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Utdrattur
Tilgangur verkefnis, sem er préunarverkefni medal annars byggt & heimilda6flun, er ad kanna
porfina @ mikilvaegi pess ad raeda vid born pegar foreldrar greinast med krabbamein og préa
leidir til ad koma til méts vid pa porf. Markmid verkefnis eru: Ad audvelda foreldrum sem
greinast med krabbamein ad eiga samtal vid boérn sin um sjukddm, leeknismedferd og svara
spurningum peirra. Ad auka skilning foreldra & lidan barna peirra pegar foreldrar greinast
med krabbamein og styrkja pa i ad takast a vid foreldrahlutverkid vid breyttar adstaedur. Ad
studla ad baettri lidan barna, unglinga og foreldra vid erfidar adstedur. Ad fyrirbyggja

gedraskanir barna og unglinga vegna langvarandi veikinda foreldris.

Heimildir eru almennt einhuga um ad pad sem reynist bornum og unglingum hjalplegt pegar
foreldri er alvarlega veikt er; studningur foreldris sem er friskt eda annarra
fiolskyldumedlima, stodugleiki i umhverfi barnsins, ad halda daglegum venjum eins og
astundun skdla, iprétta, tdmstunda og félagslifs, reglulegar maltidir og naegjanlegur svefn,
upplysingar og patttaka barna i umraedum um sjukdémsastand og medferdir sem haefir aldri
beirra, vidhald hefda og fjolskyldustunda og umraedur fjdlskyldumedlima um lidan, hlutverk,

abyrgd og ahyggjur.

Barnabodkin ,,Krabbameinid hennar mémmu” er afrakstur verkefnisins. HUn er hugsud til
studnings fyrir foreldra med krabbamein til ad skapa umreedur og spurningar barna um
sjukdom, medferdir, tilfinningar og paer breytingar sem geta att sér stad hja fjolskyldunni.
Sagan er um stulkuna Eddu, sem er 7 ara, tilveru hennar og fj6lskyldu hennar pegar modir
hennar faer brjéstakrabbamein. Formali er fyrir foreldra um tilgang bdkar og aftast i bdk eru

ordskyringar fyrir born & fjoldamorgum hugtokum sem fylgja krabbameini almennt.

Lykilord: born — fjolskylda — foreldrar — foreldrahlutverk — fraedsla — krabbamein- samtal.



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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Pessi heimildaritgerd er 30 ECTS eininga lokaverkefni til meistaraprofs i fjolskyldumedferd i

Félagsradgjafardeild vid Félagsvisindasvid Haskodla [slands.

Leidbeinandi verkefnis, Dr. Sigrdn Juliusdoéttir, feer pakkir fyrir freedilega leidsogn og
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gagnlegar abendingar.
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Halldéra Bjornsdottir feer kaerar pakkir fyrir fagleg rad og hlustun og adrir samnemendur
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Eg tileinka bédrnum minum pessi skrif — pau eru hvatinn ad peim. Pau hafa kennt mér ad born
eru lika folk sem ber ad virda — rédd peirra parf hljomgrunn og hlustun. Hirti Torfa pakka ég
hvatningu og gagnryna hugsun, Hildigunni fyrir mikla polinmaedi, toélvuvinnu og yfirlestur,
porgerdi fyrir ahuga og umhyggju og Oddnyju Hollu fyrir skilning, prautseigju og teikningar i
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Fjolskyldu, vinum og 6dru samferdarfélki i lifi og starfi pakka ég hugulsemi og velvilja.

Vi



Efnisyfirlit

1 Inngangur um efni 08 NAIGUN ...ccouiiiiiiiiiie et s 1
2 Krabbamein 0g SjUKAOMSTErTIG .....ccccuvveeiiiiiiiie e 7
2.1 Hvad er KrabbameEin? ...ttt e s s s e e 7
2.2 KrabbameinSmeEdTerdir .......uoiieieeiee ettt s nnees 8
2.3 Bati @02 SJUKAOMSNIE ...ttt et e et e e e e e et e e e e e aree e e e are e e e areeeeennnes 9
2.4 LIKN@IMEOFEIG ..nveieeeteeeeeete ettt et b e b e s bt e s bt e sae e sat e et e et e e be e be e be e bt e naeenaee 10
2.5 LIfSIOK@MEBTEIG ...ccueeeiieiieieeeeeee ettt sttt ettt nnee 11
2.6 SOIE VIO NEIISUMISST ...vviiiiiiie e et ettt ettt et e e et e e e e eate e e e e sabeee e eeabeeeeesteeeesasaeeeennres 11

3 Krabbamein 0g fjOISKyIdan ......ouviiiiiieii e 13
I A S Te ] 1 YA e T Y= a1 =T PSP 14
3.2 Ahrif krabbameins & fJOISKYIAUL........vcvei ettt ettt eas 16
3.3 Adlogunarferli fiOlsSKYIAUNNAr........c..eeiieeee e ee e e e e e e e reeeeeas 17
3.3.1 FjOlskylduvirkni 08 @BlOZUN. ......cceiiiuiiiie e et e e e e ree e e nae e e e aaeeas 18

3.4 begar foreldri greinist med krabbamein ..........ccovi i 22
3.5 Uppeldi vid breyttar a0StaOUN ......coccuieie ettt ectte e e et e e et e e e e ssbae e e e sbaeeeesataeeesanes 23

4 Vidbrogd, skilningur barna og parfir peirra eftir aldri......cccceeeeiieiiiiiiieeeeiiieeeeeeee e, 25
4.1 proski barna 0g SKININGUE ........eevii i e e e e e e re e e e e e e e eanrraeeee s 25
4.2 Vidbrogd barna Vit Afalli .........ooccviiieeiececee e e e e nrae e 28
4.2.1 Vidbrogd vid sjukdémsgreiningu og laeknismedfera.........coovveeecvveeieciiiee e 28
4.2.2 Viobrogd pegar MeAFerd IYKUL ......ooccieee ettt e e et e e e sbre e e s earaeeeenes 32
4.2.3 Viobrogd pegar krabbamein tekur sig Upp aftur......cceeeeecciei i 33

4.3 Sorg barna og skilningur @ daUGanUmM...........ueeiiiiiiiiiieee e e 33

5 A8 raeda vid barn um erfida hlUti.......ccoveiiiiiiiee e 36
5.1 AStaRBUL FYFIE SAMUEALT...e.eveeieeeeeeeee ettt ettt et aeae et st eteee s esseeee s s eaenanas 36
5.2 UndirbUiningur UNdir SAMEal.........coociiiiiiiiiie ettt e tr e e e era e e e eanes 37
5.3 Samtal vid barn - hvad purfa born ad Vita? .......ccvvvieee i 38
5.3.1 UM SJUKAOMSEIEININEU.....vviiiiiieeieciie ettt etee e e tre e e e etae e e eea e e e e e eaee e e esaraeessnaeeeenanenas 38
5.3.2 UM 128KNISMEOTEIG ....eeeieieeiiieiie ettt e s s st s 40
5.3.3 UM timann eftirt MEGTEIG .......ooiiieeee ettt sttt 42
5.3.4 Um endurkomu SJUKAOMS ........ouiiiiiiie ettt ettt e et ee e e aae e e e earee e e areas 43
5.3.5 Um fyrirsjaanlegt andlat..........coeioiiiee i 43

5.4 Algengar SPUININGAr DANA .....cccuiii e ccieee ettt e et e e e sta e e e e attae e s sbaeeeeenbaeeesenteeeesnnes 43

6 Ahrifapaettir 4 hvernig born Prauka .........ccccueeveeeveeereeiieeseeeeceeee et 45

Vii



6.1 brautseigja og verndandi Paettir Darna ........oooociiii i 45

6.2 AN@ttUP@ttir 1 11fi DAINE@...c.civiececeiccececee ettt st a ettt ettt e s e teneas 47
6.3 ANrif & GEFNEIIDIIZAT DArMA .....eieceieieeeeeeee ettt s et seas 47
6.3.1 RannsOknir um HBan 0 VIFKNi ......coccuiiiiieiie ettt e 48
6.3.2 RannsOKNir Um PUNEIYNi......ccuiiiiiiiie et ettt et 49
6.3.3 Rannsoknir um samskipti 0g samheldni.......ccccveiiiiiiiiiiiiee e 49
6.3.4 Rannsoknir um ahrif @ SjAlfSOrYZEi ....vvviieiiiee e e e 50
6.3.5 RannsOknir um UmONNUNAIDYIOi ......eeeeieiieieiciieee et e e rte e e e e ree e e e saaae e e naeas 51
6.3.6 Rannsoknir um tilfinningabyroi.......c.coooieiiiiiiiiie e e 51
6.3.7 RannsOknir um jAkvaed @Nrif..........oooiiiii e e 52

7 AGKOMA FAGFOIKS ..ot e st e e e e e e e e e enabbaa e e e e e e sennrrareees 53
7.1 Faglegur studningur 08 frae0sla........eeiiiiieiie e e 53
7.2 PVErfagleg PEKKING . ..uvii e e e e e re e e et e e et e e e e e aae e e enees 55
T3 U o o TaY (U VA To I o o] o o [ USSR 55
7.4 Fjolskyldusamtol / fjOlskyldUmMEGTEIT ....c.ecoveiiviieieiecee ettt ettt ettt ettt eaeeeve v ens 56

8 SAMEAISITKAN ..o 58
8.1 HJONASAMTAN Lttt ettt e e ettt e e e et e e e e e ta e e e e e eeataeeeeebteeeeeataeeeeaaraeaearreeanan 58
8.2 HJONASAMTAN [l.....eeiieeiieeeeee ettt ettt e ettt e e e et e e e e ettt e e e e e eeabaeeeeebseeeeeataeeesantaeaessreeanans 61
8.3 FJOISKYIAUSAMIELAL. «.eeeiiiieee et e e et e e st e e e s bt e e e eeabaeeeeantaeeeerreeaans 63
8.4 SYSTKINASAMIEAL. .. ueiieiieiiiee et e e e et e e e e et r e e e e sebte e e e ebteeeeataeeeeantaeeearraaaans 65

9 Urraedi { fraedilegu SAMNENEi.......cooveviveeeeeieeeieteteeeeee ettt et es e aenneeas 66
10 UMraaur 08 AlYKEaNIT ...eii ettt e s st e e s saaeeeenae 68
11 Afrakstur verkefnis — fraedsluefni fyrir DOrN .....cooovveiiiiiiie e 71
HEIMIIArSKIa .ot et s e e sabe e 72
Vidauki |- SamEalsiiKan........oooiiii e 80
Vidauki Il - FjOlskyldutré DOru 08 PETUIS.....cccccvuiiiiiiiiiie et erieee et e s s sire e s siae e e 81
Vidauki Il - FOrmali fyrir foreldra.. ... e s e e e 82
Vidauki IV - Hugtakalisti fyrir DOIN oottt e seaar e e 83

viii



1 Inngangur um efni og nalgun

Hofundur verkefnis er hjukrunarfreedingur og djakni og hefur starfad sidustu 14 ar vid
heimahjukrun krabbameinssjiklinga. Umoénnun krabbameinssjuklinga, pekking, reynsla og
faerni hefur proast og fleygt fram sidustu aratugi. Ahersla er & heildraena nalgun par sem litid
er a einstaklinginn ut fra likamlegri, andlegri, félagslegri og truarlegri lidan. Pannig er reynt
ad sinna margvislegum porfum sjuklings og fjolskyldu hans & pverfaglegan hatt 4 medan 3
veikindaferli stendur. Born i fjolskyldum hafa pé oft fengid minna ahorf og athygli en adrir.
Hofundur verkefnis hefur upplifad verulega vontun a rannsdknum, umradum og fraedslu um
parfir barna krabbameinssjuklinga og ahrifin sem sjukdémur hefur a pau. Foreldrar hafa lika
raett vanmatt sinn ad reeda vid born um krabbamein og svara spurningum peirra. beir hafa
lika raett vontun a freedsluefni fyrir born. Krabbameinsfélag Reykjavikur gaf ut fraedslurit
,,Mamma, pabbi hvad er ad?“ arid 1999 sem er donsk pyding (Kraeftens Bekaampelse, 1999).
betta er fraedslurit fyrir foreldra sem hafa greinst med krabbamein um viébrogd barna og
parfir peirra. pad er aftur 8 méti meira til af freedsluefni fyrir bérn pegar foreldrar eru med
adra sjukdéma eins og gedraskanir og MS. bpad hefur lika verid pd nokkud skrifad um sorg
barna og sorgarvidbrégd, um ahrifin a fjdlskyldu, systkini og barnid sjalft pegar barn er med
krabbamein, ahrif skilnadar & born, uppeldi barna og fjolskyldunalgun. Fjolskyldan hefur

fengid vaxandi ahorf sidustu aratugina i kjolfar préunar a kenningum i fjdlskyldumedferd.

Val 3 viéfangsefni er vidteekt og umfangsmikid. Tilgangur verkefnis er ad kanna porfina a
mikilvaegi pess ad reeda vid born pegar foreldrar greinast med krabbamein og prdéa leidir til

ad koma til méts vid pa porf. Markmid verkefnis eru:

* AdJ audvelda foreldrum sem greinast med krabbamein ad eiga samtal vid bérn sin um
sjukdém, laeknismedferd og svara spurningum peirra.

* AJ auka skilning foreldra a lidan barna peirra pegar foreldrar greinast med
krabbamein og styrkja pa i ad takast a vid foreldrahlutverkid vid breyttar adstaedur.

* AJ studla ad baettri lidan barna, unglinga og foreldra vid erfidar adstaedur.
e Ad fyrirbyggja gedraskanir barna og unglinga vegna langvarandi veikinda foreldris.

Val 4 heimildum er a pverfaglegu svidi eins og vidfangsefnid gefur til kynna. Heimildir eru

valdar innan barnagedsjukddma-, fjolskyldu-, heilbrigdis-, hjukrunar-, kennslu-, krabbameins-



leknis- og salfreeda. Heimildaséfnun er ur bokum, fagtimaritum og af vefsiGum. Héfundar
koma fra Bretlandi, Bandarikjum, Finnlandi, Hollandi, Noregi, islandi og vidar. Rannséknir eru
i flestum tilvikum udr ritryndum greinum. Heimildir eru ad mestu leyti takmarkadar vid
krabbameinsgreiningu foreldris, sjukddomsferlid og ahrifin a fjolskyldu, born, parfir barna og
urraedi. Andlat foreldris faer minna ahorf par sem pad er efni i annad verkefni. Nokkrar
heimildir eru um almennt efni og eiga pvi vid um fleiri sjikdédma en krabbamein. Pad eru
kaflar eins og um; sorg vid heilsumissi, adlégunarferli fjdlskyldunnar, skilning barna og
brautseigju barna. [ flestum tilvikum er vitnad beint i verk héfunda med o&rfaum

undantekningum.

A islandi greindust samkvaemt skrdm Krabbameinsfélagsins (2011a, 2011b, 2011c) ad
medaltali arlega 724 karlar og 663 konur med krabbamein & arunum 2005-2009. Um
bridjungur islendinga feer krabbamein 4 lifsleidinni en krabbamein er sjaldgaeft undir 40 ara
aldri og flestir greinast eftir 65 ara aldur. pratt fyrir pad greindust 478 karlar og 884 konur a
aldrinum 20-54 ara med krabbamein @ arunum 2005-2009. Samanlagdur fjoldi einstaklinga
sem greindust med krabbamein & aldrinum 20-54 ara & arunum 2005-2009 var pvi 1362. bad
fundust ekki tolur yfir fjoldi barna og unglinga @ heimilum sjuklinganna en liklega ma fullyrda

ad pau hafi skipt hundrudum.

Krabbamein er algengur sjukdémur hja badum kynjum 3a ollum aldri. Krabbamein snertir
bridju hverja fjolskyldu i hinum vestraena heimi. Lifshorfur eru alltaf ad aukast og einnig
aherslan a ad lzera ad lifa med sjukddminn. Krabbamein er ekki lengur einangrad fyrirbaeri
fyrir einstaklinginn heldur hefur sjukddomurinn ahrif a alla fjolskyldumedlimi (Baider og De-
Nour, 2000). Fjolskyldur bregdast misjafnlega vid krabbameinsgreiningu og vidbrogdin fara
eftir morgum olikum pattum. baettir eins og tru, vidhorf, menntun, fjarhagur, félagsleg stada,
starfsstada, aldur og erfdir geta haft ahrif a vidbrogdin. Adrir dhrifapaettir eru gaedi peirrar
medferdar sem er i bodi, moguleiki & ad geta att samskipti vid fagfolk, heilbrigdisstada
fjélskyldunnar i heild sinni og hvernig fjolskyldan hefur tekist a vid fyrri afoll. pad er lika
mikilvaegt hvada félagslegi studningur er i bodi i umhverfinu, aldur vid greiningu,
exlistegund, sjukddmsstig, batahorfur, hjuskaparstada, kynhegdun, menning og proskaskeid
fiolskyldunnar. P4 ma einnig nefna pekkingu og skilning fjolskyldunnar & sjukdéomnum,
medferd hans og merkingin (e. meaning) sem fjolskyldan leggur i sjukdémsgreiningu.

Krabbameinsgreining er o6gn fyrir flestar fjolskyldur sem veldur peim alagi og streitu.



Vidbrogo fjdlskyldunnar og hvernig huan tekst a vid sjukdéminn og kallar eftir studningi, hefur
ahrif & hver nidurstadan verdur fyrir alla fjolskyldumedlimi (Ryst, 2004). Foreldrar hafa
almennt miklar ahyggjur af pvi hvernig bornin peirra muni adlagast 66rygginu sem
krabbameinsgreiningu fylgir. Foreldrar hafa ahyggjur af hvernig peir geta sinnt pérfum barna

sinna @ medan a sjukdémsferlinu stendur (Heiney, Hermann, Bruss, og Fincannon, 2001).

Samkveemt rannsokn Turner (2004) er tilfinningabyrdin mikil hja fjolskyldum og bornum
ungra kvenna med brjdstakrabbamein en foreldrar virfast ekki atta sig a dlaginu sem
sjukddmurinn hefur a@ bornin eda peir bregdast ekki vid pvi. Lewis (2010) telur ad foreldrar
finni vanmatt sinn vid ad stydja vid born sin pegar peir sjalfir upplifa erfidar tilfinningar eins
og 00ryggi, vanlidan, streitu, alag og preytu. Turner komst ad peirri nidurstédu ad foreldrum
vanti adferdir og pekkingu til ad geta maett pérfum barna sinna @ pessum erfida tima.
Patenaude (2000) tekur fram ad foreldrum finnist almennt erfitt ad byggja upp von fyrir
framtidina og vera @ sama tima raunsair og heidarlegir um dvissuna sem erfidar adstedur
skapa. bvi sé algengt ad fresta slikum umraedum par til fleiri nidurst6dur koma. En vegna
bess ad oryggid er aldrei haegt ad tryggja pa verdur aldrei af pessum umradum eda peer fara

ekki fram a skynsamlegan eda undirbuinn hatt.

Rannsoknir syna ad pad er foreldrum oft erfitt ad segja bérnum fra sjukdémsgreiningu.
Forrest, Plumb, Ziebland og Stein (2006) konnudu hvernig bérn madra, sem voru nylega
greindar med brjdéstakrabbamein, upplifdu veikindi moédur og fyrstu medferd og baru pad
saman vid skilning og skynjun madranna a pekkingu barna sinna. Bornin grunudu ad
eitthvad veeri ad, jafnvel 40ur en peim var sagt fra greiningu. Foreldrar misskildu stundum
vidbroégd barna sinna og attudu sig ekki a tilfinningalegum ahrifum eda vidurkenndu ekki porf
barnanna fyrir undirbdning og aldursmidadar upplysingar um sjukdéminn og medferd.
Barnes, Kroll, Burke, Lee, Jones og Stein (2000) kdnnudu samskipti foreldra vid born sin um
sjukddmsgreiningu og medferd a brjostakrabbameini hja madur. batttakendur voru konur
med fyrsta eda annad stig krabbameins i brjéstum og voru born peirra 4 skolaaldri.
Rannséknin byggdist a viotolum til ad meta tima og umfang samskipta foreldra vié born um
greiningu og medferd maédur vegna sjukdémsins. Astaedur fyrir ad tala vid bérnin eda ad
halda aftur upplysingum og sa faglegi studningur sem foreldrum fannst peir purfa voru lika
rannsokud. Nidurstodur syndu ad flestar konur téludu vid bornin eftir ad sjukddmsgreining

hafdi verid stadfest med vefjasyni. Feerri konur bidu par til eftir skurdadgerd eda sogdu ekki



neitt. Upplysingarnar sem bornin fengu um sjukddéminn voru margvislegar og falu ekki
endilega i sér ad peim veeri sagt ad sjukdéomurinn veeri krabbamein. bad var talsvert
samraemi i astaeedum fyrir ad raeda eda reeda ekki greiningu og sjukddém. Algengasta dstadan
fyrir ad raeda ekki sjukddm eda greiningu var ad koma i veg fyrir ad valda bérnum ahyggjum,
koma i veg fyrir spurningar barnanna og pa sérstaklega um daudann. Foreldrar alitu lika ad
bornin hefdu ekki skilning til ad medtaka upplysingar. Astaedur fyrir pvi ad reett var vid
bornin var tru foreldranna a rétti barnanna a upplysingum, til ad draga dr kvida barnanna a
peim breytingum sem i veendum veaeru og til ad vidhalda trausti og trunadi barnanna.
Nidurstodur Barnes o.fl. (2000) syndu ad foreldrar hofdu adhyggjur af vidbrogdum barna
sinna og jafnframt skilningi peirra @ umraedunni. Rannsékn Kennedy og Lloyd-Williams
(2009b) syndi svipadar nidurstodur. beir foreldrar sem hofdu reett vid born sin vildu ekki
halda sjukdémsgreiningu leyndri fyrir bérnum sinum og vildu undirbua pau undir framtidina.

