 

von með því að styrkja samskipti milli fjölskyldumeðlima og draga úr vanlíðan þeirra. 

Hugmyndin er nokkur samtöl við fjölskyldu og hvert samtal varir eina klukkustund. Það er 

byrjað á para- eða hjónaviðtali sem getur verið eitt samtal eða fleiri eftir þörfum. Samtal er 

haft við fjölskylduna, foreldrana og börnin. Samtal við systkini og jafnvel einstaklingssamtöl 

við börn, afa, ömmu og systkini sjúklings. Einnig getur verið þörf á samtali við sjúkling, maka 

og foreldra sjúklings eða maka. Það er mikilvægt að skapa öruggt og hlýlegt umhverfi fyrir 

samtölin til að fjölskyldumeðlimir upplifi öryggi til að tjá tilfinningar og líðan (sjá viðauka I - 

samtalslíkan). Hér á eftir eru sýnd dæmi um samtöl við fjölskyldu þegar fjölskyldufaðir er 

nýlega greindur með krabbamein. 

8.1 Hjónasamtal I 

Pétur og Dóra eru beðin að segja sögu sína og fjölskyldunnar og lýsa samskiptum, 

fjölskylduhlutverkum og tengslum.  

Pétur og Dóra segja sögu sína, af upprunafjölskyldu og fjölskyldukerfi. Pétur er 38 ára, giftur 

Dóru sem er 36 ára og þau eiga þrjú börn, Vigni 7 ára, Elvu 11 ára og Söru 15 ára. Pétur er 

nýlega greindur með krabbamein í brisi. Pétur og Dóra hafa verið gift í 14 ár og verið saman 

síðan þau voru í menntaskóla. Pétur hefur unnið sem smiður í mörg ár og verið verktaki. 

Dóra er snyrtifræðingur og rekur fyrirtæki ásamt fjórum öðrum snyrtifræðingum. Pétur og 

Dóra hafa alltaf unnið mikið og deilt með sér ábyrgð hvað varðar barnauppeldi, húsverk, 

matarinnkaup og fjárhag. Pétur og Dóra lýsa sambandi sínu sem nánu og þau telja sig vera 

samheldna fjölskyldu. Oft hafi komið til árekstra milli þeirra þegar álag hefur verið mikið hjá 

báðum í vinnu en þeim hefur yfirleitt tekist að leysa þann ágreining á farsællegan hátt. Pétur 

á foreldra sem eru á sjötugsaldri. Þau eru hætt að vinna eru fjárhagslega vel stödd og við 

góða heilsu. Pétur á eldri bróður, Sigurjón, sem hefur verið flogaveikur frá unglingsárum. 

Hann býr einn og er öryrki. Pétur hefur verið honum mikill stuðningsaðili og er kært á milli 

þeirra bræðra. Pétur á einnig yngri systur, Rakel, sem er gift og á eina dóttur. Dóra ólst upp 

hjá einstæðri móður ásamt eldri bróður, Kára. Móðir Dóru lést fyrir 2 árum og var mikil 
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óreglukona. Faðir Dóru skildi við móður hennar þegar Dóra var 7 ára og fluttist hann til 

Svíþjóðar í nokkur ár. Dóra hafði lítið af föður sínum að segja í uppvexti en faðir hennar flutti 

heim fyrir fimm árum ásamt eiginkonu og tveimur hálfbræðrum sem Dóra þekkir lítið. Dóra 

og Kári, sem er fertugur vélvirki, hafa staðið saman og er hann hennar nánasti 

fjölskyldumeðlimur af upprunafjölskyldu. Kári á konu og son af fyrra sambandi og tvær 

stjúpdætur. Kári var á unglingsárum í mikilli óreglu en hefur verið óvirkur alki í 15 ár. Það 

hefur oft verið Dóru erfitt hvað Pétur er mikið með sinni fjölskyldu. Henni hefur oft fundist 

samgangurinn og afskiptasemi tengdafjölskyldu þrúgandi. Aftur á móti eru 

tengdaforeldrarnir börnunum mikil hjálp. Þau hafa mikið haft börnin og hjálpað til á 

álagstímum og Dóra er því þakklát. Pétur og Dóra tjá bæði miklar áhyggjur af fjárhagsafkomu 

þar sem þau hafa bæði verið með eigin rekstur en eru tryggð að einhverju leyti. Þau búa í 

ágætu raðhúsi og hefur farnast vel með mikilli vinnu (sjá viðauka II - fjölskyldutré).  

Pétur og Dóra eru spurð um viðbrögð og líðan í kjölfar sjúkdómsgreiningu, hvað sé líkt og 

ólíkt hjá þeim, einnig spurð um álag í samskiptum.  

Dóra og Pétur segja sjúkdómsgreiningu hafi verið mikið áfall og þau engan veginn búin að 

átta sig á greiningunni eða í hverju hún felst. Þau hafa ekki sagt börnum sínum né öðrum 

fjölskyldmeðlimum frá. Þau eru varla að trúa þessu sjálf. Pétur og Dóra eiga í miklum 

erfiðleikum að sætta sig við sjúkdómsgreininguna. Viðbrögð þeirra eru ólík. Pétur er pirraður 

og reiður en Dóra grætur og upplifir mikla sorg. Þau lýsa bæði áhyggjum sínum af hvoru öðru 

en þau eru ekki á sama máli hvernig eigi að bregðast við tíðindunum. Pétur vill bíða með að 

ræða sjúkdómsgreininguna við börnin þar til meira kemur fram hvernig honum farnast í 

krabbameinsmeðferð og slíku. Dóra aftur á móti vill segja börnunum strax frá og ræðir 

reynslu sína af móður sem var að fela drykkju sína fyrir þeim systkinum en þau fundu alltaf 

áður en hún datt í það hvað var að gerast. Dóra segir frá erfiðu fjölskyldumynstri og feluleik í 

uppvexti sem hún vill ekki endurtaka með sín börn og er sannfærð um að börnin upplifi nú 

þegar breytingu hjá þeim. Sjúkdómsgreiningin hefur valdið miklu álagi í samskiptum á milli 

hjónanna og þau átt í erfiðleikum með að styðja hvort annað þar sem sjónarmiðin eru ólík. 

Pétur og Dóra eru spurð um áhyggjur þeirra af börnunum og þau beðin að segja frá þeim. 

Dóra og Pétur tala um miklar áhyggjur af börnunum og hugsanlegum viðbrögðum þeirra við 

sjúkdómsgreiningu. Elsta dóttir þeirra Sara hefur átt í erfiðleikum í skóla. Hún hefur lent í 

miklu einelti og á fáa vini sem hún umgengst lítið. Hún var mjög náin Dóru en samband 
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þeirra hefur verið erfitt undanfarið. Sara hefur einangrað sig mikið og dvelur að mestu inni í 

herbergi sínu. Sara passaði mikið yngri systkini sín frá því hún var 12 ára en minna er um það 

núna. Elva er félagslega sterk, er lífsglöð og kát stelpa. Elva er viljug að hjálpa til og sér um 

uppvask og fær fyrir það vasapening. Elva æfir fimleika og sér sjálf um að fara á æfingar. 