Flestir foreldrar vildu reeda sjalfir vid born sin og hafa stjorn a upplysingunum.

Enn er pad rétt ad ung born hafi ekki proska til ad skilja erfid sjukddomshugtdk? Varkula,
Resler, Schulze og McCue (2010) konnudu pessa spurningu og rannsokudu skilning
leikskdlabarna a hugtakinu krabbamein og skynjun foreldra & skilningi barnsins a
krabbameini. Lagdur var spurningalisti fyrir foreldra og bornin voru fengin i vidtol.
Nidurstodur syndu ad pegar bornin gafu til kynna ad pau vissu eitthvad um krabbamein, voru
svor peirra ad krabbamein tengdist einhverju laeknisfreedilegu, sleemu eda skadlegu og
sjukdomi eda veikindum. Born sem hofou fengid upplysingar fra foreldrum um krabbamein
voru liklegri til ad tja pekkingu sina a@ krabbameini. Sum born ségdust pekkja krabbamein

pratt fyrir ad hafa ekki fengid fraedslu fra foreldrum .

pad virdist vera alltof algengt ad born gleymist i umraedum um ad leekna krabbameinid og
medhondla sjuklinginn (Heiney o.fl., 2001). [ Svipjéd er akvaedi, fra 1. Jandar 2010, |
heilbrigdis- og sjuklingalogum sem kvedur @ um réttindi barna um upplysingar, radgjof og
studning fra heilbrigdisstarfsfolki pegar barn byr med foreldri sem & vid; gedroskun, andlega
skerdingu, alvarleg likamleg veikindi, skerdingu vegna slysa, afengis- og/eda vimuefnanotkun

eda ef foreldri deyr (Psykiatrindtverket, 2011; Psychiatry Skane, 2011).

Rannsékn Schmitt, Mannien, Santalahti, Savonlahti, Pyrhonen og Romer i Finnlandi (2007)

syndi ad heilbrigdisstarfsfolk a krabbameinsdeild vissi yfirleitt ekki um tilvist barna sjuklinga



sinna, né aldur peirra en starfsfolkid hafdi mikinn dhuga ad kynna sér pad. Barnes o.fl. (2000)
sogdu i rannsékn sinni ad pott flestar madur hefdu gdéda reynslu af ad reeda vid leekni
vardandi veikindi sin voru fair laeknar sem budu adstod sina vid ad raeda vid bornin eda
veittu upplysingar hvernig aeskilegast veeri ad foreldrar raeddu vid pau. Keeley (2000) taldi
porf @ umraedu um naudsyn pess ad talad sé vid bornin og ad foreldrar fai faglega adstod til
bess ef pau purfa. Born sem fa ekki videigandi upplysingar en skynja ad foreldri er ad ganga i
gegnum erfidleika eiga pad til ad imynda sér skyringu. SU imyndun getur ordid kvidvaenlegri
hja barni en sannleikurinn sjalfur. Born geta upplifad mikinn sarsauka og héfnun ef pau atta
sig 4 ad peim er haldid utan vid eitthvad sem er mikilvaegt fyrir pau og fjolskyldu peirra. bad
getur ordid peim sdrsaukafyllra en sannleikurinn sjalfur. Barnes o.fl. (2000) alyktudu ad
foreldrar sem greinast med krabbamein, purfi fraeedslu, studning og vidurkenningu 4 ad
bornin eru hluti af fjélskylduheildinni og sjukédmurinn hafi ekki bara ahrif a veika
einstaklinginn heldur a alla fjolskyldumedlimi. R4dgjofin purfi ad taka mid af aldri barns,
samskiptum fj6lskyldumedlima, tilfinningum veika foreldrisins og getu pess til ad takast a vid
tilfinningar og vidbrogd barna sinna. Forrest o.fl. (2006) l6gdu til ad sérfraedingar,
hjukrunarfreedingar og adrir fagadilar hafi gédar forsendur til ad stydja foreldra vid ad tala
vid born sin og ef naudsyn krefdi ad taka patt i vidraeedum vid bornin. Hluti af uménnun
krabbameinssjuklinga aetti pvi ad vera folgin i fraedslu til foreldra og abendingar um lesefni
pbar @ medal vefsidur. bad veeri porf a fjolbreytni i freedsluefni sem vaeri sérstaklega hannad

fyrir ung born.

Rannsékn Varkula o.fl. (2010) syndi ad leikskdlaborn geta haft skilning @ krabbameini.
Foreldrar purfa ad vera opnir gagnvart pvi ad raeda krabbamein vié born sin og nota til pess
ord og hugtok sem barnid skilur. Barnid getur laert leidir til ad takast 4 vid nyjar adstaedur
pbegar videigandi skyringar eru @ peim breytingum sem verda i lifi pess - hvers vegna
breytinga sé porf og hvad barnid og fjolskyldan geti gert til ad takast a vid breytingarnar.
Varkula o.fl. komust ad peirri nidurstodu ad foreldrar eru vel til pess fallnir ad reeda og freeda

b6rn sin um krabbamein.

Rannsokn Kennedy og Lloyd-Williams (2009b) synir hvad born vilja vita um krabbamein
foreldra sinna. Bornin sogdust sjalf vilja fa heidarlegar upplysingar um sjukddm, heilbrigdi og
medferd foreldra sinna. Stulkur vildu sérstakalega fa ad vita ahrif sjukddms a eigin heilsu og

moguleika a sjukddémi sidar meir hja peim. Bérnin ségdust vilja margvislegar upplysingar fra



foreldrum, heilbrigdisstarfsfolki, ur bokum og af vefsidum. Bornin lystu mikilli porf a8 ad geta
raett vid einhvern i trdnadi sem skildi pau. Bornin sogdust eiga i erfidleikum med ad fa
videigandi upplysingar og samskipti tengt aldri peirra. Pau toldu pad sleemt ad hafa ekki
adgengi ad heilbrigdisstarfsfélki. Foreldrar téldu pad mikla askorun ad reeda sjukdém vid

born sin.

Til ad geta meett fraedsluporfum barna og svarad spurningum peirra vardandi krabbamein og

krabbameinsmedferdir parf ad hafa pekkingu og skilning a eftirfarandi pattum;

e Hvad er krabbamein og hverjar eru medferdir vid pvi?

e Hvad gerist i lifi einstaklings og fjolskyldu pegar pau purfa ad takast 4 vid alvarlega
sjukdémsgreiningu?

e Hvada breytingar geta ordid a foreldrahlutverkinu?

* Hver er skilningur barna a krabbameini midad vid aldur og hver eru hugsanleg
vidbrogd peirra?

* Hvad purfa bérn ad vita og hvernig er best ad svara spurningum peirra?
* Hvada ahrifapaettir hafa ahrif 4 adlégun barna ad krabbameini foreldris?

e Hvernig geta fagadilar stutt born og fjolskyldu?

| pessari fraedilegu heimildarritgerd eru pessar spurningar kannadar med peim tilgangi ad
audvelda félki ad reeda vid bdrn um krabbamein. | kafla 8 eru synd dami um samtél vié
fjolskyldu og fj6lskyldumedlimi par sem fadir er nylega greindur med krabbamein. H6fundur
tengir efni og eigin reynslu i ,,samtalslikan® sem getur gagnast fagadila sem uppbyggingu a
samtali vid fjolskyldu par sem foreldri er med krabbameinsgreiningu. Samtalslikan er i

vidauka I. [ vidauka Il er fjolskyldutré fjdlskyldunnar sem daemi er tekid um.

Afrakstur verkefnis er drog ad fraedsluefni fyrir born. | barnabdkinni ,,Krabbameinid hennar
mommu“ segir Edda, 7 ara stelpa, fra lidan sinni og fjolskyldu pegar médir hennar greinist
med krabbamein. Békin er setlud bérnum 4-11 ara. Hugtakalisti fyrir born fylgir barnabdk um
algeng hugtok tengt krabbameini og krabbameinsmedferd. Barnabdkin fylgir ritgerdinni i sér

hefti. Formali barnabdkar og hugtakalisti fyrir born eru i ritgerd sem vidauki Ill og IV.



2 Krabbamein og sjukdomsferlio

2.1 Hvad er krabbamein?

Krabbamein er éedlilegur frumuvoxtur sem a upptok sin i likamsvef. Krabbamein geta att
upptok sin hvar sem er i likamanum ef frumur missa moguleikann ad vaxa edlilega. Frumur
eru grundvallar uppistada likamsgerdar. Frumur eru i snertingu vid hver adra og hafa
stoduga samvinnu. Hver frumutegund er dlik annarri og gegnir akvednu hlutverki i staerra
samhengi. Liffeeri inniheldur margar milljénir af frumum og hver fruma 3 sinn liftima sem
getur varad fra nokkrum mindtum i einhver ar. begar frumur eldast geta paer misst virkni
sina ad hluta. Flestar frumutegundir hafa pann hafileika ad skipta sér og fjolga sér.
Likamsvefur losar sig vid paer frumur sem eru komnar a aldur, skapar nyjar og pannig
vidheldur likaminn starfsemi sinni. Einstaka sinnum virda frumur ekki liftima sinn og halda
afram ad lifa og fjdlga sér. Oedlilegur voxtur pessara fruma tekur upp naeringu og hefur
hamlandi ahrif &8 adrar frumur nalaegt sér eda i sama liffaeri og frumumassi myndast. bessi
frumumassi kallast axli og getur ordid ad krabbameini. Astaeda pess ad frumur virda ekki
liftima sinn eda fara ad vaxa og skipta sér 6edlilega og stjérnlaust er ad eitthvad fer urskeidis
hja DNA erfdaefni likamans. DNA er greipt i pakka af genum, erfdaefnum sem innihalda
litninga. Hver fruma inniheldur pusundir gena. begar frumur skipta sér og fjolga sér sja
litningar og DNA um ad taka afrit af frumunni til ad gera ndkvaemlega eins frumu aftur med
somu virkni og uppbyggingu. Afritid og pad ferli getur ordid 6fullkomid og afleidingin er villa i
DNA. Til ad koma i veg fyrir villu i frumuafritun hefur likaminn leidréttingarvirkni sem
skannar gena upplysingar fyrir villum. Frumur hafa lika vidhaldsvirkni til ad laga pessa villur.
bratt fyrir petta geta ordid stokkbreytingar i erfdaefnum frumunnar og krabbameinsfrumur
na ad vaxa. Krabbameinsfrumur vaxa yfirleitt hradar en edlilegar frumur. Flest krabbamein
pburfa ad na akvedinni staerd til ad uppgotvast nema krabbamein i blodi og i beinmerg en pau
eru yfirleitt ekki i frumumassa og uppgotvast i blédprufu eda beinmergsastungu (Sekeres,

2004).

Umhverfis- og erfdapaettir geta haft ahrif @ préun krabbameins og einnig lifstilspaettir
(reykingar, afengi, mataraedi, hreyfingarleysi), geislavirkni, sérstok lyf, eiturefni og sykingar
(Sekeres, 2004). Krabbameinsfrumur geta dreift sér til adliggjandi liffaera eda med da- og

sogaedakerfi likamans til fjarleegra liffeera. Krabbamein, sem er komid a fleiri stadi likamans



fra upprunalega krabbameininu, kallast meinvarp. par sem krabbamein eru mérg og mjog
olik ad uppruna, steerd og préun er oft erfitt ad sjukdémsgreina krabbamein. Pad eru engin
augljés sjukdémseinkenni eins og med marga adra sjukdoma t.d. hjartasjukdéma.
Krabbamein eru greind m.a. med skurdadgerd, vefjasyni, sneidmynd, segulémun,

beinaskanna, dmun, rontgen, blédprufu og/eda beinbergsastungu (Tobias og Eaton, 2001).

2.2 Krabbameinsmedferdir

Krabbameinsmedferdir eru oft dzetladar eftir stigunarkerfi axlis (e. TNM staging system) og
einkenni sjukdéms. Stigun aexlis innifelur, staerd uppruna axlis, fijolda og stadsetningu syktra
eitla og utbreidslu meinvarpa. bessir paettir eru notadir til ad flokka krabbamein, yfirleitt i
stig I-IV par sem efsta stig gefur til kynna meiri Utbreidslu sjukdéms. Sumar tegundir
krabbameina eru stigud a annan hatt. Stigun sjukdéms hjalpar til vid akvordunartoku um
krabbameinsmedferd og getur gefid visbendingar um batahorfur. Samt sem adur geta
batahorfur og medferd verid mjog breytingum had innan sému stigunar par sem hver
einstaklingur er élikur 68rum og pvi er naudsynlegt ad huga ad moérgum pattum pegar
akvordun um medferd er tekin. Pegar um Utbreiddan sjukdém er ad reeda parf ad huga ad
hvort medferd geti haft breytingu i for med sér til batnadar og haldid sjukddmi nidri eda
komid i veg fyrir einkenni eins og verki. Akvordun um medferd getur lika farid eftir aldri
sjuklings, éskum hans, heilsufari og moéguleik 4 ad pola medferdir par sem flestar medferdir

geta haft verulegar aukaverkanir (Kim, 2004).

Algengustu krabbameinsmedferdir eru skurdadgerd, geislamedferd og lyfjamedferd. Oft parf
ad notast vid fleiri en eina medferd i sjukdomsferlinu og stundum samhlida hver annarri.
Skurdadgerd er oft fyrsta krabbameinsmedferdin og felur i sér toku & vefjasyni og/eda ad
fijarleega aexli ad hluta eda alveg. Skurdagerd er oft ekki kostur ef um Utbreidslu krabbameins

er ad reeda (Ho, 2004).

Krabbameinslyfjamedferdir eru margskonar og ny og betri lyf eru sifellt ad koma a
markadinn. Virkni peirra er margvisleg en tilgangurinn er ad koma i veg fyrir fjolgun
krabbameinsfruma eda draga Ur vexti peirra med pvi gripa inn i ferli peirra. Morg lyf koma i
veg fyrir eftirritun DNA - annad hvort med pvi ad eydileggja DNA beint eda hafa ahrif a
proteinuppbyggingu DNA. Onnur lyf koma i veg fyrir voxt krabbameinsfruma med pvi ad

hamla litningaflutning til naestu frumukynslédar. Krabbameinslyf eru gefin i 8 efa i



tofluformi. Pad er misjafnt hvad lidur langur timi @ milli lyfjamedferdar og pad er
einstaklingsbundid hversu margar lyfjagjafirnar eru. Pad getur farid eftir pvi hversu
arangursrik lyfin reynast og hvernig polid er gagnvart peim. Krabbameinslyf hafa ekki
eingdngu ahrif a8 krabbameinsfrumur. Lyfin brjéta lika nidur heilbrigdar frumur. Frumur sem
skipta sér ort eins og i harserk, slimhud i meltingarvegi, beinmerg og blédi verda frekar fyrir
skemmdum. Krabbameinslyf hafa pvi oft aukaverkanir tengdar pessum stédum. Helstu
aukaverkanir krabbameinslyfja eru proéttleysi eda preyta, harmissir, lystarleysi, pyngdartap
eda pyngdaraukning, 6gledi, uppkost, haegdatregda, nidurgangur, verkir, faekkun hvitra
blédkorna, faekkun raudra blédkorna, faekkun & blodflogum og éfriésemi (Ho, 2004; Tobias
og Eaton, 2001). Nyrri krabbameinslyf nyta medal annars hluta af énaemiskerfi likamans til
ad berjast vid sjukddminn eda hamla vexti nyrra seda i kringum aexlisvoxt sem er hadur
blédfledi til ad nzerast og lifa af. Pessi lyf hafa sidur ahrif @ heilbrigdar frumur og valda pvi
feerri aukaverkunum (Rose og Hara, 2011). Krabbameinslyfjamedferdir og lyf sem gefin eru
samhlida, eins og sterar, geta haft ahrif 4 skap, hugarastand og hegdun. Breytingar geta

ordid 4 andlegri lidan og orsakad kvida, svefnleysi og jafnvel punglyndi (Mischoulon, 2004).

Geislamedferd getur verid veitt ad innan- og utanverdu likamans. Pad eru til nokkrar gerdir
af geislum til ad nota i sjukddmsmedferd og eru rontgengeislar algengastir. Tilgangurinn er
ad drepa krabbameinsfrumur og/eda skemma DNA uppbyggingu peirra til ad koma i veg fyrir
ad peer geti skipt sér og steekkad. Geislum er beint mjog nakveemlega a pad svaedi likamans
sem veikur er og peim getur verid beint a nokkra vegu i einu. bratt fyrir pad geta heilbrigdar
frumur lika ordid fyrir ahrifum geislanna og valdid bdlgum i vef kringum geislasvaedi og
6drum aukaverkunum eftir pvi hvada svaedi likamans & i hlut. Olikt krabbameinsfrumum,
hafa heilbrigdar frumur moguleika & ad lagfeera skemmdir sem paer verda fyrir. Til ad draga
ur aukaverkunum geisla eru peir gefnir i dkvednu magni eda styrkleika. Hvert geislaskipti
tekur 6rfaar minutur og er oft gefid daglega, fimm daga vikunnar og jafnvel i nokkrar vikur.
Medferdin fer eftir sjukddmsgreiningu, steerd aexlis og stadsetningu. Aukaverkanir fara eftir
pvi & hvad svaedi likamans er verid ad geisla en algengar eru preyta, verkir, bruni eda rodi og

pirringur @ hudsvaedi (Chon, 2004; Tobias og Eaton, 2001).

2.3 Bati eda sjukdomshlé
Pad er misjafnt eftir tegundum krabbameins hvenaer haegt er ad tala um laekningu sjukdéms

en ef slikt er um ad raeda pa gerist pad innan dkvedins timaramma. Ef félk hefur verid laust



vid sjukdém i fimm ar eru taldar minni likur ad sjukddémurinn eigi eftir ad dreifa sér til
annarra liffaera en pad er ekki 6ruggt. Pad er talad um heildareftirlifun sjukdéms (e. overall
survival) og sjukdomsfri eftirlifun (e. disease free survival). Heildareftirlifun eru allir peir sem
eru 3 lifi eftir akvedinn tima fra sjukddmsgreiningu. Sjukddomsfri eftirlifun er hinsvegar
eingdngu peir sem eru lausir vid sjukdom eftir einhvern akvedinn tima fra sjukdémsgreiningu
og petta eru einstaklingar sem hafa frekari moguleika 4 ad laknast af sjukdémnum (Liu,

2004).

Sjukdémshlé (e. remission) er pad kallad pegar sjukddmurinn hefur minnkad verulega eda
horfid alveg. Sjukdémshlé getur verid um tima eda pad getur verid varanlegt astand.
Hugtakid sjukddmshlé hefur tveer undirstédur. | fyrsta lagi breytingin sem & sér stad hja
einstaklingi med krabbamein vid sjukdémshlé og i 60ru lagi hversu lengi sjukdédmshléid varir.
Pad er Oliklegt ad olaeeknandi krabbamein hverfi pratt fyrir arangursrikar medferdir.
Einstaklingar med odlaeknandi sjukdém geta verid i sjukdémshléi i ératima. Olaeknandi
krabbamein parf ekki ad pyda skjétan dauddaga eda hradan voxt krabbameins. [ mérgum
tilfellum er folk sem er med 6laeeknandi krabbamein med langvinnan (e. chronic) sjukdém

sem getur verid haldid i skefjum i marga manudi, ar og einstaka sinum i draradir (Liu, 2004).

2.4 Liknarmedferd

Alpjodaheilbrigdismalastofnunin, WHO (2002), skilgreinir liknandi medferd sem pverfaglega
nalgun til ad baeta lifsgaedi (e. quality of life) sjuklinga sem eru med lifshaettulega sjukdéma
og fjolskyldna peirra. Liknandi medferd felst i ad fyrirbyggja og draga ur erfidum einkennum
af likamlegum, andlegum, salfélagslegum eda trdarlegum toga. Liknandi medferd getur att

vid snemma a sjukdémsferlinu samhlida laeknandi medferd.