Vignir er dundinn, rólegur strákur og mikill pabbastrákur. Hann æfir fótbolta sem Pétur hefur 

stutt hann í og mætt með honum á æfingar og alla keppnisleiki. Dóra og Pétur hafa bæði 

áhyggjur hvernig sjúkdómurinn komi til með að hafa áhrif á börnin og þeirra líðan. Þau tjá 

bæði sorg sína að geta ekki viðhaldið fjölskyldulífi eins og áður. Pétur tjáir einnig áhyggjur 

sínar af foreldrum og Sigurjóni en hann hefur ekki sagt þeim frá sjúkdómsgreiningunni. 

Samantekt og ráðgjöf. 

Sjúkdómsgreiningin hefur algjörlega truflað hugmyndir þeirra hjóna um hvernig veröld þeirra 

virkar. Þau hafa verið upptekin við að sinna lífsskeiðsverkefnum fjölskyldukerfisins eins og að 

sjá um uppeldi barna sinn, mæta ólíkum þörfum þeirra eftir aldri, þróa nýjar áherslur og 

tengsl við ungling, tryggja fjárhag fjölskyldunnar, sinna húsverkum, stuðla að heilbrigði 

fjölskyldumeðlima, tryggja samband þeirra tveggja og viðhalda hæfilegum tengslum við 

fjölskyldu Péturs og bróður Dóru.  

Pétur og Dóra eru að reyna að höndla áfallið sem sjúkdómsgreiningin er fyrir þau bæði. Þau 

eru ekki sammála hvernig þau eigi að bregðast við sjúkdómsgreiningunni gagnvart fjölskyldu 

Péturs og börnum sínum. Lífsviðhorf þeirra er ólíkt gagnvart tilganginum að tjá börnum 

sjúkdómsgreiningu Péturs þar sem Pétur vill hlífa börnum sínum við áfallinu en Dóra hefur 

önnur viðhorf vegna hennar eigin uppvaxtarreynslu og telur ekki hægt að hlífa börnunum. 

Þau hafa bæði miklar áhyggjur af Söru elstu dóttur þeirra sem á nú þegar í erfiðleikum og er 

því í aukinni áhættu við að upplifa erfiðleika við veikindi föður. Pétur og Dóra fá ráðleggingar 

í sambandi við mismunandi viðbrögð þeirra við sjúkdómsgreiningunni og þeim er sagt að 

líðan þeirra sé eðlileg og hluti af áfallinu. Það er talað um hvernig mismunandi 

uppvaxtarreynsla mótar viðhorf þeirra. Rætt er um sorgarferlið við sjúkdómsgreininguna og 

helstu tilfinningar sem við má búast. Það er rætt um viðbrögð barna og tilfinningar þeirra og 

hvernig líðan foreldranna hefur áhrif á líðan barna. Pétri og Dóru er ráðlagt að lesa sér til um 

sjúkdóminn og skrifa niður spurningar fyrir krabbameinslækni hvað meðferðir og úrræði 

varðar. Þeim er ráðlagt að hugleiða hvernig og hvað þau vilja segja börnum sínum. 

Fræðsluþarfir barna ræddar. Pétri og Dóru er ráðlagt að velta fyrir sér hvaða hjálp þau þurfi, 
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börn þeirra og foreldrar Péturs. Einnig sé gott að hugsa um hvernig sjúkdómsgreining hefur 

breytt merkingu þeirra gagnvart lífinu og hvernig sjúkdómurinn komi til með að breyta lífi 

þeirra eins og með hlutverk innan fjölskyldunnar. Þeim er veitt fræðsla um lesefni og 

vefsíður. Áætlað er annað viðtal við Pétur og Dóru eftir viku. 

8.2 Hjónasamtal II 

Pétur og Dóra eru beðin að segja frá hvernig síðasta vika leið hjá fjölskyldumeðlimum. 

Pétur og Dóra höfðu fengið meiri fræðslu um sjúkdóminn og meðferð hjá krabbameinslækni 

og lesið sér líka til. Þau höfðu líka rætt við félagsráðgjafa um réttindi og fjárhagsstöðu. Þau 

höfðu tekið ákvörðun að ræða við börnin þegar þau urðu vör við hegðunarbreytingu hjá 

Vigni og Elvu sem kom fram sem óróleiki, eirðarleysi og rifrildi á milli þeirra. Elva hafði lítið 

viljað hitta vinkonur sínar og vildi ekki víka frá foreldrum sínum. Í framhaldinu ræddu þau við 

systkinin saman og Pétur tjáði þeim sjúkdómsgreininguna, hvaða meðferð hann ætti að fara í 

á næstu dögum og tilganginn með meðferðinni. Foreldrarnir segja þetta hafa verið erfitt 

samtal við börnin. Sara hefði lítið tjáð sig en yngri börnin fóru bæði að gráta og tjáðu 

hræðslu sína. Elva og Vignir ræddu hvað þau vissu um krabbamein. Vignir hafði sagt þeim frá 

afa vinar síns sem var nýlega dáinn úr krabbameini. Pétur ræddi það við börnin að ekki væri 

hægt bera saman krabbamein þar sem það væru til ótal tegundir og ólíkt hvernig áhrif 

sjúkdóms væri á hvern og einn. Pétur tjáði þeim að hann ætlaði að gera sitt besta að komast 

yfir þetta en þetta yrði töff tími fyrir þau öll. Dóra ítrekaði að krabbameinið væri engum að 

kenna og enginn hefði getað komið í veg fyrir það. Vignir hafði áhyggjur af að Pétur kæmist 

ekki með honum á fótboltaleiki og hver myndi keyra hann á æfingar. Pétur lofaði honum að 

ef hann kæmist ekki sjálfur myndi einhver annar sjá um að fara með honum. Vignir spurði 

hvort föðurafi hans gæti þá kannski keyrt hann og jafnvel horft á. Pétur sagðist myndi tala við 

afa hans um það. Dóra og Pétur höfðu hvatt börnin að ræða við þau ef þeim liði illa eða ef 

þau hefðu einhverjar spurningar. Pétur hafði rætt sjúkdómgreininguna einn við foreldra sína 

og systkini eftir samtal þeirra Dóru við börnin. Það kom Pétri á óvart hvernig Sigurjón tók 

fregnunum. Hann bauð fram alla sína aðstoð ef hann gæti hjálpað eitthvað til og eins var 

með Rakel. Foreldrar Péturs voru mjög slegin og gátu illa leynt því. Öll voru þau einhuga að 

standa saman í þessu.  
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Dóra og Pétur voru spurð um líðan þeirra, samskipti og hvaða breytingar hafi orðið á 

hlutverkum.  

Dóra lýsir betri líðan eftir að hafa rætt þetta opið við börnin og fjölskylduna. Það hafi verið 

léttir að finna að þau stæðu ekki ein í þessu. Dóra hefur áfram þungar áhyggjur af Söru og 

hversu lítið hún tjáir sig og er fjarlæg. Pétur ræðir breytingar á sinni líðan. Reiðin er minni en 

í staðinn talar Pétur um mikinn kvíða fyrir óvissunni, meðferðinni og ferlinu sem framundan 

væri. Hann hefur lítið getað sofið. Fékk hjá lækni sínum lyf við svefnleysinu sem hefur 

eitthvað hjálpað en ekki nægjanlega að sögn. Dóra og Pétur hafa rætt sín á milli að Dóra taki 

yfir meiri ábyrgð hvað húsverk varðar og eldamennsku og Pétur reyni frekar að hjálpa 

börunum að læra og vera með þeim eins og hann getur hverju sinni. Faðir Péturs ætlar að sjá 

um fótboltaæfingar Vignis. Rakel hafði rætt um að taka Elvu og Vigni stundum um helgar. 