Liknandi medferd stadfestir lifid og litur & daudann sem edlilegt ferli par sem dasetningur
medferdarinnar er hvorki ad flyta fyrir dauda né ad stytta lifid. Hin sampeettir likamlega,
andlega og truarlega umonnun sjuklingsins og stydur par med sjuklinginn til pess ad lifa eins
innihaldsriku lifi og haegt er fram ad andl|ati. Baett lifsgaedi geta haft jakveed ahrif & framvindu
sjukdoms. Aherslan er studningur vid sjukling og fjdlskyldu til ad takast 4 vid dlikar parfir &
medan & sjukdémsferli stendur og sorgarurvinnslu vid syrgjendur eftir andlat. Liknandi
medferd er videigandi snemma i sjukdémsferlinu par sem hun er samhlida 6drum

medferdum sem aetlad er ad lengja lif eins og lyfjamedferd eda geislamedferd (WHO, 2002).
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2.5 Lifslokamedferd

Lifslokamedferd (e. end of life care) er adgreind fra liknandi medferd og er notud sidustu
daga eda vikur lifs. Liknarteymi Landspitala skilgreinir lifslokamedferd sem lokastig
liknarmedferdar og 4 vid pegar sjuklingur er deyjandi. Ahersla medferdar beinist eingdngu ad
bvi ad draga ur einkennum og pjaningu. Markmidid er ad sjuklingur geti ddid med reisn. ba er
ekki beitt endurlifgun eda gjorgeesluvistun eda 6drum ipyngjandi inngripum (Landspitali,

2009).

2.6 Sorg vid heilsumissi

A0 greinast med krabbamein er yfirleitt afall og vantru fylgir gjarnan. Folk a i erfidleikum
med ad trua krabbameinsgreiningunni. Fyrstu tilfinningarnar, pegar fdlk greinist med
krabbamein, eru varnahzettir huga og likama til ad fa tima til ad skilja og adlagast pessum
upplysingum. Félk heyrir ekki upplysingar, hugurinn lokast og einbeitingin fer. Stundum synir
einstaklingur engar tilfinningar og bregdur vid eins og pad sé frosid. Sjukdémsgreiningu er
erfitt a0 sampykkja strax og pad tekur oft tima ad atta sig a pessum nyja raunveruleika. bad
audveldar folki ad halda afram ad gera sin hefdbundnu verk og naudsynlegt fyrir hugann ad
komast fra raunveruleikanum (Phillips og Goldstein, 1998). Hjorleifsdéttir, Hallberg,
Gunnarsdottir og Bolmsjo (2008) syna i islenskri rannsdkn ad folk bregst mjog sterkt vid
greiningu krabbameins og gefur til kynna tilfinningarleg vidbrogd sem koma fram i miklum

kvida, otta og ahyggjum.

Shontz kom med kenningar um vidbrogd vid fregnum um alvarleg veikindi. Shontz segir
fyrstu vidbrégd vera dfall sem einkennist af ad folk er agndofa og attavillt. Hegdunin er
vélraen og ahugaleysi kemur fram gagnvart adsteedunum. Afallid getur varid i nokkra daga og
jafnvel vikur. Félk upplifir sig ekki vera & stabnum og pad sé verid ad tala um einhvern annan.
begar afallid fer ad lida hja, koma fram togstreitu vidbrégd sem eru einkennandi fyrir ostjorn
a hugsun, upplifun & missi, sorg, hjalparleysi og 6rvaentingu. A medan petta stig varir upplifir
folk sig yfirkomid af raunveruleikanum og virdist ekki vera haeft til ad taka raunhaefar
akvardanir. Sarsaukinn sem pvi fylgir ad atta sig @ raunveruleikanum veldur pvi ad folk fer a
pridja stig i vidbrogdum vid sjukddmsgreiningu sem er ad hérfa. Folk @ pessu stigi afneitar pvi
sem hefur gerst en pad er erfitt ad vidhalda pessu stigi lengi par sem sjukdémurinn minnir a
sig og medferdir eru éumflyjanlegar. Félk er almennt mjog framtakslaust par til pad

vidurkennir raunveruleikann ad fullu (Sarafino, 1994).
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Krabbamein getur 6gnad sjalfsaliti. Krabbamein og medferdir breyta lidan félks. pad pekkir
sig ekki fyrir sbmu personuna, pad upplifir vanmatt og ad hafa misst sjalfstaedi. Folk upplifir
sig had heilbrigdisstarfsfolki og fjolskyldu og jafnvel sér fram a ad pad dstand muni vara ut
lifid. Folk syrgir pad sem einu sinni var. bad syrgir utlit sitt, sem oft breytist dhjakveemilega,
harmissi, missi a likamsparti eins og brjosti, upplifir breytingar 4 hud eins og 6r, pyngdartap
eda pyngdaraukningu. Sektarkennd er oft aberandi, sektarkennd yfir ad hafa ekki hugsad
négu vel um sig, ekki hreyft sig ndg, bordad rétt faedi, sektarkennd yfir reykingum og fleira.
Erfidar hugsanir og tilfinningar leita a folk eins og reidi, kvidi og eda hraedsla vid daudann,
otti vid sarsauka, otti vid einangrun, kvidi fyrir medferdinni og aukaverkunum. Félk upplifir
ad hafa misst eitthvad dyrmeett (Phillips og Goldstein, 1998). Folk syrgir sjalft sig sem
heilbrigda persdnu og syrgir oryggid sem pad einu sinni hafdi. Ef litid er 4 krabbamein sem
hoft 3 hamingju og gledi er upplifunin vonleysi og bjargarleysi. Folk a i erfidleikum med ad
vera jakveett og sérstaklega ef ekki er vitad um batahorfur (Heney o.fl., 2001). Missirinn
getur verid varanlegur en lika timabundinn. Sorgin parf ekki ad vera eingdngu neikvaed
upplifun, han er oft naudsynlegt ferli til ad adlagast breytingum. Sorg er ekki haegt aé koma i
veg fyrir og parf vidurkenningu til ad fara i sitt ferli. A3 lifa med langvinnan, alvarlegan
sjukdom getur innifalid margar tilfinningar. En pad er haegt ad lera ad lifa med peim
tilfinningum (Phillips og Goldstein, 1998). bad er algengt ad afall vid sjukddmsgreiningu geti

kallad fram fyrri afoll sem einstaklingurinn vard fyrir sem barn (Altschuler og Dale, 1999).

Pegar vanlidan er mikil getur han préast i punglyndi. punglyndi getur haft veruleg ahrif a
samskipti innan og utan fjolskyldunnar. bpunglyndi er mjog alvarlegt astand og getur lika had
maka og fjolskyldu (Phillips og Goldstein, 1998). bunglyndi er mjog algengur sjukdémur i
kjolfar krabbameinsgreiningar og einn af fjérum sem greinast med krabbamein fa punglyndi
sem takmarkar virknigetu og minnkar medferdarheldni (Heney, o.fl., 2001). A6 missa vitraena
getu er tdkn um missi 4 sjalfstaedi (Rolland, 1994). Rannsdkn Halldérsdottir og Hamrin (1996)
synir ad folk sem er na sér eftir krabbameinssjukdém eda er i sjukddmshlé upplifir 66ryggi,

viokveemni, einangrun, vanlidan og hefur endurskilgreint lif sitt.
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3 Krabbamein og fjolskyldan

Betri darangur krabbameinsmedferda og betri lifshorfur hafa leitt til pess ad margir
krabbameinssjuklingar lifa lengur enn adur fyrr. betta veldur pvi ad sjukdémurinn er oft
langvinnandi og varir jafnvel i morg ar. Lifsgaedi hafa i kjolfarid verid i brennidepli og
fiolskyldan gegnir mikilvaegu hlutverki i lifsgaedum sjuklingsins (Veach, Nicholas og Barton,
2002). Sarafino (1994) skilgreinir lifsgeedi hversu mikid folk telur ageeti lifs sins vera. Folk
metur yfirleitt geedi lifs sins i tengslum vid hversu fullnaegjandi pad er eda aformad og
persénulega stjérnad. Pad inniheldur persénuleg samskipti, vitsmunalegan proska og
veraldlegar framfarir. Veach o.fl. (2002) segja ad pratt fyrir ad mikilvaegi fjolskyldunnar sé
vidurkennt pa vilji velferd hennar gleymast og adal dherslan er 16gd a sjuklinginn. Teekifaerid
til ad leggja aherslu a fjolskylduna i sjukdoms- eda bataferlinu fer forgordum. bad er ljést ad
salfredilegir paettir hafa oft meira mikilvaegi fyrir lidan fjolskyldu en veikindin sjalf.
Fjolskyldukerfid er mikilvaegasta og nanasta félagskerfi sjuklingsins. | flestum tilvikum er
heimilid pad umhverfi sem sjuklingurinn aetlar sér ad nd bata og heilun fra krabbameini.
Fjolskyldan hefur ahrif & marga peetti krabbameinsreynslu eins og akvérdun um
leeknismedferd og almennt bataferli. Par sem krabbamein veldur fjélskyldu miklu alagi og
streitu parf hin ad vera hvad virkust @ mjog vidkvaemum timapunkti. Fjdlskyldan er krafin
um aod taka patt i erfidum akvordunum, sja um fjarmagn, hjalpa til med medferd og naeringu

heima fyrir, sja um andlegan studning og vekja von fyrir framtidinni.

En hvad er fjolskylda og hverjir tilheyra henni? Siverman (2000) skilgreinir fjolskylduna sem
eitthvad meira heldur en hép af einstaklingum sem bua saman. Fjolskyldan er félagslegt
kerfi, samsett af folki sem & sameiginlega sogu og framtid. Félk sem tengist & margvislegan
hatt med blédtengslum, hjonabandi og sameiginlegum hagsmunum. Fjolskyldumedlimir
deila med sér sidgaedi, tru, logum eda félagslegum réttindum og abyrgd. Fjolskyldan rammar
inn hvernig einstaklingar hennar leggja merkingu i hlutina, skilgreinir hvern og einn innan
hennar og eins fyrir utan hana, i pvi samfélagi sem hun lifir i. Fjolskyldan kennir barni ad
mynda tengsl, eiga i samskiptum vid adra og proda sjalfsmynd sina. Sigrun Jaliusdéttir (2001)
talar um dlikar fjolskyldugerdir. Kjarnafjolskylda hefur verid skilgreind sem hjéon med eitt eda
fleiri born, barnlaus por, einforeldrisfjolskylda, eettleidingarfjolskylda, stjupfjolskylda,

samkynjafjolskylda, systkinafjolskylda og sambylis- eda félagafjdlskylda.
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3.1 Fjolskyldan sem kerfi

Kerfiskenningar (e. system theory) eru grundavallarkenningar sem liggja ad baki
hugmyndafraedilegum grunni fjolskyldumedferdarfraeda. Fyrir og eftir seinni heimstyrjoldina
proudust kerfiskenningar sem breyttu miklu i vidhorfi gagnvart fjolskyldunni, tilgangi og edli
hennar hvad vardar samskipti innan hennar og utan. Aherslan var 4 lidan einstaklings i navist
hins. Von Bertalanffy (1901-1972) atti storan patt i proun kerfiskenningar. Hann kom med
kerfisnalgun (e. general system theory) par sem hann lagdi ut fra pvi ad fjélskyldan veeri eins
og vél. Ef einn medlimur bilar pa bilar allt sem er vélreen samliking. Kenningin var um
samskiptakerfi innan fjélskyldunnar sem gengi fyrir eigin krafti med ahrifum ad utan og innan
fjolskyldunnar. Fjolskyldan veaeri opid kerfi og hluti eda undirkerfi (e. subsystem) af steerri
heild, staerra kerfi sem myndar gagnvirka heild. betta var heildarndlgun par sem hver
einstakur hlutur var ekki kerfid sjalft en saman foér kerfid ad virka. Samhengisnalgun er ad
skilja hlutina i sinu samhengi. Bertalanffy taldi ad heildin veeri meiri en summan af hlutunum.
Bertalanffy taladi um ad kerfid leitadi eftir jafnvaegi (e. equifinality) og stédugleika hvort sem
bad var jakveett eda neikvaett (Hartveit og Jensen, 2008). Jackson kom med hugtakid
fiolskyldujafnvaegisleit (e. family homeostasis) sem er sa kraftur eda pad afl sem parf til ad
feera samskipti eda hegdun i sama farid til ad vidhalda jafnvaeginu hja fjolskyldunni.
Jafnvaegisleit er mikid notud innan kerfiskenninga. betta er porfin ad vidhalda obreyttu
astandi. borfin fyrir endurtekningar, ad hafa allt eins, vidheldur oryggi. Allir vita & hverju peir
eiga von (Nichols og Schwartz, 2008). Kerfid, fidlskyldan leitar eftir stodugleika en er lika i
stodugri proun og tekst a vid sifelldar breytingar. Breytingarnar raska stodugleikanum og
kerfid eda fjolskyldan, leitast vid ad koma & jafnvaegi aftur. betta ferli innan fjolskyldunnar,
breytingar annars vegar og stodugleiki eda jafnvaegi hins vegar, er hringlaga. Svorun,
vidbrogd (e. feedback) eins fjolskyldumedlims er bein afleiding af hegdun einhvers annars
fjdlskyldumedlims. Fjélskyldan sem kerfi & stodugt i samskiptum og myndar érofinn hring af
samskiptum sin & milli. Hringlaga nalgun gerir pad ad verkum ad ekki er haegt ad kenna
sérstakri hegdun eda gjord um akvedna atburdarras. Samskiptin préast med timanum og pvi

verdur hringurinn eins og spirall sem aldrei endar (Rivett og Street, 2009).

Kerfiskenningar varpa ljosi a; tengsl (e. attachment), sambond (e. relationship), samskipti (e.
interaction), mynstur, (e. pattern), sameiginlegar- eda heildarbreytingar (e. collective

change) og fjolskyldureglur (e. family rules). Reglur, baedi sagdar og dsagdar, skilgreina
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samskipti, hefdir og mynstur innan fjélskyldunnar. begar tengsla- og samskiptareglur eru
strangar og takmarkadar, dregur pad ur adlogunarheefni fjdlskyldunnar vid breytingum.
Fjolskyldan gengur ut fra dkvednu mynstri, hlutverki (e. roles), hegdun og reglum innan
fiolskyldunnar hvernig er brugdist vid hja hverjum og einum. Akvedid mynstur skapast milli
einstaklinga eftir pvi hvernig vidbrogd proast vid samskiptum einstaklinganna. Mynstur
samskipta proast og breytast med timanum en alltaf med pvi markmidi ad vardveita
fiolskyldukerfid (Rivett og Street, 2009). Reglur fjélskyldunnar vidhalda og mynda jafnvaegi
milli fjolskyldumedlima og takmarka hegdun peirra. Samskiptareglur gefa til kynna dkvednar
vaentingar gagnvart fjolskylduhlutverkum, fjolskylduvirkni (e. family functioning) og
afleidingum sem halda vernd yfir fjolskyldulifi (Rolland, 1994). Fjélskyldureglur geta skyrt

hegdun einstaklinga undir akvednum kringumstaedum (Rivett og Street, 2009).

Fjolskylda verdur lika fyrir ahrifum af peirri merkingu sem hun leggur i samskiptin og hvada
pbydingu samskiptin hafa. Merking er kjarninn i préun samskipta, almenn hugmynd um
hvernig hlutverk og fjolskyldutengsl virka og hvernig fj6lskyldan tengist umhverfinu almennt.
Fjolskyldan notar merkingu til ad greina upplysingar sem fylgja félagslegum samskiptum.
Pegar einstaklingar samnyta merkingu eru peir sammala. begar fjolskyldumedlimir hafa
mismunandi merkingu en geta vidurkennt og skynjad merkingu annarra fjolskyldumedlima,
ba getur folk samid. Ef ekki er vidurkennt eda skilid hvernig adrir skilja hlutina, er haetta a

arekstrum (Rivett og Street, 2009).

Fjolskyldukerfiskenningar lita @ ad hver einstaklingur i fjolskyldunni leggi sitt af mérkum til ad
fijdlskyldan virki sem heild. Vel virkar fjolskyldur eiga audvelt med ad takast a vid margvisleg
samskipti og breytingar tengdar peim. Fjolskyldur sem eru sidur faerar um ad adlagast
breytingum eiga erfidara uppdrattar. begar timinn lidur parf fjolskyldan ad fast vid
fyrirsjdanlega préun eins og faedingu barna, proska peirra @ mismunandi lifsskeidum, veikindi
og fotlun. Fjolskyldur purfa ad fast vid ymis vidfangsefni sem tengjast proska. Med breytingu
er ekki att vid sma adlaganir i daglegu lifi heldur er att vid timaskeid par sem fjolskyldan tekst
a vid breyttar adstaedur. Yfirbyrmandi alag getur fylgt breytingum sem fylgja edlilegu
broskaferli (Rivett og Street, 2009). Carter og McGoldrick (2005) kalla pad fjolskyldu lifsskeid
(e. family life cycle) pegar fjolskyldan faerist fra einu stodugu lifsskeidi i annad i kjolfar
breytingaferlis. Ut fra sjénarhdli fjdlskyldu lifsskeida eru skerdingar og sjukdémseinkenni
skodud ut fra kerfissamhengi og i peim tengslum sem samfélagid telur vera venjulega,

edlilega virkni hverju sinni.
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3.2 Ahrif krabbameins a fjolskyldur

Nokkrir grunnpaettir einkenna flestar fjolskyldur hvad vardar vidbrogd vid krabbameini. baer
geta upplifad hjalparleysi, oryggisleysi og tilvistarkreppu. Fjolskyldur upplifa sig ekki lengur
hafa stjorn a tilveru sinni. Lifshaettulegur sjukdédmur égnar tilverunni og minnir dneitanlega a
daudleika manneskjunnar. Hann visar i daudleikann jafnvel pé um gdédar batahorfur sé ad
raeda. Vidbrogd hja sjuklingi og fjolskyldu geta pvi oft verid kvidi, punglyndi og vidkveemni
(Serman og Simonton, 1999). islensk rannsékn Fridriksdottir, Seevarsdéttir, Halfdanardottir,
Jénsdottir, Magnusdottir, Olafsdéttir o.fl. (2011) synir ad kvidi og punglyndi eru algeng

einkenni hja fjolskyldumedlimum krabbameinssjuklinga.

Rannsoknir syna ad pad er erfitt fyrir fjdlskyldur ad horfa a astvin sinn pjast og paer upplifa
hjalparleysi. Erfidar medferdir sem aldrei taka enda og sa timi allur sem i pad fer veldur miklu
alagi a fjolskylduna. Pad er minna vitad um ahrif krabbameinsgreiningar a fjolskyldumedlimi
eftir ad medferdum likur. Fjolskyldan getur ottast endurupptoku sjukdédms og upplifad reidi,
006ryggi og kvida fyrir pvi ad krabbameinid taki sig upp aftur (Ryst, 2004). bad getur reynst
fjolskyldu mikid alag ad vera ad undirbua sig undir ad missa astvin sinn yfir langt timabil. Litid
hefur verid rannsakad hvernig stodug 6gn vid ad missa getur haft ahrif 4 proun sjukdoms hja
veika einstaklingnum og hvada ahrif pad hefur a fjolskylduna. Veiki einstaklingurinn éttast ad
deyja og missa fjolskyldu sina og astvini. Fjolskyldan ottast ad missa veika einstaklinginn.
Sjuklingurinn ottast andlat sitt og vangetu. Ognin um ad missa er vidvarandi hja allri
fjolskylduheildinni. Setningin ,vid verdum aldrei som*“ er merki um missinn sem er verid ad
upplifa. Fjolskyldan upplifir adskilnadarkvida, einmannaleika, afneitun, sorg, vonbrigdi, reidi
samviskubit, eftirsja og orvinglun. bad getur verid um erfidar tilfinningar ad raeda gagnvart
pbeim veika, togstreita milli nandar og fjarlaegdar og draumorar um ad losna og flyja af holmi
Oberilegra adstaedna. betta er sérstaklega aberandi pegar um langvinnan sjukdém er ad
raeda sem innifelur langvarandi 6gn af missi. Fjolskyldan verdur oft ofur naergeetin og ofur
verndandi. Sjuklingur kemst ekki hja pvi i sjakdomsferlinu ad kynnast 6drum sjuklingum og
einnig ad upplifa dauda peirra. bad er sart og vekur folk til umhugsunar hvenaer verdi komid
ad pvi sjalfu. Margir sjuklingar og fj6lskyldumedlimir fara stundum ad déska pess ad pessu fari
ad ljuka pegar um er ad raeda erfidan og langvarandi sjukdomsferil. Slikar hugsanir geta
valdid sektarkennd og vanlidan sem enginn vill tja sig um. bessar floknu tilfinningar geta haft

valdamikil ahrif 3 lidan fjolskylduheildarinnar. Fjolskyldumedlimir fara a milli erfidra
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tilfinninga og upplifunar pakklzetis 4 ad vera a lifi og 4 sama tima feer hid hversdagslega oft

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

pegar fjolskyldan er ad ganga i gegnum lifslokamedferd sjuklings, er gaedi timans mikilvaegari
en magn. Pad er flestum mikilveegt ad geta verid i umhverfi sem leyfir tilfinningum og
mismunandi porfum ad koma fram an pess ad pad valdi vonbrigdum og streitu (Rolland,
1994). Fjolskyldur saetta sig vid daudaferlid & mismunandi hatt. Fyrir sumar fjolskyldur er pad
askorun ad rifja upp minningar, gera upp agreining, koma mikilvaeegum upplysingum a
framfaeri og merkingabaerum hinstu kvedjum. Andleg gildi og tru geta verid mikilvaeg. bvi
midur fyrir margar fjolskyldur er umradan um daudann erfid og oft bonnud og folk finnur
ekki leid til ad tala saman. Oft er pad lika ordid of seint pegar sjuklingur er med skerta
medvitund. Stundum eru fj6élskyldumedlimir ekki sammala hvort pad sé rétt ad fresta erfidari
medferd eda sampykkja yfirvofandi dauda sjuklings. | flestum tilfellum er upplifun & sorg,
sektarkennd, 6tta og reidi algengar tilfinningar i lifslokamedferd (Serman og Simonton,

1999).