Foreldrar Péturs höfðu einnig boðið þeim að vera á heimilinu yfir daginn svo Dóra gæti 

stundað sína vinnu. Dóra lýsir kvíða sínum að hafa tengdamóður sína meira inn á heimilinu 

þar sem þeirra samskipti séu oft stirð og Dóra upplifi tengdamóðir vilja hafa stjórnina og oft 

valta yfir sig. Pétur gerir lítið úr þessu og segir að svona sé bara móðir sín. Dóra ræðir þörf 

sína að Pétur styðji hana í deilum við móður hans. Pétur ræðir mikilvægi þess að samskipti 

séu góð á milli fjölskyldumeðlima sérstaklega við þessar breyttu aðstæður. 

Ráðgjöf um; hlutverk fjölskyldumeðlima - ábyrgð foreldra – verkefni fjölskyldunnar – 

viðhald á daglegum venjum, hefðum og aga - stuðningur fyrir börnin – öryggi barnanna. 

Dóru og Pétri er ráðlagt að hafa skýrt hvaða hlutverk foreldrar Péturs taka að sér og þá 

sértaklega hverju móðir Péturs sinni á heimilinu og hvenær. Rætt um mikilvægi þess að hver 

og einn taki það hlutverk að sér sem hann treysti sér til. Dóru og Pétri er ráðlagt að tala við 

kennara barnanna og einnig þjálfara Vignis og Elvu. Þeim er líka ráðlagt að velta fyrir sér 

hvort það geti gagnast börnunum að ræða við foreldra bestu vina þeirra. Rætt er um faglega 

aðstoð og stuðning fyrir Söru og auðsjáanlega brýnt að hún fari í viðtöl en ákveðið að 

fjölskyldan komi fyrst saman í viðtal eftir fyrstu meðferð Péturs. Pétur og Dóra eru bæði 

hvött til að gera eitthvað hver um sig með Söru, eitthvað sem henni finnist gaman að gera. 

Pétur ætlar að reyna að fá hana í bíó með sér um kvöldið. Rætt er um verkefni fjölskyldunnar 

meðan á meðferð stendur, hvernig er hægt vinna í góðum samskiptum milli fjölskyldmeðlima 

og milli kynslóða. Mikilvægi þess að foreldrar sjái áfram um uppeldi barna sinna og viðhaldi 

tengslum er rætt. Lögð er áhersla á mikilvægi þess að Pétur og Dóra eyði einhverjum tíma 
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með börnum sínum á hverjum degi og þau hvött til að halda rútínu barnanna eins og þau 

geta. Pétri og Dóru er ráðlagt að halda í þær hefðir og venjur sem fjölskyldunni eru 

mikilvægar. Einnig þurfi að viðhalda aga og fjölskyldureglum og reyna að vera sveigjanleg 

með hlutverk. Þeim er tjáð mikilvægi þess að börnin viti að þau verði örugg þrátt fyrir 

veikindi föður og að þau beri ekki ábyrgð á foreldrum. 

8.3 Fjölskyldusamtal 

Pétur nefnir slappleika og það sé honum mjög erfitt að upplifa þar sem hann hefur alla tíð 

verið hálf ofvirkur. Pétur tjáir minni matarlyst en er farinn að sofa betur og er hann því mjög 

feginn. Dóra hefur unnið flesta daga og foreldrar Péturs tekið á móti yngri börnum eftir 

skóla. Dóra segir heimilislífið ganga betur en hún hafði þorað að vona.  

Börnin eru spurð um viðbrögð þeirra við sjúkdómsgreiningu, áhyggjur af foreldrum og af 

þeim sjálfum. 

Sara hefur farið í skólann og hún segir það hafa verið í lagi. Námsráðgjafinn hafði kallað hana 

til sín þegar hann vissi af veikindum Péturs. Námsráðgjafinn hafði hvatt Söru til að ræða við 

sig ef erfiðara væri að einbeita sér við námið en Sara vildi ekki meina að svo væri. Sara nefnir 

að hún bíði eftir að klára 10 bekk sem fyrst og vonar að hún eignast vini þegar í menntaskóla 

er komið. Sara telur litlar breytingar hafa orðið á heimilinu eftir að pabbi hennar greindist. 

Hún er áfram mikið inni hjá sér. Er lítið að skipta sér af hvað fer fram á heimilinu. Sara segir 

sig lengi hafa verið mjög þreytta og hún viðurkennir að hún sofi mikið. Sara segist hafa 

brugðið við sjúkdómsgreininguna en hún reyni að hugsa sem minnst um veikindin. Þegar 

Sara er að tjá sig er hún í sífellu að kroppa í húð sína á handleggjum og er með sár víða um 

handleggi. Sara telur sig ekki hafa áhyggjur af foreldrum sínum. Elva tjáir sig meira og segist 

hafa áhyggjur af báðum foreldrum sínum. Hún ræðir um að móðir hennar sé dauf og brosi 

lítið. Elva telur að breytingar á hegðun móður geti þýtt að ástandið sé alvarlegt. Hún segist 

líka hafa áhyggjur af pabba sínum og að hann muni ekki geta gert sömu hluti og áður. Elva 

segist ætla að vera dugleg að hjálpa mömmu og pabba á meðan hann er veikur og svo verði 

allt eins og áður þegar meðferðinni er lokið. Hún viðurkennir að hún skæli stundum þegar 

hún er lögst á koddann og finnist þetta óréttlátt. Vignir vonar að faðir sinn geti fljótlega keyrt 

sig aftur á æfingar og verið meira með sér eins og hann hefur alltaf gert. Vignir segist sakna 

þess sem var fyrir veikindin. Hann segist samt gleyma sér þegar hann er að gera eitthvað 
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skemmtilegt og sérstakalega þegar hann er í fótbolta. Hann segist hafa pínu áhyggjur af að 

pabbi sinn breytist mikið bæði í útliti og í hegðun.  

Börnin eru spurð hvenær fjölskyldan hefði haft það skemmtileg saman síðast. 

Vignir og Elva ræddu að það hefði verið gaman hjá þeim síðasta laugardagskvöld en þá horfði 

öll fjölskyldan saman á gamanmynd. Börnin ræða tilfinningarnar tengdar kvöldinu. 

Pétur er spurður hvað í fari barnanna, hann sé ánægður með og um styrkleika barnanna. 

Pétur segir hve stoltur hann er af börnum sínum. Hvað þau eru dugleg að halda sínu striki og 

fara í skólann og vinna sín verkefni. Hann segir Söru einstaklega vel greinda og klára stelpu. 

Elva sé jákvæð og viljug og Vignir viti hvað hann vill og lætur ekkert stoppa sig. Pétur er 

sannfærður um að þau muni ná langt í framtíðinni. Pétur hælir krökkunum fyrir að vera 

heiðarleg og segir að þau þurfi ekki að hafa áhyggjur af foreldrum sínum. Þau muni komast í 

gegnum þessa reynslu saman. Það geti verið að hann breytist eitthvað á meðan að á 

meðferð standi og það geti líka tekið hann tíma að ná sér eftir hana en hann verði samt sem 

áður alltaf pabbi þeirra og hann elski þau öll. Það muni ekkert breyta því.  

Dóra tjáir börnum að þau séu örugg. 

Það kom Dóru á óvart hvað líðan hennar var augljós fyrir Elvu. Dóra hafði talið sig geta betur 

falið tilfinningar sínar. Dóra viðurkennir að líðan hennar sé ekki búin að vera góð. Dóra segir 

börnum, að þrátt fyrir að henni líði oft illa og sé áhyggjufull, þá muni hún alltaf vera til staðar 

fyrir börnin og þau verði alltaf örugg hjá henni. 

Fræðsla um; tilfinningar – áföll – algeng viðbrögð hjá börnum – það sem hefur reynst 

öðrum börnum hjálplegt.  

Rætt er við fjölskylduna að það sé eðlilegt að öllum fjölskyldumeðlimum líði illa þegar 

foreldri fær krabbamein og veikindi Péturs hafi áhrif á þau öll. Rætt við börnin hvernig öðrum 

börnum líði oft við svipaðar aðstæður og bjargráð. Það geti líka verið hjálplegt að tala við 

einhvern fullorðinn fyrir utan fjölskylduna. Vignir hafði talað aðeins við mömmu vinar síns 

sem hafði spurt hann hvernig honum liði og hvernig gengi heima. Honum fannst það gott. 

Börnin eru hvött að halda áfram að sinna sínu lífi eins og áður. Fjölskyldan hvött að halda 

daglegum venjum og reyna að eiga fjölskyldustundir að minnsta kosti einu sinni í viku. 
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8.4 Systkinasamtal 

Sara afþakkar að koma í viðtal með systkinum sínum en viðurkennir þörf á að fá faglega 

aðstoð fyrir sig eina. Fær hún viðtöl hjá barnageðlækni. 

Elva og Vignir eru spurð hvað hafi breyst hjá þeim við veikindin, um áhyggjur þeirra og 

líðan og hvað reynist þeim hjálplegt. 

Elva og Vignir koma í viðtal tveimur vikum eftir fjölskyldusamtalið. Elva ræðir að álagið væri 

mikið á þeim öllum og erfiðast væri að sjá pabba sinn horast, missa hárið, vera aumur 

viðkomu og hafa lítið úthald. Vignir segir þau systkinin reyna að hafa lágt og reyna að koma í 

veg fyrir rifrildi sín á milli og þau töldu sig standa sig vel hvað það varðaði. Vignir og Elva telja 

sig vera nánari núna eftir að pabbi þeirra veiktist. Þau hafa stutt hvort annað og það sé þeim 

hjálplegt. Vignir er mikið hjá vini sínum, þar væri mikill skilningur og þar liði honum vel. Elva 

er aftur á móti mikið heima og er að ,,passa“ að allt sé í lagi hjá öllum. Elva segir að það hjálpi 

henni að vera fjölskyldunni hjálpleg og þá líði henni betur. Hún heldur áfram að mæta á 

æfingar og hittir vinkonur en vill síður að þær komi heim til hennar vegna veikinda föður. 

Amma og afi barnanna eru lítið hjá þeim þessa vikuna þar sem amma og mamma höfðu rifist 

eitthvað. Elva telur það vera vegna stjórnsemi ömmu sinnar. Börnin segja að þetta hafi gerst 

áður og telja það ekki áhyggjuefni. Afi heldur áfram að keyra og sækja Vignir á æfingar. Elva 

minnist á Söru og hefur áhyggjur af henni. Sara hafi breyst mikið og Elva skilur ekki af hverju. 

Elva hefur rætt opinskátt við móður sína um tilfinningar sínar og finnur stuðning hjá henni. 

Pabbi þeirra er að reyna að hjálpa Vigni að læra en það gangi ekki alltaf vel þar sem pabbi 

þeirra er oft pirraður.  

Fræðsla um; aukaverkanir lyfja og meðferða – að börn beri ekki ábyrgð á líðan foreldra. 

Það er rætt við börnin um að pirringur föðurs þeirra sé út af lyfjum sem hann þurfi að taka 

sem tilheyri meðferð. Það er lögð áhersla á að þau eru ekki ástæðan fyrir pirring föðurs. Faðir 

þeirra geti átt í erfiðleikum með tilfinningar sínar bæði vegna sjúkdóms og meðferðar. 

Ítrekað er við börnin að líðan hans sé ekki þeirra sök né geti þau stýrt því. Þau beri ekki 

ábyrgð á líðan foreldra sinna. 

Það gæti hugsanlega verið Pétri, Dóru og foreldrum Péturs gagnlegt að fá viðtal saman til að 

ræða hvernig hægt sé að bæta samskipti Dóru og Önnu. 
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9 Úrræði í fræðilegu samhengi 

Ef foreldrar gera sitt besta til að vera einlæg við börn sín og viðhalda daglegum venjum er 

mikill möguleiki að börn komist í gegnum þá reynslu sem fylgir krabbameini foreldris. Sum 

börn geta jafnvel orðið sterkari einstaklingar í kjölfar reynslunnar. Ef foreldrar upplifa sig ekki 

ráða við þarfir barna sinna þá er mikilvægt að þeir fái hjálp frá vinum, ættingjum og/eða 

fagfólki. Það er ekki hægt að ætlast til þess að þeir ráði við allar aðstæður sem fylgir 

útbreiddu krabbameini (Heiney o.fl., 2001; Patenaude, 2000). Oft er mjög mikilvægt fyrir 

börn að fá líkamlegan og tilfinningarlegan stuðning fyrir utan heimilið. Ættingjar og vinir geta 

sinnt einhverju foreldrahlutverki en það er ekki alltaf auðvelt fyrir foreldra að samþykkja það. 

Börn geta líka upplifað að það sé óþægilegt að fá aðra til fylla skarð foreldra sinna. Sumar 

fjölskyldur eiga ekki auðvelt með að þiggja hjálp. Börn eiga það líka til að neita að samþykkja 

nýtt fyrirkomulag til að staðfesta þörf sína að foreldrið sé til staðar. Það er æskilegt að barn 

geti haft eitthvað að segja um fyrirkomulagið og geti valið hjá hverjum það er. Sum eldri börn 

fagna því að geta verið meira hjá vinum og unglingar taka stundum upp á því að hverfa að 

heiman, til vina sinna, til að forðast að þurfa að takast á við erfiðleika heima fyrir 

(Patenaude, 2000). Það er mikilvægt fyrir yngstu börnin að fáir aðilar sinni þeim og að börnin 

þekki þá vel (Rauch o.fl., 2002). 