3.3 Adlogunarferli fjolskyldunnar

A0 prauka (e. cope) og adlagast (e. adjust) eru hugtok sem mikid eru notud i heimildum um
afoll og streitu sem folk verdur fyrir & lifsleidinni. Sarafino (1994) skilgreinir pad ad prauka
sem ferli par sem félk reynir ad rdda vid pad misraemi sem pad skynjar milli krafna og Urraeda
sem pau upplifa vid streitufullar adsteedur. Ryst (2004) skilgreinir adlogun (e. adjustment)
sem adferd, hugsun eda gjord, medvitada til ad minnka streituna sem bundin er vid atburd
eda adstadur. Adlogunarleidir eru margar og misjafnlega hjalplegar. Reynslan synir ad peir
sem leita sér upplysinga, leysa vandamdl og taka virkan patt i akvordunum um
leeknismedferd gengur betur ad prauka og adlagast sjukdédm og medferd. Ad fordast
umraedur um sjukdominn og neita patttéku i medferd virdist hinsvegar valda auknum
erfidleikum. Adrir moguleikar eins og ad vidurkenna raunveruleikann, setja vitraena merkingu
vid erfidan atburd og tileinka sér skynsamlegar utskyringar eru adferdir sem geta verid
gagnlegar hja morgum fjolskyldum. Adlégunarfeerni (e. adjustment skill) og adlogunarleidir
bréast med timanum og vidbrégdin breytast. | byrjun er fjdlskyldan brothzett og upplifir
byrdi og beiskju (Ryst, 2004). Salfraedileg adlogun fjolskyldumedlima vegna sjukdéms gefur til
kynna tilfinningalega prautseigju (e. resilience) og proska hja fjolskyldumedlimum (Weihs og

Reiss, 2000). Beardslee, Watson Avery, Ayoub, Watts og Lester (2010) skilgreina prautseigju
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sem moguleikann & ad prauka erfidleika og erfidar adstedur. Heney o.fl. (2001) telja
mikilvaegt ad vidurkenna sorgina og paer erfidu tilfinningar sem sjukdémsgreining veldur.
begar félk reynir ad afneita erfidum tilfinningum, eins og hraedslu og sorg, missir pad
teekifoerid ad leera ad takast a vid paer. Mikil orka fer i ad leyna erfidum tilfinningum og pad

getur komid i veg fyrir ad upplifa von, jdkvaedni og heefni til ad nd stjorn a eigin lifi.

Knafl og Gilliss (2002) s6gdu ad fjolskyldur nyttu sér fimm adferdir og haefileika til ad
adlagast alvarlegum sjukdédmum og til ad na stjérn a adstaeedum. bzer voru tillitsemi, uthald,

proski, barattuhugur og sjalfsbjorgun.

3.3.1 Fjolskylduvirkni og adlogun.

Sherman og Simonton (1999) téldu moguleika fjolskyldunnar ad takast & vid erfidleika
tengda veikindum vera hdada pattum i virkni fjolskyldunnar. bessir peettir eru opinska
samskipti, sveigjanleiki i fjolskylduuppbyggingu, adlogun ad persénulegri merkingu a
sjukdémnum og vidbrogd vid tilvistarhugrenningum eda daudahugsunum. Rolland (1994)
taldi lika adlogunargetu fjolskyldunnar vera mjog hada virkni hennar. Virkni fjolskyldunnar i
veikindum innifelur sveigjanleika, trygglyndi, dthald og prautseigju en hennar er porf pegar
fiolskylda er ad fast vid haegt vaxandi illkynja sjukdém eins og utbreitt krabbamein sem ekki
er haegt ad bera saman vid kréfur 3 hefdbundnu lifi. Rolland lagdi fram fjéra grunnpaetti sem
hafa ahrif a fjolskylduvirkni pegar veikindi eru annars vegar sem geta skipt skdpum um

hvernig adlogun tekst til hja fjolskyldu:

1) Fjolskylduuppbygging (e. family structure) eda skipulagsmynstur.
2) Samskiptaferli (e. communication process).

3) Kynslodamynstur og fjolskyldu lifsskeid.

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

1) Uppbygging fjolskyldunnar segir til um hverjir tilheyra henni og hver er hennar
nanasti hopur folks. Skipulagsmynstur fjolskyldunnar gefur til kynna hversu ahrifarikt
skipulag hennar er og moguleikar fjolskyldunnar ad takast & vid daskoranir i gegnum
lifsskeidin. Adlégunarmoguleiki (e. adaptability), samheldni ( e. cohesion) og fjolskyldumork
(e. family boundaries) og reglur eru mikilvaegir peettir i skipulagsmynstri fjolskyldunnar

(Rolland, 1994).
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Adlogunarmoguleiki segir til um jafnvaegid milli stodugleika og sveigjanleika. Sveigjanleiki er
naudsynlegur til ad adlagast alvarlegum veikindum. Pad verda breytingar & hlutverkum og
fjolskyldumedlimir purfa sveigjanleika til ad fara ur einu hlutverki i annad. Hlutverk innan
fiolskyldunnar eru 6lik eftir pvi hvort um barn eda foreldra er ad raeda. Abyrgdin og rétturinn
um akvordunartoku er mismunandi. Friska foreldrid tekur aukna abyrgd eda yfirrad og veika
foreldrid verdur & hadara maka sinum. Einnig getur ordid misraemi & hlutverkum pegar barn
tekur abyrgd & foreldri sinu (e. parentification) vegna veikinda pess. Pad er sérstaklega
algengt pegar um einstaett foreldri er ad reeda eda pegar fjarhagur fjolskyldunnar er sleemur.
Eldri born taka oft yfir abyrgd og hlutverk hins veika. betta er hluti af pvi ad vidhalda
stodugleika fjolskyldunnar en getur ordid hamlandi ef born taka meiri dbyrgd en aldur peirra
segir til um. Stifar fjolskyldur eiga i erfidleikum med ad taka breytingum. Virkni peirra er litil
og paer eiga i erfidleikum med ad skipta um hlutverk eins og pegar veikindi verda. Heilbrigd
adlogun ad veikindum og skerdingum inniheldur jafnvaegi & adsteedum og astandi allra

fiolskyldumedlima (Rolland, 1994).

Samheldni er fjolskyldum mikilveeg vié pessar adsteedur. Skaedir sjukdémar valda pvi ad
aukin krafa er um samst6du fjdlskyldunnar og ad fjolskyldumedlimir stydji hvern annan i
gegnum erfidan tima. Fjolskyldan parf ad finna jafnveegi milli nandar og fjarlaegdar og
mismunandi parfa einstaklinganna. Jafnvaegid breytist eftir pvi sem fjolskyldan faerist a milli
lifsskeida. Fjolskylda med litil born hefur meiri porf & teymisvinnu og samheldni. Fjolskylda
med unglinga hefur aftur & moti porf a adgreiningu og sjalfsteedi. Tengslamynstur, sem er
byggt a dsaetti, a i erfidleikum med ad vidhalda samheldni. Mynstur par sem slikt vidgengst
er ahaettupattur fyrir moguleika fjolskyldunnar a ad adlagast og komast i gegnum erfida
reynslu. Vel virk fjolskylda er skilgreind par sem skyr tilfinning fyrir fjolskyldumedlimum er
fyrir hendi med varanlegum tengslabondum a milli fjolskyldumedlima og vié samfélagid.
pegar fjolskyldukerfid er lokad og einangrad er haettara a ad fjolskyldan adlagist ekki.
Fjolskylda getur lika verid ofverndandi og takmarkad proska einstaklings a sjalfsteedi, ad
sinna eigin porfum og lifa sjalfstaedu lifi. Verndandi pattur er mikilveegur i brada tilfellum en
pbegar kemur ad adlégun 4 varanlegum veikindum er mikilvaegt ad vidkomandi 6dlist

sjalfsteedi eins og haegt er (Rolland, 1994).

Krabbamein égnar fjdlskyldutengslum vegna étta um adskilnad og missi. Ognunin getur baedi

verid likamleg og tilfinningaleg. Slikar égnanir geta alvarlega breytt stefnu og tengslaferli
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fiolskyldunnar (e. family relational process). Lifsstefna (e. life course) fjdlskyldunnar er
mismunandi eftir pvi & hvad stigi laeknismedferdin er. Fjolskyldan parf ad faerast a milli
aherslunnar a lifid6 og aherslunnar a krabbameinid. Stefnan a lifid feerist yfir stefnuna a
krabbameinid. begar krofurnar sem fylgja sjukdémnum er meiri og stjérna lifi fjdlskyldunnar
er haetta a ad adléogun hennar verdi erfidari. begar sjukdémurinn dagerist hefur hann
yfirhondina og lif fjolskyldumedlima er styrt af afleidingum hans. Salfraedileg adlogun er had
bvi hvernig fjolskyldutengslaferli naer ad samlagast dgninni vid adskilnad og missi sem fylgir
krabbameini (Weihs og Reiss, 2000). Ognun & missi getur bent & hversu brothaett lifid er,
hvatt fj6lskyldu til ad takast & vid ouppgerd vandamal og préa med sér innileika og nand

(Rolland, 1994).

Margar fjolskyldur einangrast pegar peer verda fyrir alvarlegum og langvarandi veikindum. b3
geta sambond innan fjolskyldunnar breyst. Bowen kom med kenningu um
prihyrningasambond (e. triangulation). Prihyrningssambdnd myndast pegar spenna myndast
a milli tveggja einstaklinga i fjolskyldu og pridji fjolskyldumedlimurinn er dreginn inn i pa
spennu (Rolland, 1994). Samkvamt Rolland (1994) eru prihyrningasambond algeng tengsl
innan fjolskyldu sem byr vid langvarandi veikindi. Pad getur t.d. verid foreldri sem myndar
naid samband vid barn sitt til ad draga ur vanlidan sinni gagnvart veikindum maka. Veika

foreldrid vidheldur pessu mynstri med pvi ad pegja og halda sig i fjarlaegd.

2) Samskiptaferli. Batson taladi um tvenns konar samskipti ,,gefa skyrslu“ (e. report) par sem
sagt er frd tilfinningum, atburdum, moéguleikum og ,fyrirskipun” (e. command) sem gefur til
kynna valdarodun innan fjolskyldunnar. Samskipti geta verid an og med ordum, pogn og
andlits- og likamstjaningu. Fjolskylduheildin, eins og 6nnur samskipti, kemur jafnvaegi a ferlid
med pvi ad skilgreina hlutverk uménnunaradilanna i gegnum sampykki beggja adila eda med
fijolskyldureglu. Pad parf ad vera moguleiki hja fjolskyldunni ad tala opinskatt vid hvert
annad. Ad hlifa einhverjum vid upplysingum, eins og bérnum, hinum veika, eda vidkvaemum
einstaklingum, virdist ekki bezeta lidan vidkomandi. Samskipti um vidkveem malefni eru
morgum mjog erfid sérstaklega pegar sjukdomurinn veldur verulegum missi eda er

lifshaettulegur (Rolland, 1994).

3) Kynslédamynstur segir til um hvernig fjolskyldan hefur adlagast i gegnum kynslodirnar

(Rolland, 1994). Fjolskylda nytir sér adlogunarleidir sem hafa gagnast adur og tileinkar sér
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adlégunarleidir annarra fjolskyldumedlima. Slikar adlogunarleidir virdast oft erfast milli

kynsldda (Ryst, 2004).

Lifsskeidid sem fjolskyldan er stodd hefur ahrif 4 verkefni og hlutverk sem hun er ad takast a
vid. bad er erfidara fyrir ungar fjolskyldur, sem eru ad takast a vid uppeldi ungra barna ad
veikjast, en fyrir fjolskyldur sem eru komnar a aldur og saetta sig pvi frekar vid ad purfa ad fa
umonnun og adstod vegna veikinda (Ryst, 2004). Moguleikar fjolskyldunnar, & ad adlagast
breyttum adstaedum, motast af jafnvaeginu milli parfa fjolskyldunnar & hverjum tima og

haefileikum til ad halda vid fjolskylduhefdum og hlutverkum(Rolland, 1994).

4) Fjolskyldulifsvidhorfa kerfi setur i samhengi fjolskyldulif, audveldar tengingu vid fortid,
nutid og framtid. Af hagkvaemnisasteedum er lifsvidhorf vitreenn leidarvisir sem visar a
akvardanir og gjordir. Pad fer eftir pvi hvada skodun er verid ad fara eftir hverju sinni.
Lifsvidhorf getur verid merkimidi gilda, menningar, trdar, heimssynar eda
fijdlskyldufyrirmyndar. pessar lifskodanir méta pad hvernig fjdlskyldan skilgreinir atburdi og
hegdun i umhverfi sinu. Fjolskyldulifsvidhorf a stjornun og yfirrabum hefur sterk ahrif a
samband veikinda og heilbrigdiskerfis. Vidhorf a stjornun hefur ahrif a heilbrigdishegdun i
medferd og synir medferdarheldni eins og ad fara eftir laeknisradum um medferd. Vidhorf
fjdlskyldu gagnvart patttoku i sjukdémsferli getur valdid pvi ad sjuklingur breytir hegdun
sinni til ad vidhalda heilbrigdi eins og pegar sjukdémshlé er & krabbameini. betta getur
innifalid breytingar @ hlutverkum, mataraedi, samskiptum, hreyfingu og jafnvaegi milli vinnu
og skemmtunar. begar styttist i lifslok hja fjolskyldumedlimi er patttdéku breytt i dhrifarikt
ferli til ad saettast vid daudann. beir sem hafa sveigjanleika i lifsvidhorfum eru liklegri ad
upplifa dauda med satt. Fjolskyldur sem hafa sterk og stif lifsvidhorf um abyrgd og stjorn
geta virkad vel i upphafi sjukddoms en verda mjog vidkvaemar ef sjukddmurinn agerist. borf er
a sveigjanleika i lifsviohorfum sem koma aberandi fram pegar veikindi eru. Ny proskaverkefni
fyrir fjolskylduna getur pytt ad porf sé & ad lagfeera gomul lifssvidhorf eda innleida ny
(Rolland, 1994).

A0 finna merkingu vid alla atburdi sem félk gengur i gegnum virdist vera ein af grunnporfum
manneskjunnar. Sumar fjolskyldur telja alvarleg veikindi vera refsingu @ medan adrar telja
veikindin vera askorun. Fjolskyldur adlagast betur pegar paer telja sig hafa leert eitthvad af

sjukdomsreynslu eda notid gdéds af (Wright, Watson og Bell, 1996). Merkingin hefur badi
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ahrif 3 hegdun og samskipti einstaklinga. baer fjolskyldur sem geta litid @ sjukdém sem
teekifaeri til breytinga og jakvaett inngrip i lif sitt hafa nytt teekifaerid til ad gera jakvaedar
breytingar a lifi sinu sem hefur lika ahrif a lifsgaedi fjdlskyldunnar. Fjolskylda sem upplifir
jakveeda merkingu Ut fra sjukddmsreynslu upplifir minna alag og aukna vellidan (Die-Trill,
2000). Samkvaemt Knafl og Gilliss (2002) finna flestar fjolskyldur jadkveeda merkingu vid
sjukddmsreynslu og na ad stjorna veikindum i daglegu lifi og vidhalda fjolskyldulifi. Adloégun 3
sér stad med timanum pegar fjélskyldumedlimir mynda sér merkingu med sjukddémnum og
broa adferdir vid ad stjorna honum til ad koma i veg fyrir ad sjukdédmurinn stjorni daglegu lifi
fiolskyldunnar. Fjolskyldan adlagast breyttu lifi og medferdir verda hluti af daglegu lifi
hennar. Kendrick og Koenig (2000) segja ad fyrir mérgum fjolskyldum sem eru ad glima vid
erfid veikindi er traraekni og Gudstru hjalpleg til ad adlagast breytingum og leggja merkingu

vio erfidar adstaedur.

Pegar sjuklingur vinnur med sjalfan sig og sinnir porfum sinum hefur pad ahrif a adlégun allra
fjolskyldumedlima. bad er hjalplegt ad lesa sér til um sjukddéminn, medferd hans og pekkja
vel til aukaverkana og einkenna. b3 er gagnlegt a6 minnast fyrri erfidleika sem félk hefur
gengid i gegnum og nyta sér paer adlégunarleidir sem voru hjalplegar pa. Studningur vina og
ettingja getur verid dmetanlegur. Hreyfing og hvild skiptir mali og lika ad gledjast, hlaegja og
halda i persénuleg einkenni. bad er gott ad taka einn dag i einu og lifa i deginum i dag (Rose
og Hara, 2011). Arangur adlégunar kvenna med brjéstakrabbamein virdist hafa urslitadhrif &

hvernig fjolskyldan kemst i gegnum veikindin (Turner, 2004).

3.4 begar foreldri greinist med krabbamein

Takmarkadar rannsdknir og kliniskar athuganir hafa verid gerdar a reynslu af ad vera veikt
foreldri. Foreldrar hafa almennt fengid litinn studning og undirbuning undir pau ahrif sem
veikindin hafa 3@ bérn peirra og hvernig pad er ad vera foreldri og sjuklingur @ sama tima
(Altschuler og Dale, 1999). Armistead, Klein og Forehand, (1995), Lewis (2006) og Visser,
Huizinga, Hoekstra, Van der Graaf og Hoekstra-Weebers, (2006) raeda i rannséknum sinum
um ad foreldrar eigi i erfidleikum med ad sinna foreldrahlutverki sinu. Krofur sjukdéms eru
miklar og pvi litill timi og geta til ad sinna barni. Patenaude (2000) bendir 4 ad alagid sé 4 alla
fjolskyldumedlimi. Friski makinn upplifir ahyggjur af veikindunum og feer lika nytt eda aukid
hlutverk vardandi umoénnun , hdsverk, uppeldi barna, og samskipti vid heilbrigdisfolk. Friska

foreldrid getur verid yfir sig preytt og ekki haft orku til ad sja um dagleg husverk. Pad parf ad
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takast a vid tilfinningar sem geta innifalid reidi og pirring. Bornin geta upplifad ad peirra

hlutverk sé ad hjalpa badum foreldrum til ad lida betur sem er ekki vidradanlegt.

Altschuler og Dale (1999) kénnudu hvernig alvarlega veikir foreldrar rédu vidé ad vera foreldri
og sjuklingur & sama tima. peir komu ad peirri nidurstédu ad foreldrar efudust oft um haefni
sina til ad maeta porfum barna sinna eda voru hraeddir um ad veikindi myndu hafa ahrif a
fjolskylduaga og veentingar um drangur i skéla. | pessari rannsékn kom i ljés ad foreldrar vildu
fela angist sina fyrir bérnum sinum og upplifdu skdmm pegar peim mistdkst pad. Sumir
foreldrar 6ttudust ad afleidingar veikindanna gaetu skemmt bornin peirra. beir upplifdu
erfidleika ad koma jafnvaegi a naudsyn pess ad annast um bornin og sinna sjalfum sér.
Foreldrarnir reyndu ad halda imynd sinni sem fullfaert foreldri en alvarleg veikindi eins og
krabbamein breyta 6hjdkvaemilega getunni til ad gera somu hluti med bérnum sinum og
adur. Verkir, likamleg preyta, einbeitingarleysi og kvidi takmarkar getuna ad vera foreldri og
margir upplifdu ad hafa raent doéttur sinni eda syni barnaesku peirra. Mérgum foreldrum
fannst peir ekki hafa sinnt grunnporfum barna sinna og upplifdu i stadinn ad hafa veitt peim
00ryggi, sorg og sarsauka. Sumir foreldrar fundu leidir til ad vera baedi foreldri og sjuklingur.
Ef foreldrahlutverkid er mikilveegt sjuklingi og hann faer ekki studning og skilning hvad pad

vardar getur pad haft veruleg ahrif 4 bataferlid.