Með því að tryggja ramma, stöðugleika, öryggi og stuðning á flestum stöðum eins og hægt 

er, hjálpar það barni að líta á veröldina stöðuga og fyrirsjáanlega. Hæla þarf barni fyrir að 

sýna tilfinningar sínar og tjá þær. Halda þarf daglegri rútínu, matmálstímum og nægjanlegum 

svefni. Setja mörk og halda aga. Setja reglur og skipulag á skýran og kærleiksríkan hátt. Þessir 

þættir hjálpar börnum að finna fyrir öryggi og umhyggju. Ef agi er lagður niður er það merki 

þess að eitthvað verulegt er að á heimilinu. Barn þarf að finna að þrátt fyrir veikindin er 

foreldrið við stjórn. Það getur verið mjög erfitt að setja unglingum mörk við erfiðar aðstæður 

en aginn þarf að vera sambærilegur og fyrir veikindin. Börn og unglingar eru snillingar í að fá 

foreldra sína til að upplifa sektarkennd. Þau eru ekki feimin að sýna vonbrigði sín. Þess vegna 

er gott að undirbúa þau í upphafi og láta þau vita að það verði ekki alltaf hægt að gera sömu 

hluti með þeim eins og áður (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994).  

Þrátt fyrir erfiðleikana er nauðsynlegt að eiga góðar fjölskyldustundir, halda í hefðir, venjur, 

afmælis- og hátíðisdaga. Gera hluti með barni sem krefst ekki mikillar orku eins og að spila á 

spil og horfa á bíómynd. Hvert barn þarf sína stund með veiku foreldri, og gott er að gera það 
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daglega ef hægt er, jafnvel þó um stuttan tíma sé að ræða. Börn þurfa snertingu, faðmlag og 

ítrekun á að þau séu elskuð (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001). Að tala um sjúkdóminn, 

hafa opin samskipti og tíma saman, gefur barni þau skilaboð að fjölskyldan muni 

sameiginlega komast yfir erfiðleika og óöryggi (Rauch o.fl., 2002). Oft er eingöngu möguleiki 

á líkamlegri nærveru og er það betra fyrir barnið heldur en fjarveran (Lewis o.fl., 2000). 

Það er hjálplegt að leyfa barni að vera þátttakandi í meðferðinni og daglegri rútínu foreldris. 

Finna handa því hlutverk sem það ræður við. Börnum líður betur ef þau fá verkefni í hendur 

og upplifa þá frekar að þau hafi stjórn á aðstæðum. Sem dæmi er hægt að biðja þau að 

teikna mynd sem hægt er að fara með í meðferðina og hjálpa til við matseld. Það er gott 

þegar börn finna að þau geri gagn og eru mikilvæg. Það er líka nauðsynlegt að þau hafi tíma 

til að leika sér eins og áður. Börn geta hjálpað til og gert marga gagnlega hluti fyrir fjölskyldu 

sína í gegnum sjúkdómsferlið. Þau geta áfram gert sína hefðbundnu hluti eins og fara í 

skólann, á æfingar og hitta vini. Það er mikilvægt að foreldrar gefi börnum leyfi til að gera 

áfram það sem þeim langar til að gera. Börn þurfa oft hvatningu að gera eitthvað 

skemmtilegt þar sem þau hafa tilhneigingu til að upplifa sektarkennd ef gaman er hjá þeim 

þegar foreldri líður illa. Það hjálpar að tala um hlutina og það er gott að gefa barni leyfi til að 

ræða veikindi við þann sem það treystir. Kennarar þurfa að vita hvað er að gerast hjá 

fjölskyldunni til að geta áttað sig á breytingu í hegðun og hjálpað barninu ef þörf er á. Þeir 

eiga þá auðveldara með að grípa inn ef umræður verða hjá öðrum börnum um veika 

foreldrið. Kennarar, vinir, þjálfarar, nágrannar og ættingjar geta verið stuðningur og veitt 

félagsskap (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994). 
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10 Umræður og ályktanir 

Þegar foreldrar greinast með krabbamein hefur það áhrif á alla fjölskyldumeðlimi. 

Sjúkdómsgreining er áfall bæði fyrir foreldrið, makann og börnin. Krabbamein getur ógnað 

tengslum, samskiptum, hlutverkum, valdastöðu og heilindum innan fjölskyldunnar. Hver 

fjölskyldumeðlimur sinnir ákveðnu hlutverki innan fjölskyldunnar og veikindi eins og 

krabbamein hefur þar áhrif. Hvernig fjölskylda tekst á við krabbamein og veikindi fer eftir 

mörgum þáttum eins og aldri, fjölskyldusögu, fyrri áföllum, aðlögunargetu, sveigjanleika, 

úthaldi, þrautseigju, samheldni, lífsviðhorfi og merkingunni sem fjölskyldan leggur í 

veikindin. Aðlögunargeta einstaklinga og fjölskyldunnar er margbreytileg en þróast líka með 

tímanum. Í byrjun getur fjölskyldan upplifað sig brothætta og viðkvæma. Fjölskyldan leitast 

við að ná jafnvægi og áttum aftur. Talið er að krabbamein hafi í för með sér viðhorfs- og 

gildisbreytingu hjá öllum fjölskyldumeðlimum til lífstíðar. 

Flestir foreldrar sem greinast með krabbamein hafa áhyggjur af börnum sínum og hvernig 

þau muni aðlagast óörygginu sem fylgir greiningu. Foreldrar þekkja börnin sín best. Þau vita 

hvað hvetur þau áfram og hvað veldur þeim óöryggi eða hræðslu. Foreldrar vita hvernig börn 

þeirra takast á við erfiðar fregnir. Það að skilja viðbrögð barnanna, m.t.t. aldurs þeirra og 

fyrri viðbragða, getur hjálpað bæði foreldrum og börnum í gegnum erfiða tíma. Það er 

eðlilegt að foreldrar reyni að vernda börn sín fyrir erfiðum upplifunum og áföllum en börn 

eru klár. Þau skynja breytingar í lífi foreldra sinna eins og spennu og áhyggjur. Börn hafa 

frjótt ímyndunarafl og ef þau fá ekki upplýsingar þá ímynda þau sér frekar hluti og jafnvel 

telja sig hafa gert eitthvað rangt og að þetta sé þeim að kenna. Mikilvægt uppeldishlutverk 

foreldra er að byggja upp traust milli foreldra og barna eins og þroskakenningar Eriksson 

gera grein fyrir. Ef börn finna að þau eru leynd mikilvægum hlutum af foreldri þá treysta þau 

síður fullorðnum í framtíðinni. Þau upplifa síður að þau séu hluti af fjölskylduheildinni. 

Rannsóknir sýna að það er ekki hægt að hlífa börnum við erfiðum upplýsingum eins og 

krabbameinsgreiningu foreldris. Almennt styðja heimildir að það sé mikilvægt að tjá börnum 

sjúkdómsgreiningu sem fyrst til þess að koma í veg fyrir að barnið heyri það frá öðrum. Börn 

hafa í flestum tilvikum þrautseigju - og verndandi þætti og þola oft meira mótlæti heldur en 

fullorðnir átta sig á.  
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Rannsóknir sýna að alvarleg veikindi foreldris hefur mikil áhrif á líðan, tilfinningar og virkni 

barna. Miklar breytingar verða á foreldrahlutverki og virkni fjölskyldunnar. Börn eiga í 

erfiðleikum með að meta einkenni sjúkdóma og átta sig á raunveruleikanum. Þau þurfa hjálp 

til að skilja aðstæður og til að draga úr eða fyrirbyggja kvíða. Skilningur getur komið í veg 

fyrir sjálfsásökun og sektarkennd. Skilningur getur verið valdeflandi fyrir börn og þau geta 

haft betur stjórn á erfiðum aðstæðum. Rannsóknir gefa til kynna að skilningur barna á 

veikindum er almennt meiri en áður hefur verið haldið fram.  