Rannsékn Altschuler og Dale (1999) var byggd 3 kliniskri reynslu héfunda um veika foreldra
sem fengu radgjof at af erfidleikum i hlutverki sinu sem foreldri. H6fundar telja pad erfitt ad
meta hvort nidurstédur pessa hops gildi almennt fyrir lidan veiks foreldris eda hvort paer eru
takmarkadar peim hodpi sjuklinga sem a i erfidleikum med foreldrahlutverk sitt. bratt fyrir
pbessar takmarkanir er nidurstadan su, ad pad er foreldrum mikid alag ad reyna, ad sameina
baedi sjuklinga- og foreldrahlutverk. pegar foreldri er gefinn kostur @ ad reeda um barn sitt
koma fram miklar ahyggjur af bérnum. Pad er algengt ad pessar ahyggjur séu ekki reeddar

eda vidurkenndar.

3.5 Uppeldi vid breyttar adstaedur
Hver fjolskylda er einstok og engin ein leid er réttari en onnur i barnauppeldi. Pad er engin
fullkomin leid til. Lifid er sagan um misstok en pad er haegt ad lifa pau af og laera af peim.

Born leera lika af pvi sem foreldrar gera illa. Besta gjofin sem haegt er ad feera barni er ekki ad
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hlifa pvi fyrir breytingum, missi, sarsauka eda streitu - heldur veita o6ryggi og adferdir til ad

takast a vid og vaxa vio Oll pau skilyrdi sem lifid faerir (Harpham, 2004).

Foreldrar sem bua vid likamlegar skerdingar vegna sjukddms eiga oft i miklum erfidleikum
med ad sina barni sinu aga og setja pvi krofur. Pad getur verid erfitt ad aga born pegar
foreldri er hdd barni um persénulega umoénnum. Foreldrar eru stundum ekki @ sama mali
hvernig @ ad ala upp bornin og pegar annad peirra verdur minna virkt sem foreldri vegna
veikinda getur komid til arekstra milli hjona sem enn frekar eykur alagid sem fyrir er

(Altschuler and Dale 1999).

Foreldrar purfa ad atta sig @ hvad sé edlilegt ad bornin taki ad sér i sambandi vid umoénnun
beirra og patttoku i hlutverkum sem sjuklingurinn gegndi adur. Bérn geta proskast vid ad
taka dbyrgd sem heefir aldri peirra og pad getur hjalpad peim vid adlégun peirra ad vera
patttakendur og laera sveigjanleika i hlutverkum. En dbyrgdin parf ad vera réttleetanleg. Pad
er ekki rétt ad barn purfi ad taka parfir foreldra sinna fram fyrir sinar parfir og pad jafnvel i
einhver ar. Ef born purfa ad taka aukna abyrgd, eins og a yngri systkinum og heimilishaldi, er
mikilvaegt ad fjolskyldan raedi paer breytingar saman og eigi vidreedur um jafnvaegi,
sveigjanleika og sameiginlega abyrgd. Born og unglingar purfa ad geta tjad sig um pessar
breytingar og pad er mikilvaegt ad pau séu ekki fost i uménnunarhlutverki. Hja einstaedum
foreldrum er aukin heetta &4 ad born fari i umonnunarhlutverk. Hvernig foreldrar héndla
pbessar adstaedur er fyrirmynd barnanna um hvernig er haegt ad adlagast. Veikindi foreldra

geta ytt bornum Ut i sjalfstaedi of snemma (Rolland, 1994).
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4 Viobrogo, skilningur barna og parfir peirra eftir aldri

4.1 proski barna og skilningur

broskakenningar geta gefid visbendingar um vidbrogd barna vid erfidum adstaedum eins og
sjukdémsgreiningu foreldris. Pad hefur verid margt skrifad & sidustu 6ld um proska barna. |
sambandi vid rannsdknir og pekkingu a skilningi barna 4 sjukdémum og veikindum hefur
adallega verid studst vid proskakenningar svissneska salfreedingsins Jean Piaget (1896-1980)

sem rannsakadi vitranan proska barna og unglinga.

Kenningar Piaget byggjast a hvernig bérn hugsa og leera. Piaget taldi ad vitreenn proski vaeri
afkdst tauga- og heilaproska og reynslan hjalpadi einstaklingnum ad adlagast umhverfi sinu.
Piaget taldi ad par sem manneskjur veeru yfirleitt svipadar hver annarri og zettu margt
sameiginlegt fra umhverfi sinu veeri haegt ad buast vid ad paer vaeru svipadar i vitreenum
broska. Piaget taladi um skemu (e. scheme) til ad skilgreina grunnpaetti hugsunar en pad er
sa skilningur sem barn eda fullordinn hefur @ mismunandi pattum umhverfis a tilteknum
aldri. Piaget taldi ad i gegnum vitraenan proska héldi barn a4fram ad samrsema- og adlaga sig
umhverfi sinu og fara fram i gegnum samldgun (e. assimilation) og adhafingu (e.
accommodation). Barnid notar samlogun til ad samraema nyja pekkingu og skynjun fra
umhverfinu Ut fra fyrri skilningi. AGhaefing er pad adlégunarferli sem barnid parf til ad adlaga
fyrri reynslu og skilning ad nyrri pekkingu og koma a nyju jafnvaegi. Piaget taldi ad framfarir i
skilningi barna veeru i gegnum fjogur stig: skynhreyfistig, foradgerdastig, stig hlutbundinna
adgerda og stig formlegra adgerda. A hverju stigi eykst magn upplysinga, dsamt skilningi og
proska. Skynhreyfistig 4 sér stad fra faedingu til tveggja ara aldurs og pa er hugsun barns
bundin vid hreyfivirkni og skynjun @ umhverfinu. Pegar born eru atta til tolf manada gera pau
sér grein fyrir pvi ad hlutir eru til pd peir hverfi dr augsyn. Born fara ad atta sig @ sambandinu
milli orsakar og afleidingar. Foradgerdastig a sér stad fra tveggja til sjo ara aldurs.
Taknbundin hugsun proéast og tungumalanotkun asamt imyndunarafli og minni. Notkun
tdkna og hugmynda prdast. Born a pessum aldri eru sjalfhverf og eru ad atta sig a eigin
persénu. bau geta ekki skilid ad adrir hafa adra skodun en pau. Born a pessum aldri hafa ekki
getu til ad tengja atburdi saman. Born eru 2-4 ara pegar pau byrja ad gefa umhverfi sinu takn
og préa moguleikann & ad leggja hluti og atburdi & minnid og prdéa frumstaedan

hugtakskilning. Hugtdkin eru bundin vid eitthvad eitt dkvedid eins og ,,bill“ er billinn hans
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pabba. Pau geta ekki hugsad a skipulegan hatt. pegar born eru 4-7 ara eru vidhorf peirra
bundinn vid innsaei. Born nyta sér moguleikana @ nota skynjun og imyndanir til ad rada ur
vandamalum. Rokhugsun er takmoérkud a pessum aldri par sem pau eru frekar sjalfhverf og
eigingjorn. begar born eru komin a skdlaaldur 7-11 ara eru pau komin a stig hlutbundinna
adgerda. ba hafa pau proskad med sér moguleikann a rokhugsun og vardveislu magns hlutar.
pau hafa getu til ad hugsa a fleiri vegu um hluti og vandamal en pad takmarkast vid pad sem
er apreifanlegt. bau geta sagt fra hvad hafi gerst hja peim en lysing peirra & hugsunum og
tilfinningum er hlutbundin vid pad sem pau sja, skynja eda geta séd fyrir sér. Hugsunarferlid
verdur haefara, sveigjanlegra og 6flugra pegar skilningur vex. Sidasta stig i kenningum Piaget
um vitreenan proska barna og unglinga er stig formlegrar adgerdar. Unglingar geta attad sig a
samsetningu hlutar rokreent og hugsad hugleegt um pad sem peir hafa ekki upplifad. peir

hafa aukinn haefileika til ad eiga vid tilgatur til jafns vid raunveruleikann (Dworetzky, 1995).

Lev Vygotsky var russneskur salfraedingur (1896-1934). Eins og Piaget daleit Vygotsky ad ung
born veaeru forvitin og taekju virkan patt i eigin ndmi og uppgotvun og préun nys skilnings og
pbekkingar. Born faedast med hafileika og getu til ad prda vitsmunaproska. Vygotsky taldi ad
nam haefist vid faedingu og haldi afram uat lifid. Ofugt vid kenningar Piaget um
vitsmunaproska barna taldi Vygotsky ad félagslegir pattir, menning og tungumal hafi veruleg
ahrif & vitsmunaproska barna. Vygotsky taldi pad vera tungumalid sem gerdi hugsun
mogulega. Mismunandi reynsla og menning getur métad vitraenan proska sem hefur ahrif a
hvernig einstdk hugsun og skilningur er a3 umhverfinu. Vygotsky taldi ad ahrif samraedna milli
barns og kennara eda barns og foreldris sé afl sem drifur barn til heerra preps hugsunar og
gerist ekki ad sjalfdadum en Piaget taldi ad i hvert sinn sem barni vaeri kennt eitthvad pa
kaemi pad i veg fyrir ad pad uppgodtvadi pad 34 eigin vegum. Vygotsky taldi ad boérn 6-7 ara
hefdu fullt vald a innri hugsun (Dworetzky, 1995).

Erik Eriksson (1902-1994) var pyskur salfreedingur. Hann lagdi til ad framfarir & proska
einstaklings tilheyri atta stigum salfélagslegs proska. Hann taldi ad vitraenir paettir proist
vegna félagslegs umhverfis og ad proskaferillinn spanni allan lifsferilinn. A hverju stigi parf
einstaklingurinn ad takast & vid salfélagslega kreppu. A fyrsta arinu leika foreldrar eda
umonnunaradili barnsins adalhlutverkin i ad hjalpa barni ad upplifa traust frekar en

vantraust. Foreldrid parf ekki einungis ad ad feeda og kleeda barnid heldur lika ad uppfylla

26



parfir pess fyrir ast og umhyggiju. Ef pau skilyrdi eru fyrir hendi getur barnid farid yfir @ naesta
stig. begar barnid hefur 6dlast traust getur pad préad sjalfstadi, sem er annad stigid og
gerist pegar barnid er 1-3 4ra. A pessu stigi er barnid ad takast 4 vid ad mynda sjalfstaedi sitt
en sé pvi refsad of mikid getur pad préad med sér blygdunarkennd. Barn sem upplifir traust
og sjalfstaedi getur farid yfir a pridja stig sem er frumkvaedi, 3-5 dra. Pad tekst a vid nyjar
askoranir og aukna abyrgd. Sektarkennd kemur fram ef barnid er ekki abyrgdarfullt eda hefur
ekki aukid frumkvaedi pegar pad tekst a vid aukna abyrgd. Erikson taldi best ad eiga vid
ovideigandi hegdun med pvi ad banna en adeins a pann hatt sem misbydur ekki barni. pegar
born eru 5-12 ara eru pau ad takast a vid framtakssemi eda vanmattarkennd. Barnid vill gera
allt til ad auka pekkingu sina og pad upplifir vanmatt ef pad telur sig ekki geta pad.
Samkveemt Erikson pa eiga unglingar i erfidleikum med sjalfsalit og eiga erfitt med ad
skilgreina hlutverk sitt. Sjalfskilning (e. identity) skilgreindi Erikson sem upplifun og skynjun a
sjalfum sér, frabrugdinn 68rum. Unglingar purfa ad finna merkingu i sambandi vid fortidina
og upplifa jakvaed gildi fyrir framtidinni og halda uppi nanum samskiptum vid fortidina til ad

upplifa ad pau hafi sérkenni (Dworetzky, 1995).

Crisp, Ungerer og Goodnow (1996) toldu pad naudsynlegt ad skilja ferlid sem hefur ahrif 4
pbekkingarséfnun barna um veikindi og sjukdoma til ad maeta porfum peirra @ upplysingum
og fraedslu. Flestar rannsdknir, sem hafa kannad skilning barna & sjukdomum, hafa lagt
aherslu a vitreenan proska. Hvernig reynsla barna a sjukdémum hefur ahrif a skilning peirra,
hefur fengid minni athygli. Kenningar Piaget med aherslu a vitraena breytingu gefa til kynna
ad skilningur & einu fyrirbaeri sé svipadur skilningi @ 6dru en adrar kenningar gefa til kynna
mismunandi skilningarstig m.t.t. mismunandi reynslu @ mismunandi svidum. Rannsdkn Crisp
o.fl. syndi ad baedi aldur og reynsla hafdi ahrif a skilning barna af sjukdédmum. Skilningur a
sjukddémum var meiri og vidtaekari hja peim bornum sem hofdu mikla reynslu a sjukdémum.
pad parf ad huga ad fleiri pattum en aldri og vitreenum proska barna til ad atta sig a skilningi
peirra @ sjukdémum. Skilningur barna a sjukdémum parf ad vera byggdur a grundvelli

einstaklingsmats par sem badi aldur og reynsla er kannad.

Rannsokn Myant og Williams (2005) & skilningi barna 4-12 4ra & hugtokunum heilbrigdi,
veikindi og meidsli komst ad peirri nidurstodu ad born hafa meiri skilning @ pessum
hugtékum en eldri rannsdknir h6fdu adur synt. Bornin voru bedin ad skilgreina heilbrigdi og

veikindi. Spurningarnar voru um mismunandi veikindi. Rannsdknin var gerd til ad auka
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vitneskju um hvada upplysingar um sjukdéma og veikindi haefa aldri barna. Algengar
skilgreiningar barna 4 ollum aldri & sjukddmum var & einkenni sjukdéma og vanlidan.
Helmingur 4-5 ara barna var med slikar skilgreiningar en énnur born téldu sig ekki pekkja
einkenni sjukdoma. Skilgreiningar barna 3a heilbrigdi voru frekar byggdar 8 hegdunarpattum
til ad studla ad heilbrigdi. Rannséknin syndi proskaframfarir & yngstu bérnunum og peim
elstu hvad vardar skilning og pekkingu en lika vaxandi démgreind & sjukdémsferli og a
timanum sem sjukddmar taka. Rannséknin syndi lika ad fraedsla foreldra um orsék sjukdéma
og heilbrigdi er mjog ahrifamikil leid til ad auka skilning barna a orsok, afleidingum og bata
sjukdédma. Liffreedilegur skilningur barna a sjukdémum kemur vid 9-10 ara aldur en born
jafnvel 4-5 ara geta haft einhvern liffraedilegan skilning @ sumum sjukdémum. Rannsakendur
telja ad aukin freedsla barna um sjukdéma og heilbrigdi i umhverfi barna eins og i skolum skili
sér i aukinni pekkingu hvad vardar pessi malefni. Born 4-5 ara geta talad 4 einfaldan hatt um

sjukddma en skilningur og utskyringar verda fléknari med auknum proska.

4.2 Vidbrogd barna vid afalli

Foreldrar eru sérfraedingar i lifi barna sinna. bau vita hvernig pau bregdast vid alagi, sleemum
fregnum og hvad gledur pau. Ad skilja viobrégd barna midad vid aldur og venjuleg vidbrogd
peirra vid afalli getur hjalpad béornum og foreldrum i gegnum erfidan tima. Besta Urradid er
ad bregdast vid hlutum jafnédum og peir birtast. Ef foreldri er i tilfinningarlegu djafnaegi og
tekur ekki eftir hegdun barnsins er tilhneiging hja barninu ad vekja athygli & sér hvad sem
pad kostar. Born bregdast vel vid einfoldum ordum og einlaegni. Ad leyfa peim ad tja
tilfinningar sinar er lika mjog mikilvaegt. A3 fa pau til ad tja sig getur oft verid erfitt og
sérstaklega pegar um ung bérn er ad raeda. Pad er algengt ad foreldrar yfirfaeri tilfinningar
sinar & barnid og aesetla & peim forsendum hvernig vidbrégd barnanna verdi (Heiney o.fl,,

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

4.2.1 Vidbrogd vio sjukdomsgreiningu og laeknismedferd

Born ganga i gegnum morg stig pegar pau heyra um sjukddmsgreiningu foreldris. bPau
medtaka upplysingar & mismunandi vegu og adlagast @ mismunandi hatt. Vidbrogd barna
geta farid eftir aldri, hvernig pau fa upplysingarnar og fyrri reynslu af alvarlegum veikindum.
Ppar ad auki getur lidan foreldra haft mikil ahrif 8 hvernig bérn bregdast vid. Born skilja i
gegnum foreldra sina hvad er ad gerast i verdld peirra. Algeng vidbrogd barna eru afall,

afneitun, vantrd, hraedsla, kvidi, depurd, reidi, sektarkennd, likamleg einkenni,
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svefnerfidleikar, afturfor i proska og naeringarvandamal (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn,
1994). Rannsékn Helseth og Ulfsaet (2003) leiddi i ljos ad bornin voru einkum vidkvaem i
kringum sjukdémsgreiningu, ef sjukddomur versnar og ef miklar alvarlegar breytingar verda

snogglega.

Bowlby er pekktur fyrir tengslakenningar sinar. Bowlby taldi ad ung bérn fra 6 manada aldri
gaetu upplifad sorg vid adskilnad fra foreldri sinu. Ungaborn taka eftir pegar adal
umonnunaradili peirra er ekki til stadar. pau geta verid ordleg i slikum tilfellum og gratid
vegna adskilnadarkvida. Pegar foreldri er veikt getur ungabarn skynjad kvida og streitu
foreldris og lika dhugaleysi fra pvi. Ungabérn geta ekki skilid sjukddma og pad er audveldara
fyrir adra ad sinna ungabarninu og porfum pess pegar foreldri getur pad ekki. Ungabdrn
pburfa fyrst og fremst astud, likamlega huggun, 6ryggi, mat og 6rvun. Ungabdrn purfa st6dugt

augnsamband vid pann sem faedir pad og sinnir porfum pess (Heiney o.fl., 2001).

1-3 ara born eru farin ad vera sjalfstaed og vilja rada vid umhverfi sitt. Pau skilja ad hegdun
peirra hefur ahrif 4 adra. bau atta sig a ef pau er adskilin fra foreldrum sinum. Pau eru farin
ad tala til ad eiga samskipti vid adra en pad sem pau sja er mikilveegara en pad sem pau
heyra. Born 4 pessum aldri bregdast vid med grati, neii og reidi. Pau geta verid adskilin fra
foreldrum sinum i stuttan tima en upplifa kvida ad vera hja ékunnugum. Bérn 1-3 dara geta
dregid sig i hlé og synt litil vidbrégd (Heiney o.fl., 2001). Born & pessum aldri verda oft

ofurhad friska foreldrinu (Hamilton, 2001).

Leikskélaborn 3-6 ara eru lika viokvaem fyrir adskilnadi og eiga erfitt med ad tja tilfinningar
sinar. bau tja vidbrogd sin med grati, oskri, 6samvinnupydni og jafnvel med pvi ad eydileggja
hluti. Bérn, 3-6 ara, eru atorkusom og likamlega midud. bau hafa frjott imyndunarafl og
hugsa i téfrum. Pau trua pvi ad pad sem pau hugsa geti gerst raunverulega. bau eru enn ad
atta sig @ hvad er raunverulegt og hvad er ekki. Pau leika sér i pykjustunni eins og pad er sé
raunverulegt. Born verda kvidin ad dvelja lengi fjarverandi fra foreldrum sinum og pau geta
verid hraedd vid ad verda adskilin vid foreldra sina. Pau geta fundid studning i hlutum eins og
bongsum (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994). Bérn a pessum aldri
virdast lika hafa mjog akvednar skodanir og hafa mikla trd ad skammtimamedferdum eins og
plastri, pillum og aburdum. Timarammi peirra er stuttur. Pau buast vid ad veikindatimi

foreldris sé stuttur og verda mjog 66rugg pegar svo verdur ekki (Patenaude, 2000). Pau geta
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tjad sig hvernig peim lidur a einfaldan hatt med einféldum ordum. Bérn @ pessum aldri geta
farid aftur i aldri i hegdun, vaett sig aftur, farid ad tala barnamal, nota snud og sjuga putta.
Allt petta eru peirra vidbrogd vid breyttum adstaedum. Yfirleitt varir petta i stuttan tima
(Hamilton, 2001; Heiney o.fl., 2001). Ung born geta haft dhyggjur af ad friska foreldrid verdi
lika veikt. Pau geta synt mikla athyglisporf og 66ryggi sem kemur fram i 6pekkt og jafnvel

hegdunarbreytingum (Sherman og Simonton, 1999).