Hvernig foreldrar bregðast við sjúkdómstíðindum hefur mikil áhrif á viðbrögð og líðan barna. 

Það er hjálplegt barni að foreldri sé heiðarlegt og einlægt með tilfinningar sínar. Þá lærir 

barnið að tjá tilfinningar sínar. Það er ákveðin heilun fyrir foreldra og barn að eiga í opnum 

samræðum um sjúkdóm og veikindi foreldris. Það gefur börnum og foreldrum tækifæri að 

spyrja og svara spurningum, deila tilfinningum og fá þær upplýsingar sem nauðsynlegar eru 

til að ráða við breyttar aðstæður. Opnar og heiðarlegar umræður milli foreldra og barna 

bætir samskipti og tengsl þeirra á milli og leiðir til betri líðan allra fjölskyldumeðlima. Slík 

samtöl geta komið í veg fyrir heilbrigðis- og félagsleg vandamál hjá barni. Barn sem fær að 

taka þátt í veikindaferlinu, fær upplýsingar sem hæfir aldri og fær leyfi til að ræða áhyggjur 

og hugsanir mun nýta sér þá reynslu síðar á ævinni. Barn lærir aðlögunarfærni af foreldrum 

sínum. 

Fram hefur komið í rannsóknum, eins og fjallað er um hér að framan, að börn og unglingar 

taka heilmikla ábyrgð í veikindum foreldris og sérstaklega þegar um einstætt foreldri er að 

ræða. Það er mikilvægt að koma í veg fyrir að umönnunarbyrði barna og unglinga verði of 

mikil. Þrátt fyrir veikindi foreldris þá þurfa börn og unglingar að fá að vera áfram börn og 

unglingar. Heimildir eru almennt einhuga um að það sem reynist börnum og unglingum 

hjálplegt þegar foreldri er alvarlega veikt er; stuðningur foreldris sem er frískt eða annarra 

fjölskyldumeðlima, stöðugleiki í umhverfinu, að halda daglegum venjum eins og ástundun 

skóla, íþrótta, tómstunda og félagslífs, reglulegar máltíðir, nægjanlegur svefn, að börn hafi 

hlutverk á heimili sem hæfir aldri þeirra, viðhald hefða og fjölskyldustunda, upplýsingar, 

fræðsla og þátttaka barna í umræðum um sjúkdómsástand og meðferðir er hæfir aldri þeirra 

og umræður fjölskyldumeðlima um líðan, hlutverk, ábyrgð og áhyggjur. Það er líka hægt að 

segja að þetta séu verndandi þættir í lífi barna sem að efla og styrkja þrautseigju þeirra þegar 

þau ganga í gegnum alvarleg veikindi foreldra eins og krabbamein. 
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Foreldrar eru best til þess fallnir að ræða við börnin um veikindi sín og þær breytingar sem 

þeim fylgja. 

• Börn þurfa að vita að þau bera ekki ábyrgð á veikindum foreldis. Krabbamein er ekki 

þeim að kenna. 

• Börn þurfa að vita að krabbamein er ekki smitandi. 

• Börn þurfa að vita að það verði hugsað vel um þau á meðan á þessu öllu stendur og 

hvernig sem allt fer. Þau þurfa að vita að þau séu örugg. 

• Börn þurfa að vita hvaða krabbamein foreldri er með, hvar það er staðsett og 

meðferðaráætlun. Nota þarf málfar barnanna um þessi nýju orð. 

• Börn þurfa að vita hvaða áhrif veikindin hafa á líf þeirra og fjölskyldunnar. 

• Börn þurfa að vita hver komi til með að hugsa um þau og hvert skipulagið verður. 

• Börn þurfa fullvissu um að þau eru áfram elskuð og þau skipti máli. 

Nýju heilbrigðis- og sjúklingalögin í Svíþjóð, sem voru nefnd í inngangi, gera þá kröfu á 

heilbrigðisstarfsfólk að upplýsa og fræða börn um sjúkdóma foreldra og styðja þau að takast 

á við afleiðingar þeirra. Sambærileg ákvæði er ekki að finna í íslenskum lögum en líklega væri 

þörf á þeim. Rannsóknir gefa til kynna að foreldrar vilja fá faglega aðstoð, ráðgjöf og 

stuðning við að ræða við börnin. Jafnvel börn og unglingar vilja hafa aðgengi að faglegum 

stuðningi og upplýsingum. Líðan foreldra hefur mikil áhrif á líðan barna. Það er mikilvægt að 

foreldrar fái hjálp með vanlíðan sína og þær breytingar sem verða á foreldrahlutverki. Fagleg 

ráðgjöf og fjölskyldusamtöl geta bætt samskipti, tengsl og líðan fjölskyldumeðlima. Faglegur 

stuðningur þarf að vera sýnilegur og markviss. Þeir fagaðilar sem bjóða slíkan stuðning þurfa 

að hafa þekkingu og reynslu að tala við börn og fjölskyldur. Það er líka mikilvægt að fagaðilar 

hafi þekkingu á áhrifum og afleiðingum sjúkdóma á fjölskyldumeðlimi. Það væri gott að 

öllum fjölskyldum með börn á heimili væri boðið fjölskylduviðtal við upphaf 

sjúkdómsgreiningar þar sem hægt væri að greina með fjölskyldu hver þörfin væri fyrir 

áframhaldandi faglegan stuðning. 
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11 Afrakstur verkefnis – fræðsluefni fyrir börn 

Barnabókin ,,Krabbameinið hennar mömmu“ er afrakstur þessa verkefnis. Hún er hugsuð 

sem fræðsluefni fyrir börn foreldra með krabbamein. Tilgangur bókar er að skapa umræður 

milli foreldra og barna um sjúkdóm, meðferðir, tilfinningar og þær breytingar sem geta átt 

sér stað hjá fjölskyldunni. Það er von höfundar að hún geti verið foreldrum hvatning til að 

eiga samtal við barn um krabbamein. Formáli fyrir foreldra er í upphafi bókar um tilgang og 

notagildi. Hugtakalisti fyrir börn er í lok bókar um algeng hugtök sem fylgja krabbameini og 

krabbameinsmeðferðum. Formáli og hugtakalisti eru í viðauka III og IV. Barnabók fylgir 

ritgerð í sérbindi. 

Barnabókin segir sögu Eddu, í eigin persónu, þegar móðir hennar greinist með 

brjóstakrabbamein. Edda er 7 ára lífsglöð stúlka sem safnar smádýrum og er að æfa listdans 

á skautum. Hún á tvo bræður, 13 ára og 3ja ára og býr hjá báðum foreldrum sínum. Edda 

segir frá daglegu lífi sínu og fjölskyldu á meðan á sjúkdómsferli móður stendur. Edda segir frá 

ólíkum viðbrögðum þeirra systkina við veikindum móður og þær breytingar sem verða á 

heimilislífi og líðan fjölskyldumeðlima.  

Barnabókin er myndskreytt af Oddnýju Höllu Halldórsdóttur sem er 13 ára nemi í 

Norðlingaskóla í Reykjavík. 