Skolaborn 6-12 ara geta synt sorg pegar peim er skyrt fra sjukddémsgreiningu. bau geta lika
synt reidi, pirring og vonbrigdi. bau geta yfirfeert veikindi foreldra yfir 8 dsaemilega hegdun
sina og asakad sig fyrir veikindi foreldri sins. Pau geta upplifad sig varnarlausa sem getur leitt
til enn frekari 6rvinglunar og reidi. Born 6-12 ara eru ordin dugleg ad tala og hafa géda
likamlega feerni (Heiney o.fl., 2001). Born @ pessum aldri eru vel medvitud um alvarleika
krabbameinsgreiningar. Pau hafa fengid einhverja reynslu af ordinu krabbamein hja vinum
eda attingjum fra sjénvarpi eda 6dru. Pau gera sér grein fyrir ad sjukdomnum geti fylgt
daudi og eru hraedd og dhyggjufull fyrir veikleika foreldris ad sinna foreldrahlutverki sinu a
medan a pessu ferli stendur. bau geta haft samviskubit yfir hegdun sinni gagnvart
sjukdomsgreiningu og velt fyrir sér hvort streitan sem fylgir ad hugsa um pau geti haft ahrif a
proun sjukdémsins. Born geta asett sér ad vera mjog god til ad auka ekki vanlidan veika
foreldris en spennan sem rikir hja fjélskyldu og skorturinn a athygli fra veika foreldrinu eykur
vanlidan peirra, reidi og 6tta sem pau svo aftur verda sakbitin yfir ad upplifa. Eldri born velta
fyrir sér hvort pau fai lika krabbamein pegar pau verda a sama aldri og foreldrar peirra

(Patenaude, 2000).

Skdélabdrn eru ad verda meira sjalfstaed og pau eru ad leera meira um sig sjalf og ahugamal
sin. bau hafa porf fyrir 6ryggi @ morgum svidum. Pau hafa ahyggjur af ad missa stjérn og
getu. Pau hraedast ad vera ein og vera 60ruvisi en vinirnir. Samskipti peirra vid foreldra sina
er peim ennpa mjog mikilveeg en félagsnetid hefur staekkad (Harpham, 2004; Heiney o.fl.,
2001). bau hafa dhyggjur af vidbrogdum vina sinna og hvernig pau eiga ad svara spurningum
peirra. Skolabornum lidur illa ef foreldrar geta ekki tekid patt i einhverju skemmtilegu med
pbeim (Hamilton, 2001). bau geta upplifad og tjad mikla reidi gagnvart breytingum sem
veikindin hafa valdid og asakad leekninn og spitalann. Yngri bérn 6-8 ara eiga i meiri
erfidleikum med ad adgreina sig fra tilfinningum sinum. Pau syna tilfinningar sinar gjarnan i

formi reidi, kvida og sorgar og purfa pvi oftar meiri athygli. Eldri born hafa frekar stjorn a
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tilfinningum sinum og pess vegna verdur fullordna félkid sidur vart vid erfida lidan peirra.
Pad parf ad spyrja eldri born um lidan peirra par sem pau purfa huggun lika. Sum boérn
fordast ad vera heima og onnur skella sér i heimaskolaverkefni og tédmstundir. Sum bérn
liggja yfir sjonvarpi og tolvu. betta eru peirra leidir ad fordast alagid sem sjukddmurinn
veldur. Born @ pessum aldri geta lika verid gl6d og sjalfri sér naeg og pad er lika edlilegt
(Heiney o.fl.,, 2001). Morg skdlaborn eru upptekin af orsok og afleidingu og telja reykingar
valda krabbameini. bau telja pad mikid Oréttleti pegar foreldri sem reykir ekki feer

krabbamein (Rauch og Durant, 2004).

Rannsékn Zahlis (2001) af vidtélum vid 8-12 ara born maedra med brjéstakrabbamein syndi
ad born vildu hlifa maedrum vid erfidum spurningum og héldu pvi aftur af hugsunum sinum,
otta og 60rum tilfinningum til ad valda peim ekki ahyggjum. pau h6féu ahyggjur af ad koma
maedrum sinum ur jafnveegi med pvi ad tala um brjéstakrabbameinid. Bornin lystu miklum
ahyggjum i kringum sjukdémsferlid. Ahyggjur peirra voru ad médir myndi deyja, ad eitthvad
sleemt myndi gerast, af fjolskyldunni, af atliti médur, ad modir myndi breytast, ad tala vid
adra, af eigin d6rdleika, af fjarhagsafkomu fjolskyldunnar og ad fa sjalf krabbamein (Zahlis,
2001). Fleiri rannsdknir syndu ad born vildu hlifa foreldrum vié ahyggjum af vanlidan sinni
(Helseth og Ulfsaet, 2003; Kennedy og Lloyd-Williams, 2009a). Rannsékn Forrest o.fl. (2006)
syndi ad born tjadu paetti eins og ad sja maddur sina eftir skurdadgerd, lyfjamedferdin, og
harmissirinn sem sérstaklega streituvaldandi. Helseth og Ulfsaet (2003) fundu ad born voru

almennt ekki ad reeda sjukddm foreldra vid vini sina eda adra.

Unglingar 13-18 ara geta brugdist mjog hart vid krabbameinstidindum. Margir unglingar geta
nad ad stjorna vidbrogdum sinum og tja sig litid. Adrir unglingar lysa sterklega reidi sinni og
tilfinningum eins og punglyndi og kvida. Adskilnadur vid foreldri getur verid peim erfidur.
Peir geta lika tekid ofur abyrgd og neitad sér um ad vera unglingar. Unglingar eru ad leita
eftir sjalfstaedi fjarri foreldrum en peir eru lika hraeddir vid ad missa stjorn og sjalfstaedi. beir
eru ad draga sig fra foreldrum en um leid ad draga sig ad peim pegar peir purfa a pvi ad
halda vegna pess ad sjalfstaedi getur verid 6gnandi. beir sveiflast til og fra tilfinningalega og
syna oft pirring. Likami peirra er ad breytast hratt og pau upplifa kynlifshugsanir og erfidar
tilfinningar. Peir mynda sér skodanir, gildi og vidhorf. beir geta verid uppteknir af sjalfum sér
og finnast allir vera ad taka eftir peim. Einkalif unglinga skiptir miklu mali. Vinahépurinn er

mikilveegt afl i lifi peirra (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).
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Unglingur saekist eftir ad vera eins og vinirnir og veikindi sem ekki er hzegt ad fela
umheiminum gerir hann frabrugdinn hinum. Veikindi foreldra er oft skilgreind sem ,,6lukka
og osvalt”. bar af leidandi er unglingurinn pirradur yfir pessum adsteedum og hefur
tilhneigingu til ad leyna veikindum fyrir vinum. betta getur valdid togstreitu milli unglings og
foreldris. Unglingur gremst yfir dahrifunum sem veikindin hafa & heimilislif.
Samskiptaerfidleikar innan fjolskyldunnar eru oft tulkadir ut af veikindum foreldris.
Unglingurinn & pad til ad draga sig i hlé og athyglin fer i ahugamal sem fylgir aldri hans, eins
og hitt kynid og iprottir. Neikvaed hegdunar- og tilfinningaleg vidbrégd hja unglingnum geta
lika stafad af aukinni kr6fu um ad hann sinni hdsverkum og yngri systkinum og jafnvel krofu
um ad gefa foreldri tilfinningarlegan studning. Umraeda um veikindi foreldris getur verid
erfid unglingnum og af tillitsemi vilja vinirnir ekki vera fyrri til ad vekja umradur um
veikindin. Jafnvel nanir vinir vita ekki hvort peir eigi ad spyrja um lidan foreldris og
unglingurinn upplifir ad vinirnir hafi ekki dhuga par sem peir spyrja ekki. Skortur a
umraedunni um petta viokvaema madlefni einangrar enn frekar unglinginn pegar stuéningur
vaeri vel peginn (Patenaude, 2000). Pad er algengt ad namsarangur hja unglingi breytist og

oft er vandamal med svefn (Heiney o.fl., 2001).

A0 bua med veiku foreldri getur verid mikil dskorun fyrir ungling. Flestir unglingar ganga i
gegnum missi ad einhverju leyti pegar foreldri er med krabbamein. Eftir pvi sem alvarleiki
sjukddms er meiri pvi minni moguleika hefur sjuklingurinn @ ad sinna hlutverki sinu sem
foreldri og taka dbyrgd. Vid pad aukast kréfurnar og alagié 4 heimilinu. Minni virkni foreldris
ad sinna foreldrahlutverki sinu hefur ahrif 4 adlégun unglings (Pedersen og Revenson, 2005).
[ vidamikilli rannsékn Gazendam-Donofrio, Hoekstra, Van der Graaf, Van de Wiel, Visser og
Hoekstra-Weebers (2011) lystu unglingar almennt 60ryggi, einmannaleika, hjalparleysi en
einnig jakveedum tilfinningum gagnvart veikindum foreldris. O6ryggi og hjalparleysi minnkadi
begar leid a arid fra sjukdémsgreiningu. Davey, Askew og Godette (2003) syndu i rannsékn
sinni ad unglingar t6ludu ekki um tilfinningar sinar og uppliféu kvida og ahyggjur ut

sjukdémsferlid.

4.2.2 Viobrogd pegar medferd lykur
Vid hverju er haegt ad buast eftir medferd? Aftur er pad spurning um ad komast i gegnum
breytingar og adlagast peim. Ad adlagast lifi eftir krabbamein. Fjolskyldur geta haett ad taka

tillit til sjuklingsins og farid ad gera fyrri kréfur til hans. Adrar vilja halda vidkomandi i
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hlutverki sjuklings og halda afram ad vernda og gaeta. Sum einkenni medferdar vara i marga
manudi eftir ad medferd lykur. Otti er alltaf fyrir hendi um ad greinast aftur. Bérnin Sttast
bad lika og pau geta synt reidi yfir peim breytingum sem hafa ordid. pau hafa upplifad pirring
fra foreldri @ medan pad var veikt sem pau hofou jafnvel ekki séd adur. bau fengu minni
athygli. bessi reynsla getur feert barninu oryggisleysi, reidi og 6tta vid ad heimurinn sé ekki
stodugur. betta getur valdid barni truflun og deiré (Heiney o.fl.,, 2001). bPad er oft eftir ad
krabbameinsmedferd likur ad foreldrar verda varir vid 6tta, reidi og einmannleika sem barnid
hefur upplifad & medan & medferd stéd (Patenaude, 2000). | rannsdkn Visser, Huizinga,
Hoekstra, Van der Graaf, Gazendam-Donofrio og Hoekstra-Weebers, (2007) kom fram ad
skdlaborn syndu fleiri hegdunar- og tilfinningavandamal eftir ad medferd foreldris lauk en

medan a medferd stdd eda eftir greiningu sjukddmes.

4.2.3 Viobrogd pegar krabbamein tekur sig upp aftur

Vidbrogd barna vid enduruppkomu sjukddms er mjog breytileg. Vidbrogdin eru oft svipud og
vid sjukdémsgreiningu en aukinn kvidi getur gert vart vid sig. Fyrir unglinga getur petta pytt
ahyggjur af ad purfa ad taka aftur meiri 4byrgd & heimilishaldi. Ottinn ad vera skilinn eftir og
ottinn ad missa er oft sterkari en vid sjukdémsgreiningu (Heiney o.fl., 2001). Skélaborn
aetlast til ad veroldin sé skipulogd og ad sjukddmar fylgi akvednum reglum og telja ad ef
foreldrar fara eftir settum reglum hvad medferd og laeknisrad vardar pa verdi allt gott.
Endurkoma sjukdéms eda versnun er pvi skélabornum mjog oft erfid (Rauch og Durant,
2004). Barn veit oft ekki hvad pad & ad segja pegar pad feer sleemar fregnir af sjukdémi
foreldris. Foreldrar eiga pad til ad misskilja pégn barnsins og ahugaleysi. P6gn peirra getur
gefid til kynna ad pau séu yfirbugud. Born syrgja a dlika vegu og taka upplysingum a dlikan
hatt. pratt fyrir ad barn viti af fyrirsjaanlegu andlati pa parf pad ekki ad audvelda sorgarferlid
(Silverman , 2000).

4.3 Sorg barna og skilningur 8 daudanum

Born geta upplifad sorg pegar pau fa sjukdomsgreiningu foreldris. Born eiga oft i erfidleikum
ad utskyra sorg og koma henni i ord. Born geta upplifad missi pegar foreldri getur ekki verid
med peim vid dkvedna atburdi og timans sem pau voru an foreldris vegna veikinda pess. Sorg
beirra getur lika verid meira éhlutbundin og outskyranleg. Pau syrgja ad heimur peirra er
ekki eins 6ruggur og adur. Born purfa leyfi ad syrgja 4@ 6ruggum stad til ad f4 huggun og
adlégun ad missi sinum (Heiney o.fl., 2001). Rannsdknir syna ad born meaedra med

brjéstakrabbamein eru hraedd um ad madir peirri muni deyja. Bérn sem bla med alvarlega
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veiku foreldri upplifa falda sorg sem er skilgreind sem missir sem er ekki vidurkenndur af
samfélaginu eda ndnasta umhverfi. Par af leidandi eru takmarkadir moguleikar ad fa ad
syrgja. Barn sem syrgir @ pennan hatt getur gert pad an pess ad vitad sé af pvi (Lewis, Behar,
Anderson, Shands, Zahlis, Darby o.fl., 2000). begar foreldri greinist med krabbamein hafa
born ahyggjur af daudanum & einhvern hatt hvort sem pau tala um daudann eda ekki

(Harpham, 2004).

Flest born grata andlat foreldris. Flest born eiga i erfidleikum ad finna ord til ad setja
atburdinn i samhengi. bau syna oft 6rdleika og hraedslu i hegdun og virdist pad sérstaklega
gilda um unga drengi. Erfidar tilfinningar eins og reidi koma oft fram i hegdun, bérn upplifa
depurd og einmannaleika og einstaka born upplifa sektarkennd. Hvernig barn kemst yfir
andlat foreldris fer mikid eftir ahrifunum sem andlatid hefur a eftirlifandi maka og hvernig
honum reidir af (Silverman , 2000). Sorg barna tekur tima og er ekki stodug. bau geta gleymt
sér i leik og pau reyna ad hlifa sér og 6drum. Sorgin gerir vart vid sig itrekad i gegnum nytt
broskaskeid og minnir pau 4 hvad pau hafa misst og nyr skilningur verdur til (Sigurdur

Palsson, 1998).

Born takast a vid ahrif daudans a personulegan, félagslegan og tilfinningalegan hatt. Vitraenn
skilningur peirra @ daudanum getur verid i édsamreemi vid proskastig og getur lika verid
mismunandi eftir pvi hvada kynni og reynslu boérn hafa af daudanum. Upplifun barna a
daudanum fer eftir pvi hvad pau eru ad missa. Tengsli og samskipti fyrir andlat hafa ahrif a

hversu miklar breytingar verda i lifi barns vid missinn (Silverman, 2000).

Barn i frumbernsku upplifir sorg ef foreldri deyr og sérstaklega ef pad er médir sem hefur
sinnt pvi ad mestu fra faedingu. bratt fyrir ad ung born 2-3 ara hafi ekki ordaforda yfir dauda
ba skilja pau pegar foreldri hverfur og geta synt éréleika gagnvart pvi. Daudinn hefur i sjalfu
sér ekki merkingu fyrir ung bérn. Born @ pessum aldri geta notad tungumalid til ad leika sér
ad heimsaekja pann latna. bPannig geta pau stadsett pann latna eins og @ himnum eda i
grofinni. [ fyrstu geta born & pessum aldri spurt mikid um pann latna og hvenaer hann komi
aftur en eftir pvi sem timinn lidur haetta pau ad spyrja. Hegdun peirra og likamsbeiting getur
breyst vid andlat foreldris. Pau geta synt afturfor i proska. Vid fjégurra ara aldurinn er
akvedinn en takmarkadur skilningur @ daudanum og pau geta utskyrt soknud og sorg er

hugtakid daudi er 6ljés. A pessum aldri geta pau einungis haldid sér ad einni tilfinningu i
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einu. bPau geta upplifad fleiri tilfinningar en ekki tengt paer saman. Pau syna ekki
tilfinningavidbrogd vid daudanum sjalfum heldur frekar vid adskilnadinum. Bérn halda ad
daudinn sé afturkraefanlegur og timabundinn. Born eru ennpa upptekin af téfrum og peim
voldum sem tofrarnir hafa. Pau geta haldid ad daudinn sé peirra sok og pau geta haldid ad
haegt sé ad lata pann latna lifna vid. Pegar born eru 5-7 ara verdur skilningur peirra a
daudanum brothaettari og nakveemari. A pessum aldri fara bérn ad skilja og vidurkenna
oumflyjanleika daudans og liffraedilegt ferli hans og endalokin sem daudanum fylgir. bau
hafa dhuga a orsok andlats og geta synt ahuga a utfér og balfor. bau fara ad atta sig a sinum
eigin daudleika pd ad pad virdist vera mjog fjarlaegur moguleiki. Pau hafa ahyggjur af hver
muni sinna peim og hugsi um pau (Silverman, 2000). bpegar born eru 8-12 ara eru pau farin
ad atta sig a ad daudinn er endanlegur. Bornin er farin ad skilja ad allir deyja einhvern timann

og pau lika (Sigurdur Palsson, 1998).

Pegar unglingar missa foreldri eru peir oft rétt farnir ad virda foreldri sitt sem persénu sem
hefur sinn eigin rétt og er hlutverkafyrirmynd til ad audvelda peim ad proska nyja sjalfsmynd
og ny gildi. bau hafa misst einhvern til ad tala vid, einhvern sem peim fannst gott ad vera
med. Unglingar atta sig & hvad felst i ad missa foreldri sitt svona snemma og hvad pad feli i
sér fyrir framtid peirra. Verdld unglinganna er ekki lengur st6dug og fyrirsjaanleg (Silverman,

2000).
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5 A0 raeda vid barn um erfida hluti

5.1 Astaedur fyrir samtali

Eitt af proskaverkefnum barnaeskunnar er ad tileinka sér hegdun fullordinna og born eru
athugul a@ hvernig hlutirnir virka hja fjolskyldunni og eru fljét ad sja breytingu. Ef born fa ekki
utskyringar fyrir breytingum pa fara pau ad velta pvi fyrir sér og jafnvel ad giska @ hvad sé i
gangi. Kvidinn eykst pegar pau verda vor vid breytingar sem pau vita ekki af hverju stafa. Ef
born fa ekki heidarleg svor vid spurningum sinum reyna pau eins og fullordnir ad finna
rokstudning eda utskyringu fyrir pvi sem engin svor fast vid. Leyndarmal hefur skadleg ahrif a
born. Varnarleysid og byrdin sem langvarandi fjélskylduleyndarmal veldur er oft samtvinnad
namserfidleikum. Born, sem upplifa ad peim er haldid utan vid mikilveegar
fjolskylduumraedur, upplifa spennu og otryggd (Patenaude, 2000). Kvidi vid hid dpekkta og
imyndanir sem pognin hefur i for med sér er miklu skadlegra en raunveruleikinn sjalfur
(Keeley, 2000; Muriel og Rauch, 2003; Rolland, 1994). Ef born heyra af veikindum foreldra
sinna annar stadar fra er liklegt ad pad geti valdid skada a pvi trausti sem er a milli foreldra
og barna. Ef born upplifa ad peim er ekki sagt satt eda ad pad sé verid ad leyna pau
upplysingum eiga pau i erfidleikum med ad trda foreldrum sinum eda treysta peim. Born
geta upplifad hofnun fra foreldrum sinum og pau upplifa sig ekki vera elskud og ad pad sé
verid ad refsa peim fyrir ad vera 6pekk. Barnid upplifir sig einangrad fra fjolskyldu sinni. Bérn
halda ad verold peirra snuist um pau og pau hafi ahrif & atburdi i lifi peirra, par med
krabbamein foreldra peirra. Sektarkennd vegna misskilnings getur verid mikil byrdi (Heiney
o.fl., 2001; Muriel og Rauch, 2003; Rauch og Durant, 2004; Van Dernoot, 2006).
Einmannaleiki badi hja foreldri og barni eykst ef ekki er talad vid barnid (Altschuler og Dale,

1999).

Pad besta sem veika foreldrid getur gert til ad koma i veg fyrir togstreitu a heimilinu er ad
vera opinskatt med tilfinningar sinar og lidan (Heiney o.fl.,, 2001). Heidarleiki skilar sér vel vid
allar paer adstaedur sem koma upp. Heidarleiki, naergeetni og ad leyfa bornum ad bregdast
vid tilfinningunum sem upplysingarnar vekja eru mikilveegir paettir fyrir vellidan peirra
(Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001; Patenaude, 2000; Van Dernoot, 2006). Pad er hlutverk
foreldra ad kenna bornum sinum ad komast yfir erfidleika eins og veikindi. Foreldrar eru

fyrirmyndir barna sinna. betta er dyrmaetur timi til ad leera - beaedi fyrir foreldrid og barnid.
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Foreldrar eiga ekki ad reyna ad leyna tilfinningum sinum og ef peir syna ekki tilfinningar sinar
er oOvist ad bornin geri pad. Foreldrar geta vidurkennt ottann en hann sé jafnframt
timabundinn. Med pvi ad leyfa bérnum ad taka patt i medferdinni pa upplifa pau hlutdeild i
fjolskyldunni og ad porf sé fyrir pau. Ad leyfa peim ad taka patt, byggir upp sjalfsalit peirra.
pratt fyrir allt geta bérn og foreldrar leert ad komast yfir krabbamein og medferdirnar sem
bvi fylgja (Heiney o.fl., 2001). Van Dernoot (2006) segir ad upplysingar geti verid valdeflandi

fyrir bdrn par sem paer oft geta hjalpad peim ad hafa stjorn a adstaedum.