Höfundur gerir sér vonir um að geta gefið bókina út á árinu 2012.  
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Viðauki II - Fjölskyldutré Dóru og Péturs 
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Viðauki III - Formáli fyrir foreldra 

Barnabókin ,,Krabbameinið hennar mömmu“ er afrakstur meistararitgerðar í 

fjölskyldumeðferð í Félagsráðgjafardeild við Háskóla Íslands. Bókin er ætluð börnum foreldra 

sem eru að kljást við krabbamein. Börn eru aldrei of ung til að fá einhverjar upplýsingar 

þegar einhver náinn þeim greinist með krabbamein.  

Hlutverk foreldra er að verja börnin við erfiðleikum, áhyggjum og áföllum. Það er erfitt að 

hlífa börnum þegar sjúkdómar, eins og krabbamein hjá foreldri, eru annars vegar. Börn finna 

á sér þegar foreldrar eru að ganga í gegnum erfiðleika. Þau eru fljót að ímynda sér ýmsa 

hluti. Þær ímyndanir geta verið skaðlegri en sannleikurinn sjálfur. Börnin læra af foreldrum 

sínum að takast á við erfiðleika sem lífið færir þeim. Að ræða saman um sjúkdóminn og svara 

spurningum barna á heiðarlegan hátt undirbýr þau undir þær breytingar sem í vændum eru. 

Það getur dregið úr kvíða barna og vanlíðan og þau upplifa líka frekar að þau tilheyri 

fjölskylduheildinni. 

Viðbrögð barna við alvarlegum veikindum foreldris geta verið margvísleg. Það er gott að 

viðhalda daglegri venju barna, matar- og svefntímum, leikskóla- eða skólaviðveru. Það er líka 

gott að hvetja börn til að eiga skemmtilegar stundir og halda áfram að leika sér. Það getur 

verið gagnlegt að láta börn teikna það sem fjölskyldan er að ganga í gegnum og tilfinningar 

þeirra. Umræður um teikningar barna geta gefið foreldrum vísbendingar um hvað börnin eru 

að hugsa.  

Það er von höfundar að bókin geti hjálpað foreldrum og börnum að eiga samtal um sjúkdóm, 

meðferð, tilfinningar og þær breytingar sem sjúkdómurinn veldur.  

 

Valgerður Hjartardóttir 
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Viðauki IV - Hugtakalisti  fyrir börn 

Batahorfur: Eru möguleikarnir að læknast alveg af krabbameininu. Krabbamein er 

misjafnlega erfitt að lækna og sumar tegundir er ekki hægt að lækna. En margir geta lifað 

lengi og jafnvel í einhver ár með krabbamein sem ekki er hægt að lækna. 

Beinmergur: Rauði hlutinn í miðju beina er kallaður beinmergur. Þar verður blóðið til. Blóðið 

fer úr beinmerg í æðakerfið og um allan líkamann. 

Beinmergskipti: Er meðferð sem er notuð til lækninga fyrir suma veika einstaklinga með 

krabbamein. Þá þarf fyrst að eyða beinmergi sem fyrir er og það er gert með lyfjagjöfum og 

geislum. Beinmerg er hægt að fá frá heilbrigðri manneskju sem ekki hefur fengið 

krabbamein. Stundum er notaður beinmergur úr þeim sem er veikur. Beinmergurinn er þá 

hreinsaður af öllum krabbameinsfrumum áður en hann er notaður. Beinmergur er gefinn í 

æð. Nýju beinmergfrumurnar koma sér fyrir í tóma beinmergnum og fara að búa til heilbrigð 

blóðkorn. 

Blóð: Inniheldur blóðvökva og blóðkorn. Það eru þrjár tegundir af blóðkornum; blóðflögur, 

hvít blóðkorn og rauð blóðkorn. 

Blóðflögur: Frumur í blóðinu sem hjálpa til við storkuþátt blóðsins. Þær passa að blóðið 

storkni rétt þegar við skerum okkur. Sum krabbameinslyf valda því að líkamann vantar 

blóðflögur og þá þarf að gefa honum þær. Það er gert á svipaðan hátt og í blóðgjöf. 

Blóðgjöf: Þegar blóð er fengið frá heilbrigðri manneskju og það látið í sérstakan poka. Blóðið 

er látið renna úr pokanum um slöngu og í æð annarrar manneskju sem vantar blóð. 

Blóðleysi: Blóðið inniheldur þá lítið magn af rauðum blóðkornum sem veldur slappleika og 

þreytu. Blóðleysi getur stafað af blæðingum eða járnleysi. Járntöflur geta þá hjálpað. 

Krabbameinsmeðferðir geta skaðað eða heftað framleiðslu rauðra blóðkorna. Þá geta 

járntöflur ekki hjálpað. Þá þarf oft blóðgjafir eða lyf sem auka framleiðslu rauðra blóðkorna. 

Blóðmagn: Segir til um hversu mikið magn af rauðum blóðkornum er í blóðinu miðað við 

önnur blóðkorn. 

Blóðprufa: Þá er lítilli nál stungið í olnbogann og blóðsýni tekin í sérstök blóðprufuglös. Lítið 

af blóði fer í hvert glas. Blóðið er síðan rannsakað á rannsóknarstofu. Þá er oft skoðað 

hvernig blóðið stendur sig. Hve mikið er af rauðum blóðkornum, hvítum blóðkornum, 

blóðflögum. Þá er hægt að sjá hvort manneskjunni vanti blóð. 

Blóðþrýstingur: Blóðþrýstingur er nauðsynlegur til að viðhalda blóðflæði um líkamann. 

Blóðþrýsting er hægt að mæla með litlu tæki. Það er sett á upphandlegg og tölur koma fram 

á litlum skjá. Blóðþrýstingur getur sagt til um hvernig hjarta- og æðakerfið stendur sig. Þegar 
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fólk er með krabbamein er oft verið að mæla blóðþrýstinginn. Krabbamein og 

krabbameinsmeðferðir geta breytt blóðþrýstingnum.  

Eitlar: Eru í hundraðatali í líkamanum og eru litlar örður. Þessar litlu örður eru eins og litlar 

baunir. Hlutverk þeirra er að koma í veg fyrir sýkingar og krabbamein.  

Endurkoma krabbameins: Þegar krabbamein hefur horfið alveg eða tímabundið vegna 

krabbameinsmeðferðar en kemur svo aftur.  

Frumur: Frumur eru agnarsmáar og eru hluti af líkamanum. Þær eru svo litlar að það er ekki 

hægt að sjá þær með berum augum. Frumur starfa saman í hópum og hafa allar ákveðnu 

hlutverki að gegna. Þær mynda líkamsvefi og líffæri. Þær gera það að verkum að líkaminn 

getur starfað, lifað og verið eins og hann er. 

Geislameðferð: Er ein krabbameinsmeðferðin til að eyða krabbameinsfrumum. Algengasta 

geislameðferðin eru röntgengeislar. Þá er sérstakri vél stillt upp á þann hátt að geislar úr 

henni fara beint á þann stað sem krabbameinið er. Hvert geislaskipti tekur örfáar mínútur. 

Það er misjafnt hvað þarf að fara oft í geisla. Það er ekki sárt að fá geisla en fólk getur orðið 

þreytt þá daga og vikur sem það er að fá geislameðferð. 

Hormón: Er efni sem eru framleidd í líkamanum til að hjálpa honum að starfa rétt. Líkaminn 

framleiðir margar tegundir af hormónum. Það er líka til hormónalyf. Sumir einstaklingar með 

krabbamein þurfa að fá hormónalyf vegna þess að líkaminn framleiðir ekki nægjanleg 

hormón. Stundum þarf líkaminn að fá meira hormón til að líða betur.  

Hvít blóðkorn: Eru frumur í blóðinu sem passa líkamann að fá ekki sýkingar og sjúkdóma. 

Þeim er skipt í eitilfrumur og mergfrumur. Stundum vantar hvít blóðkorn og þá þarf að gefa 

líkamanum lyf til að auka aftur hvítu blóðkornin. 

Krabbamein: Krabbamein er sjúkdómur þar sem hluti af líkamanum starfar ekki rétt og fer 

að vaxa óeðlilega. Krabbamein getur skaðað heilbrigða hluta líkamans. Það eru til margar 

tegundir af krabbameinum og þau hegða sér mjög ólíkt. Það er því ekki hægt að bera 

krabbamein saman. Krabbamein er ekki smitandi. 

Krabbameinsfrumur: Flestar frumur skipta sér og fjölga sér. Gamlar frumur deyja þegar þær 

hafa lokið hlutverki sínu. Þegar frumur fara að fjölga sér, vaxa og haga sér öðruvísi en þær 

eiga að gera, geta þær búið til æxli sem getur orðið að krabbameini. 

Krabbameinslyfjameðferð: Er meðferð þar sem notuð eru sérstök lyf sem eru gefin fólki 

með krabbamein. Hlutverk þeirra er að losa sig við krabbameinið. Krabbameinslyf eru til í 

töflu- eða vökvaformi. Töflur eru gleyptar um munn en vökvinn er gefinn í æð og fer með 

blóðrásinni um allan líkamann. Þegar krabbameinslyf eru gefin í æð þarf að fara á spítala til 
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að fá lyfin. Það getur tekið nokkrar klukkustundir að láta lyfin renna inn í blóðrásina. Það er 

misjafnt hvað fólk þarf margar krabbameinslyfjameðferðir. Krabbameinslyf geta gert fólk 

þreytt, maturinn getur bragðast öðruvísi og sum lyf valda því að fólk missir hárið. 

Krabbameinslæknir: Læknir sem er búinn að læra og sérhæfa sig í að hjálpa fólki með 

krabbamein. 

Líkamsvefur: Hópur af svipuðum frumum sem sinna ákveðnu hlutverki og starfa saman t.d. 

eins og í vöðvavef. 

Lyf: Lyf eru gefin í vökva-, stikkpillu- og/eða töfluformi. Þau eru gefin til að draga úr 

vandamálum sem fylgja sjúkdómnum eða krabbameinsmeðferð. Þetta geta verið lyf til að 

minnka ógleði, verki, þreytu, kvíða, pirring, niðurgang o.fl. Lyf geta verið mjög hjálpleg þegar 

þau eru notuð rétt og eins og læknir eða hjúkrunarfræðingur ráðleggja. Lyf geta verið 

hættuleg ef það er ekki þörf á þeim og þau ekki notuð rétt. 

Meinvörp: Þegar krabbameinsfrumur fara með blóðrás eða eitla- og sogæðakerfinu til 

annarra staða líkamans. Þær fara síðan að vaxa á nýja staðnum og valda jafnvel vandamálum 

þar. 

Ónæmiskerfi: Hluti af líkamanum sem berst við sýkingar og krabbamein. Ónæmiskerfið 

reynir að losa sig við veikar frumur og frumur sem haga sér óeðlilega. 

Rauð blóðkorn: Eru frumur sem gefa blóðinu rauða litinn. Hlutverk rauðu blóðkornanna er 

að flytja súrefni frá lungum og til annarra líkamsvefja eða hluta líkamans. Rauðu blóðkornin 

taka upp koltvísýring á leið sinni aftur til lungna. Þannig sjá þær líkamanum fyrir súrefni og 

hjálpa honum að losa sig við koltvísýring.  

Röntgenmyndataka: Er myndataka í vél sem gefur frá sér röntgengeisla sem fara í gegnum 

skinnið og myndar líkamann að innanverðu. Myndirnar eru svart/hvítar. Það er ekki vont að 

fara í röntgenmyndatöku. 

Sjúkdómsgreining: Segir til um hvað sjúkdómurinn heitir og hvar hann er í líkamanum.  

Sjúkdómshlé: Þegar krabbameinsmeðferð er lokið getur krabbameinið verið farið 

tímabundið eða alveg. Sjúkdómshlé getur varið í nokkrar vikur eða nokkur ár. 

Sjúklingur: Er manneskja sem er veik af sjúkdómi sínum. 

Sneiðmyndataka: Er framkvæmd í stórri tölvu sem tekur sneiðmyndir af líkamanum að 

innanverðu með röntgengeislum. Sneiðmyndir eru teknar í lit. Það er ekki sárt að fara í 

sneiðmyndatöku en það er mikilvægt að vera alveg kyrr þegar verið er að taka mynd. 
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Sýking: Þegar lítil lifandi arða sest að i líkamanum, sem ekki á að vera þar og veldur 

vandamálum, kallast það sýking. Sýking getur verið af völdum vírusa, baktería eða sveppa. 

Sýkingin getur verið á ákveðnum stað líkamans eða um allan líkamann. Sýking getur orsakað 

að einstaklingurinn fær hita og verður slappur. 

Skurðaðgerð: Þegar læknir sker á húðina til að laga líkamshluta. Stundum þarf skurðaðgerð 

til að taka krabbameinið eða hluta af því. Fólki, sem þarf skurðaðgerð, eru gefin lyf til að sofa 

á meðan á aðgerð stendur. Stundum er nóg að gefa lyf sem deyfir svæðið sem þarf að skera 

og þá er fólk vakandi en finnur ekki til á meðan. Það kemur ör á húðina eftir skurðinn og það 

er ekki vont. 

Súrefni: Súrefni er lofttegund sem fólk þarf á að halda til að lifa. Við öndum að okkur lofti 

sem innheldur súrefni. Þegar einstaklingar eiga í erfiðleikum að anda, kannski vegna veikinda 

í lungum eða í hjarta, þurfa þeir auka súrefni. Súrefni er hægt að fá úr sérstakri vél sem heitir 

súrefnissía. Það eru líka til sérstakir súrefniskútar. Þessi tæki dæla frá sér súrefni sem hægt er 

að leiða inn um slöngu og í nef fólks. Það er ekki vont að hafa súrefnisslöngu í nefi en getur 

stundum verið pirrandi. 

Vefjasýni: Þegar læknir tekur lítinn hluta af líkamanum þar sem grunur leikur á að innihaldi 

krabbamein. Stundum er hægt að taka vefjasýni með langri nál sem er stungið í gegnum 

skinnið. Oft þarf skurðaðgerð til að geta tekið sýni. Vefjasýnið er skoðað á rannsóknarstofu í 

smásjá (getur verið líkt og stækkunargler) til að meta hvort það er krabbamein.  

Æxli: Er ofvöxtur í líkamsvef. Æxli getur stundum verið krabbamein. 

 

 