5.2 Undirbuningur undir samtal

Foreldrar sem eru ny greindir med krabbamein purfa ad fa tima til ad atta sig a hvad
sjukddmsgreining pbydir fyrir pau og fjolskylduna. Foreldrar purfa ad tala saman og vera
sammala um hvernig peir vilja tala vid bérn sin um greininguna og hvernig peir vilja haga
framhaldinu. En vegna pess ad born eru fljot ad alykta og taka eftir, pa er pad mikilveegt ad
bida ekki lengi med ad segja peim eitthvad. Upplysingar er haegt ad gefa i afongum til ad
barnid fai adlégun og tima til ad skilja pzaer og ad atta sig 4 alvarleikanum (Patenaude, 2000).
A0 eiga samtal vid barn um veikindin er ekki bara eitt samtal heldur ferli samtala sem heldur
afram. Pad parf ad gefa barni upplysingar jafnédum og hlutir breytast. Pad er mikilvaegt ad
foreldrar tali vid barnid saman. Foreldrid sem er veikt parf ad vera med til ad syna barni ad
pbad geti talad um petta og til ad gefa barni leyfi til ad tala afram um veikindin @ medan a

ferlinu stendur (Heiney o.fl., 2001).

begar foreldrar er tilbUnir ad reeda vid born sin um sjukdéminn er mikilveegt ad peir séu
undirbunir undir umradurnar og spurningarnar sem geta komid i kjolfarid. Mikilveegt er ad
sa timi sé gédur og naegur og allir séu épreyttir. Mikilveegt er ad geta att pessar samraedur an
truflunar og paer séu einleegar og opinskaar. Foreldrar purfa ad hugsa fyrir pvi hvort eigi ad
segja Ollum systkinum petta saman eda i sitt hvoru i lagi. P4 parf ad huga ad mismunandi
skilningi peirra a laeknisfraedilegum upplysingum, adlégunarhaefni barnanna og stuéningnum
sem pau eru fyrir hvort annad. Foreldrar purfa lika ad akveda hvort peirra segi fra og hvernig
bau atla ad gera pad (Patenaude, 2000). Hvernig foreldri segir hlutina skiptir meira mali en
hvad pad segir (Heiney o.fl., 2001). pad er gott ad gera datlun um hvernig
sjukddmsgreiningu er lyst & stuttan hatt og bjoda barni samraedur um hvad pad veit um
krabbamein, hvad hafi orsakad krabbameinid, hugmyndir barnsins og ahyggjur. Einfaldar

upplysingar haefa 6llum aldri (Rauch, Muriel og Cassem, 2002). Born spyrja mismunandi
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spurninga eftir aldri og er éliklegt ad paer komi allar fram i einu. bad getur lika verid gott ad
lata barnid segja fra hvernig pad myndi segja fra veikindum foreldris vid vini sina. Pannig er
haegt ad koma i veg fyrir eda leidrétta misskilning jafnvel vid eldri born. Pad parf ad hvetja
born til ad spyrja spurninga og gefa peim teekifaeri til ad taka upp umrseduna sidar og
aframhaldandi (Patenaude, 2000). Born velja sér oft timann til ad tala i bilnum eda a kvéldin.
Mikilveegt er ad skilja spurningu barnsins, umorda hana til ad fa pad rétta fram. bad getur
verid hjalplegt ad lesa fyrir pau skylt efni til ad vekja umraedur og spurningar (Muriel og

Rauch, 2003; Rauch og Durant, 2004).

Foreldrar purfa ad vera vidbuin ad born peirra spyrji hvort veika foreldrid muni deyja. peir
pburfa lika ad vera vidbunir dhugaleysi fra barni sinu eda ad barnid verdi yfirbugad. Foreldrar
burfa ad vera tilbunir erfidum tilfinningum hja barni sinu, eins hja peim sjalfum sem eru varla
bunir ad na sér af afallinu, sem sjukddmsgreiningin hefur valdid. Pad ad upplifa foreldri vera i
tilfinningalegu &jafnvaegi er liklegt til ad framkalla tar hja barni. pad er edlilegt ad samtal,
milli foreldra og barna um sjukddémsgreiningu, hafi mikil tilfinningaleg ahrif hja 6llum sem

eiga i hlut (Patenaude, 2000).

5.3 Samtal vid barn - hvad purfa born ad vita?

5.3.1 Um sjukdomsgreiningu

Born purfa ad fa ad vita af sjukdédmsgreiningu adur en medferd er hafin. Fjolskyldumedlimir
burfa fyrstir ad fa upplysingarnar. Ad segja sannleikann er audveldasta leidin en pad er ekki
pbar med sagt ad bornum sé sagt allt um leid. Pad er mikilvaegt ad segja bornum sannleikann
pbegar pau purfa ad komast yfir adsteedur sem snerta pau. Born purfa ad vita ad krabbamein
er alvarlegur en ekki vonlaus sjukddomur. bad séu sifellt nyjar og betri medferdir og betri
batahorfur. bvi rélegri sem foreldrid er pvi minna hraedd verda bornin. Mikilveegt er ad segja
bornum ad foreldrid muni gera allt sem haegt er til ad berjast vid sjukdominn og verda aftur

friskt (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).

Oll bérn purfa ad vita heitid 4 krabbameininu, hvar pad er stadsett og hvada medferd er
azetlud. Nota parf réttu ordin eins og krabbamein i stadinn fyrir aexli eda eitthvad annad. pad
hlifir tilfinningum barna betur ad nota réttu ordin og gefur teekifeeri ad freeda pau um
krabbamein, hversu élik pau eru og ad sama krabbameinid préist mismunandi hja félki. bess

vegna er d6mogulegt ad bera krabbamein saman (Muriel og Rauch, 2003; Rauch og Durant,
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2004). Margir foreldrar vilja ekki nota ordid krabbamein en pa er hzetta 4 ad barnid heyri pad
a annan hatt. Born laera lika um krabbamein og medferdir i gegnum adra, i sjonvarpi, hja
skolafélogum og med pvi ad hlusta & annad folk. Sumar upplysingar eru réttar adrar ekki.
itreka parf vid barnid ad pad sem pad hefur heyrt um krabbamein purfi ekki ad vera eins hja
foreldrinu. Pad gefur méguleika a ad hvetja born til ad raeda vid foreldri pad sem pau heyra
um krabbamein til ad koma i veg fyrir misskilning og dparfa ahyggjur (Heiney o.fl., 2001;
Rauch og Durant, 2004).

Oll bérn purfa ad vita ad sjukdémurinn sé ekki peim ad kenna. Hegdun beirra og hugsanir
hafa ekkert med sjukdédmsgreiningu né framvindu sjukdéms ad gera. Krabbamein er engum
ad kenna. Born purfa fullvissu um ad pau séu ennpa elskud og hvad sem verdur pa séu pau

orugg (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).

Oll bodrn purfa ad vita hvada breytingar muni verda a lifi peirra. Born purfa ad vita hver
ratinan verdi og hver geri hvad. Stodugleiki i umonnun peirra er naudsynlegur. bau purfa
fullvissu pess ad friska foreldrid fai ekki lika krabbamein. Born purfa ad vita ad pau verdi ekki
yfirgefin pad verdi alltaf einhver sem sér um pau. Pad parf ad undirblda barn undir ad
stundum eigi foreldrid i erfidleikum med ad hugsa um pad en pad sé ekki vegna pess ad
foreldrid sé buid ad gleyma pvi. Mikilveegt er ad svara spurningum og vera vidbuin
tilfinningum barnanna. Pad er lika i lagi ad tja peim ad pad eru ekki til svor vid 6llu (Harpham,

2004; Heiney o.fl., 2001).

Oll bérn purfa ad vita ad krabbamein er ekki smitandi og ad pau erfa pad ekki, i flestum
tilvikum. Pad getur verid porf @ ad upplysa born um ad 6rfa krabbamein séu arfgeng.
Mikilveegt er ad vita hvada ahyggjur born geta haft af arfgengni krabbameins (Harpham,
2004; Patenaude, 2000). bad parf ad fullvissa born um ad reykingar valda ekki 6llum
krabbameinum (Rauch, 2002).

Pad er gott ad itreka vid born ad pad eru lika dnnur born sem eiga foreldra med krabbamein.
Pad getur verid gagnlegt ad rada almennt um hvernig upplifun pad er fyrir born og
fjolskyldur pegar foreldri veikist og koma med deemi um hvernig moérg born hugsa i svipudum
adsteedum (Lewis o.fl., 2000). pau purfa ad vita ad pad sé edlilegt ad hafa margar tilfinningar
gagnvart veikindum foreldra og pad geti verid gott ad tala um paer. Ad vera i tilfinningarlegu

Ojafnvaegi pydir ekki ad pau elski ekki veika foreldrid heldur bara ad peim lidi illa. Stundum
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burfi foreldrar ad grata vegna adstedna en pad purfi ekki ad vera vegna pess ad
sjukddmurinn sé verri. Reeda parf vid born um paer tilfinningar sem breytingarnar valda og
veita vidurkenningu a peim. Ef born kvarta um likamleg einkenni parf ad tja peim ad petta
séu edlileg vidbrogd vid breytingum. Pad er augljost ad pad fer eftir hvernig foreldrar skilja
sjukdéominn og horfur hans hvad pau segja barninu. Foreldri parf ad reyna ad lifa med
sjukdédminn ef batahorfur eru litlar og born purfa pess lika. Unglingar purfa ad fa eins miklar
upplysingar um sjukdéminn og pau vilja heyra (Heiney o.fl., 2001). Fyrir born sem ekki vilja
tala um veikindin og syna peim ekki dhuga er samt sem adur naudsynlegt ad fa fraedslu
freeda bornin en neyda pau ekki til samraeda. Pad er barni ndg ad vita ad pad geti spurt pegar

bad er tilbuid (Rauch o.fl., 2002).

5.3.2 Um laeknismedferd

Foreldrar purfa fyrst ad skilja krabbameinsmedferd til ad geta utskyrt hana fyrir bornunum.
Mikilveegt ad barnid upplifi sig 6ruggt og undirbudid undir breytingarnar sem verda hja
fjolskyldunni. Bérn purfa upplysingar sem pau skilja um medferdaraform og hugsanleg ahrif a
fjolskyldulifid. Einnig purfa bérn upplysingar um hvernig fjélskyldan muni reyna ad komast i
gegnum erfidan tima. A medan & sjukdémsferli stendur eru parfir barna mismunandi og paer
geta lika breyst a timabilinu. Hversu miklar upplysingar eru gefnar barni um medferd fer eftir
hvad mikid sjuklingi hefur verid sagt og einnig eftir aldri barns. Undirbda parf barnid fyrir pvi
ad medferdin geti valdid pirring, onugleika hja foreldri og pad sé ekki peim ad kenna. Gott
rad er ad segja barni ad medferdin taki tima, vikur og manudi og ad aukaverkanir medferdar
geti varad ut pann tima og stundum lengur (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001).
Undirbuningur barna vié aukaverkunum medferdar, eins og harmissi og preytu, gerir peim

audveldara ad hafa stjorn a tilfinningum sem breytingarnar valda (Van Dernoot, 2006).

Hugsun leikskélabarna er mjog ndkvaem. bad er hzegt ad fraeda pau um gddar frumur og
sleemar og ad medferdin sé til pess ad hjalpa godu frumunum ad rada yfir peim sleemu.
Harmissir og uppkdst eru einkenni sem leikskélaborn eiga erfitt med ad hondla. Einnig taka
pbau eftir pegar foreldri getur ekki gert somu hluti og adur. pau eiga i erfidleikum med ad
syna samud og geta verid yfirpyrma af eigin tilfinningum gagnvart pessum vandamalum.
Born a pessum aldri purfa skyrar upplysingar og stadfestingu a ad breytingar er timabundnar
og ad lyfin valdi peim. Ef barnid finnur ad foreldri er satt vid harmissinn pa er barnid pad lika.

Born eiga erfitt med ad skilja preytu og eiga pad til ad tengja hana vid verki sem gerir pau

40



hraedd. Varast ber ad likja einkennum vid reynslu peirra af eigin sjukddmum. bau geta pa

haldid ad naest pegar pau fa saerindi i hals ad pad geti verid krabbamein (Heiney o.fl., 2001).

Skdlaborn 6-12 ara eru farin ad hafa ahuga a hvernig likaminn virkar og pvi haegt ad segja
pbeim nanar fra hvad gerist pegar krabbamein verdur til. Pad er haegt ad upplysa pau um
margvislegar frumur sem hafa mismunandi hlutverki ad gegna en allar purfi paer ad skila sinu
til ad likaminn virki rétt. Pegar frumur proskast ekki a réttan hatt pa trufli paer vinnu hinna
sem geta pa ekki unnid vinnu sina. Leeknismedferdir séu til pess ad losna vid daeskilegar
frumur svo ad hinar geti starfad edlilega. Born purfa undirbuning undir aukaverkanir
medferda. Eldri skélaborn purfa ad fa upplysingar um einkenni sjukddms, sjukdémsferli,
medferdir og hugsanlegar orsakir. Pau purfa ad atta sig 4 sambandi sjukdéms vid lidan,
hegdun og fjarveru foreldris. Pau purfa ad vita hver nidurstada 4@ sjukdémnum verdur

(Heiney o.fl., 2001).

Unglingar geta ad fullu skilid ahrifin sem veikindin hafa & lif foreldra sinna. beir vilja
stadreyndir. Eldri unglingar leita eftir upplysingum sjalfir en 12-14 ara born spyrja frekar. bvi
betur sem unglingar eru undirbdnir undir breytingar pvi audveldara eru paer fyrir pa. bad
barf ad raeda vid pa hvad er haegt ad segja ef vinir peirra vilja vita um sjukdéminn og/eda
medferdina. Par sem unglingur er vidkvaemur fyrir ad vera 6druvisi er mikilveegt ad reyna ad
milda ahrifin sem veikindin valda eins og haegt er. Pad er mikilvaegt ad leggja ekki of mikla
abyrgd a unglinga hvort sem pad er fyrir tilfinningum foreldra eda heimilisstorfum. Einkalif er
mikilvaegt unglingi og pad parf ad virda (Heiney o.fl., 2001). Unglingar purfa vidurkenningu a
ad petta sé peim erfitt. Pad er mikilvaegt ad unglingar fai ad vera med i akvordunartdku og
virkni. peir purfa hvatningu fra foreldrum ad halda afram patttoku sinni i félagslegu lifi

(Hamilton, 2001).

Ef veika foreldrid parf innlogn & spitala parf barn ad vita & hvada spitala foreldrid liggur,
aeetladan innlagnartima, hvad muni vera gert a spitalanum og hvort haegt sé ad heimsaekja
foreldrid eda tala vid pad i sima. Barnid parf ad vita hver hugsi um pad 4 medan. Ef foreldri
parf i skurdadgerd parf ad skyra ut fyrir barni hvar skorid er og ad foreldrid sé svaeft til ad
finna ekki til. Tilgangur med skurdadgerdinni sé ad taka krabbameinid eda draga ur
einkennum sjukdéms eins og verkjum. Pad er mikilveegt ad born fai ad koma i heimsdékn og

pa parf ad undirbda pau undir hvernig umhverfi foreldrid er i, slongur, teeki 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 born er raunveruleikinn a spitala minna 6gnandi heldur en imyndanir um hid
opekkta. Undantekning fra pvi er kannski pegar foreldri er medvitundarlitid og pekkir ekki
barnid. Pad getur verid erfitt fyrir ung born ad skilja slikt. Ef barn dskar ekki eftir ad fara i
heimsokn a sjukrahus getur verid naudsynlegt ad finna astaeduna fyrir pvi. Ef pad eru
einhverjar ahyggjur eda hraedsla gagnvart medferd foreldris er oft ndg ad uUtskyra fyrir barni
hvad pad getur att von @ ad sja og skyra fyrir pvi astedur. Ef barnid vill, pratt fyrir
utskyringar, ekki fara pa parf ad virda pa désk. Oft neegir barni ad tala vid foreldri i sima.
Myndbandsupptaka, bréf og ad teikna myndir eru oft gdédar samskiptaleidir (Rauch o.fl,,
2002).

5.3.3 Um timann eftir medferd

A0 bua vid 00ryggi getur verid mikil askorun. pad getur verid erfitt ad fullvissa barn um ad
allt verdi i lagi pegar pad er 6vist. Pegar medferd er lokid og foreldri fer ad likast sjalfu sér
aftur eru pad edlileg vidbrogd hja barni ad telja ad allt sé komid i edlilegt horf. Aftur 8 mati
er foreldrid ekki rélegt fyrr en haegt er ad segja ad krabbameinid sé farid. Mikilveegt er ad tja
barni ad foreldrid sé fegid ad medferd sé lokid og allir vonist til ad pessu sé ad fullu lokid.
Mikilveegt er einnig ad lofa peim, ef krabbameinid komi aftur, pa verdi pau upplyst um pad.
Pad geti pytt meiri medferd en pad pydi ekki ad hafa ahyggjur af pvi ad svo stéddu. Sum bérn
lata petta naegja en 6nnur halda afram ad vera ahyggjufull. Pad getur verid hjalplegt fyrir

barn ad reeda petta vid utanadkomandi adila (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994).

Aukaverkanir medferda geta varad manudum saman eftir ad peim lykur. Pad parf ad raeda
vid barn um ad preyta, orkuleysi og dnnur einkenni geti varad lengi. Erfidar tilfinningar halda
afram ad gera vart vid sig hja ollum fjolskyldumedlimum og pad er gott ad raeda vid barnid
ad petta eru edlilegar tilfinningar eftir erfitt sjukdémsferli (Harpham, 2004; Heiney o.fl,,
2001).

Pad getur verid mikilvaegt ad segja bérnum og unglingum ad lifid verdi aldrei alveg eins eftir
krabbameinsreynslu. En pad parf ekki ad vera sleemt. Lif eftir krabbamein getur verid
askorun a margan hatt fyrir alla fjolskyldumedlimi. Nyir moéguleikar @ tengslum og nand,

skilningi og miklu pakklaeti fyrir lifid sjalft (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994).
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5.3.4 Um endurkomu sjukdéms

Pad getur verid hjalplegt ad lata barnid segja fra pvi sem pad vissi um veikindi foreldra og
byggja a peim upplysingum ad krabbameinid sé komid aftur. Pad parf ad reeda vid barnid um
ad petta hafi pad i for med sér ad foreldrid purfi fleiri medferdir og jafnvel erfidari medferdir.
Pad getur verid hjalplegt ad rifja upp fyrri freedslu um krabbameinsfrumur. Pad er oft
gagnlegt ad spyrja barnid hvad pad viti um adstaedurnar til ad leidrétta misskilning. Born
pburfa ad vita hvernig endurkoma sjukdéms hefur ahrif a lif peirra. Oft er porf ad endurtaka
allar upplysingar sem barnid fékk i fyrra skiptid og sérstaklega ef einhver timi er lidinn fra
sidustu medferd. Gefa parf bérnunum jakvaeda, raunhaefa von. Ef foreldri hefur vonir um ad
haegt sé ad halda sjukdomnum nidri i jafnvel einhvern tima pa a ad tja barni peaer vonir. Lata
bad vita ef foreldri getur ekki tekid patt i atburdum hja pvi. Bérn purfa ad vita ad pad verdi
hugsad vel um pau og hver muni gera pad (Harpham, 2004; Heiney o.fl., 2001). bad parf ad
minna born 4 ad pau eru ekki ein med tilfinningar sinar. Born geta purft ad fa atskyringar a

hegdun og tilfinningum foreldra svo ad pau imyndi sér pad ekki sjalf (Hamilton, 2001).

5.3.5 Um fyrirsjaanlegt andlat

Barn parf ad vita hver muni geeta pess ef foreldri deyr og sérstaklega ef annad foreldri er ekki
til stadar. Pad parf fullvissu pess ad friska foreldrid eda einhver annar nakominn barni geti
sinnt pvi. Vidurkenna parf fyrir barni moéguleikann a8 ad lifa sjukdominn ekki af en itreka
mikilvaegi pess ad lifa hvern dag. Vonin parf ad vera leidarljés. Pad getur verid foreldri mjog
erfitt ad tja barni sinu ad pad sé deyjandi og eru margir sem ekki treysta sér i pa umraedu. b3
getur verid gott ad annar fjolskyldumedlimur sem barnid treystir taki pad ad sér. Ef barni er
ekki tjad yfirvofandi andlat foreldris pa getur pad upplifad mikla reidi i langan tima ad hafa
ekki fengid upplysingarnar (Heiney o.fl., 2001). Silverman (2000) raedir mikilveegi ad reeda vid
born um fyrirsjdanlegt andlat par sem bodrn sja og heyra ymislegt og vita oft hvad er ad
gerast. Born purfa ad fa teekifaeri ad raeeda pad sem pau sja og upplifa og hvada merkingu pau

leggja i atburdinn med foreldri sinu.

5.4 Algengar spurningar barna

Ertu ad deyja? Allir foreldrar hreedast pessa spurningu. Bérn spyrja oft bara einu sinni
bessarar spurningar og pad parf mikinn kjark til pess. Petta er mjog erfid spurning fyrir barn
ad spyrja. Ef foreldri er med laeknandi sjukdém er barninu sagt pad. Ef sjukdéomurinn er

alvarlegri, er haegt ad tja barni ad petta verdi hardur bardagi en foreldrid fai medferd sem
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bad vonist til ad bregdast vel vid. Fullvissa parf barnid um ad pad fai upplysingar um hvernig
medferd gangi (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994; Rose og Hara, 2011). Margir
foreldrar kjésa ad segja barni ad pad viti ekki hvad pad hafi langan tima en pad sé akvedid i
ad nyta pann tima vel. Pad getur verid naudsynlegt ad spyrja barn hvort pad hafi einhverjar
sérstakar dhyggjur um hvad muni gerast ef foreldri deyr (Rauch o.fl., 2002). Van Dernoot
(2006) leggur aherslu & ad a bak vid spurningu barns um daudann liggi kvidi um adskilnad og
astvinamissi og erfidleikar barnsins vid ad eiga vid slikar tilfinningar. Barnid parf
vidurkenningu a peim tilfinningum med fullvissu um &takmarkada ast og med vonina ad

leidarljosi.

Algengar spurningar barna & o6llum aldri geta verid; Er krabbamein smitandi? Erfist
krabbamein? Olli ég krabbameininu? Er petta sdrt? Er krabbamein refsing? Getur
geislamedferd gert folk geislavirkt? Hvad verdur um mig? Get ég lika fengid krabbamein?
Hvad gerdir pu til ad fda krabbamein? Hvernig fékkstu krabbamein? Hvenaer fer
krabbameinid? Verdur krabbameinid farid pegar ég d afmeeli? Get ég ennpad kysst pig? Md ég
segja vinum minum fra krabbameininu? Hvad er krabbamein? Hvad get ég gert? Getur

mammay/pabbi lika fengid krabbamein? (Heiney o.fl., 2001; Russel, 2001).

Ef erfitt er ad svara spurningum barna pa 4 ad segja peim pad og lata pau vita ad foreldri
muni athuga malid. Born skilja ad pad eru ekki svor vid 6llu. Pad parf ad hvetja pau til ad

spyrja og haela peim fyrir pad (Rauch og Durant, 2004).
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6 Ahrifapaettir & hvernig bérn prauka

6.1 brautseigja og verndandi pattir barna

Fjolskyldur sem eru ad ganga i gegnum mikla erfidleika, eins og alvarlega sjukdéma hj3
foreldrum, geta upplifad mikid motleeti og ekki sist bornin. En morg born syna mikla
brautseigju hafileika (e. resilience skills) og komast i gegnum erfidleikana 4 jadkvaedan hatt
(Beardslee o.fl., 2010). Patenaude (2000) segir ad prautseigja barna sé hefileiki til ad komast
yfir erfidar adstedur an pess ad préoa med sér personuleikaraskanir. Prautseigja hja
fjolskyldum sem glima vid krabbamein er séd sem vaxandi persdnuleg nand og aukin faerni
hja foreldrum og bérnum. Masten (2001) telur ad prautseigja sé algengt fyrirbzeri og flestir
bui yfir prautseigjupattum. begar born lenda i moétlaeti og erfidleikum sem grafa undan

oryggiskerfi peirra, purfi ad efla haefni peirra og prautseigju, til ad endurheimta 6ryggid aftur.

Sarafino (1994) telur ad boérn sem hafa prautseigjupeetti bui yfir akvednum eiginleikum,
styrkleikum og félagslegum haefileikum, pau séu vingjarnleg og eigi audvelt med ad
umgangast vini og annad félk. Pau hafa géda skapgerd og mynda gott samband vid fjolskyldu
og samfélagsmedlimi. Pau hafa sterka tilfinningu fyrir sjalfsmynd sinni og sjalfsstjorn og gera
vel pad sem pau eru ad fast vid. Sarafino telur lika ad reynsla méti prautseigju barna. bau
born sem hafa gengid i gegnum mikla erfidleika og hafa komist i gegnum p3a, préi med sér
bekkingu & hvad reynist peim best til ad fast vid erfidleika. Patenaude (2000) talar um ad pad
sem hefur ahrif @ prautseigju hja bornum sé naervera, stydjandi umoénnunarumhverfi og
félagslegt studningsnet sem tryggir traust @ 6drum, gefur upplysingar og eflir faerni. Benard
(1993) talar um ad born med prautseigju bui yfir fjorum grunnhaefileikum; félagslegri feerni,
faerni ad leysa vandamal, sjalfstjorn, tilgangi og framtidarsyn. Félagsleg faerni innhaldi
abyrgd, moguleika a jakveedum vidbrogdum fra 6d0rum, sveigjanleika, samud, umhyggju,
samskiptafaerni og kimni. Born med prautseigju mynda jakvaed samskipti vid vini og fullordna
sem hjalpar peim ad tengjast samfélaginu, skolanum og fjolskyldu. Fjolskyldan, skolinn og
samfélagid hafa séd um ad styrkja og proska prautseigjupeetti barna og vernda pau i
uppvextinum med pvi ad sja peim fyrir studningi og umdnnun, setja jakvaedar krofur med

moguleika 4 patttoku.

Masten (2001) telur ad umhyggja foreldra, vitreen geta barna og jakveett sjalfsalit séu

verndandi paettir (e. protective factors) og hafi mikid ad segja hvad vardar adlogunarfaerni
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barna i lifinu. Verndandi peettir stydja, styrkja og efla prautseigju barna og draga ur dhattu
ad born skadist af erfidum adstaedum. Black og Lobo (2008) segja ad verndandi
fijolskyldupaettir séu jakveed uppeldisskilyrdi, 6ryggi og stodugleiki @ heimili, sveigjanleiki,
fjolskylduafpreying, hefdir og venjur, god samskipti milli fjolskyldumedlima og fjarhagslegt

orygsgi.

Beardslee (2010) raedir mikilveegi pess ad hlia ad prautseigjupattum hja bornum og efla p3,
til ad koma i veg fyrir alvarlegt astand. Fjolskyldan, samfélagid og skdlinn gegni par
mikilvaegu hlutverki. bad parf ad stydja barnid og moguleika pess til ad leera, tengjast 6drum,
og hvetja pad til ad nota imyndunaraflid og ad sja sjalft sig sem hluta af samfélaginu. Pad er
mikilvaegt ad préa med barninu medvitund og vidurkenningu 3 tilfinningum sinum og lika
haefileika og adferdir til ad lata adra vita hvernig pvi lidur. Pad parf ad hvetja barnid ad
vidhalda virkni eins og stunda skdlann, hafa géd tengsl vid adra eins og systkini, foreldra, vini
og adra medlimi samfélagsins. Pad parf ad hvetja born ad halda afram med lif sitt. Silverman
(2000) raedir einnig mikilveegi pess ad hjalpa barni ad proska med sér jakveedan sjalfsskilning
og ad leysa erfidleika. Sjalfsskilningur getur innifalid moguleikann ad geta speglad adstaedur
og attad sig & hvad er ad gerast. Freedsla er mikilvaegur pattur til ad styrkja stodir barnsins.

Pad er haegt ad kenna bérnum hvernig vidhorf, gildi og lifsskodanir vernda hugsanir.

Thastum, Johansen, Gubba, Olesen, og Romer (2008) kénnudu hvernig bérn prauka i kjolfar
veikinda foreldra og i samraemi vid adlogun foreldra. Pad sem reyndist yngri bornunum best
voru fimm prautseigjupaettir; ad syna hjalpsemi, ad sinna umodnnun foreldris, ad hafa
afpreyingu til ad fordast erfidar hugsanir, ad geta haldid erfidum hugsunum ut af fyrir sig og
ad halda voninni um betri tima. Pad var samreemi @ milli samskiptamynsturs foreldra og
barna, hvernig foreldrarnir praukudu og hvernig bérnunum toékst ad prauka af. Thastum o.fl.
toldu ad pegar foreldrar baru harm sinn i hljédi til ad prauka adstaedur sinar og til ad hlifa
bornum sinum fyrir neikvaedum tilfinningum, lzerdu bérnin sému adferd ad prauka og p6gdu
lika. P6 ad flest born virtust komast vel af, pa urdu pau 6ll fyrir ahrifum af veikindunum.
Bornin voru spurd hvad pau radlegdu 68rum boérnum i sdmu stédu og hvernig best vaeri ad
hjalpa peim. Yngstu bornin radlogdu 66rum bornum ad hjalpa foreldrum sinum. Bérn i 6llum
aldursflokkum radlégéu 68rum bérnum ad tala vid adra um veikindin. Flest born toldu
mikilvaegt ad born fengju upplysingar um veikindi foreldris. Rannsdkn Helseth og Ulfseet
(2003) syndi svipada nidurstodu. Born vildu hjalpa foreldrum sinum poé ad pau upplifdu lika
ad aukin abyrgd 4 heimili var peim byrdi. Flest bérn voru vongdd og pad var peim hjdlplegt.

Pau soéttust eftir ad eiga sitt athvarf par sem pau gatu hlift sér vid ahyggjum.

46



6.2 Ahaettupeettir i lifi barna

Ahaettupeettir eins og einstaedir foreldrar, farhagserfidleikar, samskiptaerfidleikar milli
foreldra, erfidar félagslegar adstadur, afengisneysla og onnur veikindi foreldra eins og
bunglyndi geta haft hindrandi ahrif 4 ad barn adlagist veikindum foreldris (Rauch og Durant,
2004). Adrir streitupeettir eins og veikindi hja 6fum og 6mmum, skilnadur, atvinnuleysi eda
veikindi hja badum foreldrum geta aukid erfidleika hja barni. bad getur verid erfidara fyrir
a®ttingja ad gripa inn i med studningi ef erfidar heimilisadstaedur eru fyrir hendi fyrir
sjukddmsgreiningu (Patenaude, 2000). Born sem eiga i vandamalum fyrir sjukdémsgreiningu
eins og vegna kvida, punglyndis, félagslegra erfidleika, namserfidleika, proskaskerdingar eda
hafa att i samskiptaerfidleikum vid fjolskyldumedlimi eru i erfidleikum med ad rada vid
veikindi foreldris. Bérn sem eru i ahaettuhdp med ad eiga i erfidleikum med adlogun veikinda
foreldris purfa studning utan fra og sérstaklega ef pau geta ekki leitad til foreldris sem er

friskt (Rauch og Durant, 2004).

Born og unglingar sem alast upp hja einsteedu foreldri geta purft ad breyta fyrirkomulaginu
og vera hja foreldrinu sem er friskt. betta getur skapad mikid 66ryggi og valdid bérnum
kvida. pad getur lika haft pau ahrif ad pau geta minna tekid patt i veikindum foreldris og sem
aftur eykur alag og ahyggjur af veika foreldrinu. Pegar annad foreldri er ekki fyrir hendi kallar
pbad oft 4 eettingja, afa og 6mmur til ad koma og vera eda bornin purfa ad fara til peirra
timabundid. betta getur verid erfid adlogun fyrir barnid. Mikilvaegt er ad barn og foreldri eigi
sinn tima saman og vidhaldi tengslum. Pad eru auknar ahyggjur hja peim bornum um hvort
veika foreldrid komi til med ad geta sinnt peim aftur. bad er mikilveegt ad born viti ad
@tlunin sé ad pau fari aftur til foreldris og ad pau viti medferdardaetlun. Pad getur lika verid
erfitt fyrir pann sem tekur ad sér barnid, ad sinna pvi hlutverki, ad upplysa barnid um
veikindin og ferlid sem veika foreldrid er i hverju sinni. Ef foreldri er mjog veikt og jafnvel
deyjandi parf ad akveda forraedi og slikar umraedur eru 6llum erfidar og oft er um mjog flokid

ferli ad raeda (Patenaude, 2000).

6.3 Ahrif 4 gedheilbrigdi barna

Margir foreldrar hafi ahyggjur af ad langvarandi veikindi peirra geti haft varanleg og alvarleg
ahrif & born peirra. Reynslan mun liklega hafa ahrif & bornin en pad er ekki par med sagt ad
bau beri varanlega skada af. Margvislegir paettir hafa ahrif & hvernig barn proskast og verdur

fullordid. Pad eru peettir eins og erfdir, félagsleg stada, menning, persénuleiki, menntun,
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andleg idja og gaedi i samskiptum barna og foreldra. bad er ekki sjalfsagt ad bérnum farnist
vel pé ad pau hafi alla pessa peetti til stadar. Pad er pvi mjog erfitt ad aesetla hvernig

langvarandi sjukdédmur foreldris hefur ahrif 4 lif barna (Heiney o.fl., 2001).

Samkvaemt Patenaude (2000) hefur aldur barns, alvarleiki sjukdéms, samband foreldris og
barns, samband foreldranna, heidarleiki innan fjélskyldunnar, hlyja og studningur innan
fiolskyldunnar og utan hennar, fjarhagsadstada, hlutverkaskipti innan fjolskyldunnar, ahrif a

hvernig bérnum og unglingum farnast pegar foreldri er ad glima vid krabbamein.

Visser o.fl. (2004) téku saman rannséknir sem voru gerdar fra 1980-2004 sem toku a
tilfinningalegri, félagslegri, hegdunarlegri, vitraenni - og likamlegri virkni barna pegar foreldri
var med krabbamein og eins samskipti milli fjolskyldumedlima. Margar rannséknir syndu
kvida og punglyndi hja bérnum og unglingum eldri er 12 ara og sérstaklega pa hja
unglingsstiulkum meedra med krabbamein. Margar rannséknir gafu til kynna
hegdunarvandamal hja skdlabérnum og syndu lika breytingar a vitraenni - og likamlegri virkni
hja bornum & 6llum aldri. Opin samskipti milli fjdlskyldumedlima, andleg virkni foreldra og
aukin anagja i hjonabandi hafdi jakvaed ahrif @ virkni barnanna. Hofundar taka fram ad
nidurstodum ber ad taka varlega vegna dliks vinnulags a rannséknum og uppbyggingu en

lj6st er ad morg born verda fyrir miklum ahrifum vid pessar adstaedur.

6.3.1 Rannsoknir um lidan og virkni

Flestar rannsdknir gefa pad til kynna ad born a 6llum aldri upplifi érdleika og streitu pegar
miklar breytingar eru hja fjolskyldunni vegna krabbameins foreldris. Margar rannsoknir
stydja pad lika ad veegdarleysi sjukdoms, timi fra sjukdémsgreiningu eda stada medferdar
segi ekki til um adlégun barna eda lidan heldur skilningur peirra a@ streitupattum a
adsteedunum (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). Rannsdknir syna lika
breytileg svér eftir pvi hvort pad er foreldri eda barn sem svarar. | rannséknum Armistead
o.fl., (1995); Kennedy og Lloyd-Williams (2009a); Korneluk og Lee (1998); Welch, Wadsworth
og Compas (1996) skrddu bornin sjalf aukna alagspaetti en foreldrar gafu ekki til kynna ad
vandamal veeru aukin hja bornunum. Armistead o.fl. (1995) toldu ad petta misreemi veeri

vegna bess ad foreldrar veeru sjalfir i tilfinningarlegu uppnami. | rannsékn Kennedy og Lloyd-
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Williams (2009a) komu fram auknar ahyggjur hja bornum og vanlidan ef veika foreldrid fékk

litinn studning.

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 ad kyn
foreldris, kyn og aldurs barns og ahrifin sem sjukdémurinn hefur a foreldrid hafi mikil ahrif a
pa tilfinningalega streitu og adlogunarerfidleika sem born upplifa vid krabbameinsveikindi

foreldris.

6.3.2 Rannsoknir um punglyndi

Unglingsstulkur  madra med  krabbamein syna  akvedna tilhneigingu  fyrir
bunglyndiseinkennum og kvida. Ahzettan eykst ef mddirin hefur sjalf punglyndiseinkenni
(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)
téldu ad unglingstulkur leyndu fyrir foreldrum sinum tilfinningarlegu alagi og ad foreldrar eigi
i erfidleikum ad vidurkenna erfida lidan deetra sinna pegar alagid er mikid hja fjolskyldunni.
Compas o.fl. (1994) téldu ad auknar krofur veeru gerdar til unglingsstulkna um ad sinna
heimilisverkum og ad meaedur raeddu meira um erfidar tilfinningar sinar vid daetur. betta
leiddi til pess ad unglingsstulkur kamu verr Ut hvad aheaettu vardar um ad prda kvida og
punglyndi. Rannsdkn Visser o.fl. (2007) syndi mjog ndid samband milli unglingsdaetra og
madra en minna samband milli fedra og unglingsdaetra og sona og lika milli unglingssona og
maedra. Rannsékn Romer o.fl. (2002) syndi ad pegar veika foreldrid upplifir langvarandi verki
syndu eldri born aberandi meiri punglyndis einkenni en bdrn foreldra sem voru frisk.
Rannsékn Evans, Keenan og Shipton (2007) syndi lika fram 4 ad born madra med verki voru i
aukinni haettu fyrir vandamalum tengdum heilsu, félagsfaerni og tengslamyndun. Rannsokn
Visser o.fl. (2006) syndi ad pegar andleg og likamleg virkni veikra foreldra minnkadi attu born

og unglingar i meiri erfidleikum.

6.3.3 Rannsoknir um samskipti og samheldni

Rannsoknir syna ad samheldni i fjolskyldum og gott samband @ milli foreldra og barna hafa

jakvaed ahrif & adlogun og lidan barna pegar 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).
Haetta & vandamalum hja bornum var tengd vid litla samheldni innan fjolskyldu og litla
andlega svorun foreldra vid vandamalum barna. Pessar nidurstédur komu fram hja bérnum a
Ollum aldri (Watson o.fl., 2006). Armstead o.fl. (1995) toldu ad alvarlegir sjukdémar hja
foreldrum hefdu neikvaed ahrif a hjénabandid og pad veeru sambandsordugleikar

foreldranna sem hefdu erfid ahrif & barnid en ekki veikindin sem slik.

6.3.4 Rannsoknir um ahrif a sjalfsoryggi

Siegel o.fl. (2000) kynntu vidamikla rannsdkn sem kannadi pau ahrif sem langvarandi veikindi
foreldris, med litlar lifshorfur hefur a born. Tilgdtan var ad alvarleg veikindi foreldra geetu
haft neikveed ahrif a sjalfséryggi barna. Rannsdknin var gerd a heilbrigdum bérnum sem
fengu ekki faglega adstod. Born meeldu lidan sina sjalf. Bornin voru ekki dberandi 3
veikindaferli foreldris. Pau voru ekki ad koma med foreldri i krabbameinsmedferdina, a
gongudeildina eda a spitalann. Nidurstodur Siegel o.fl. fundu ad sjalfsoryggi hja bornum, sem
attu von 4 ad foreldrar peirra myndu deyja vegna sjukddmsins, minnkadi. Bérnin skorudu
leegra i sjalfsoryggi sem gaf til kynna ad pau aettu i erfidleikum ad adlagast pvi ad foreldri
veeri deyjandi og ad pessi adlogun vaeri flokin. Minnkad sjalfséryggi virtist hafa ahrif afram a
framtid barnsins. Breytingar a lifsstil fjdlskyldunnar hafdi par liklega eitthvad ad segja. Aukin
kvidi hafdi mest ahrif a sjalfsoryggi hja ungum bérnum sem benti til ad breytingar sem verda
hja fjolskyldunni vegna veikinda hafi meiri ahrif 4 ung born en a eldri og sjalfstaedari born.
Yngri bérn gatu sidur adgreint sig fra foreldri, sérstaklega fra médur og par af leidandi
upplifudu yngri born frekar ad veikindi médur 6gnadi sjalfsoryggi peirra. Skynjun barnanna a
lidan foreldris sem var friskt og hafni peirra sem foreldri hafdi lika ahrif @ sjalfsoryggi
barnanna. Sjalfsoryggi barna var betra pegar friska foreldrid sinnti sinu hlutverki. Aftur @ moti
hofdu alvarleg veikindi maka almennt mjog neikvaed ahrif & friska foreldrid. Lewis (2007)
rannsakadi sjalfsoryggi hja unglingum sem attu maedur med brjostakrabbamein. Baedi madir
og fadir sogdu krofur sjukddms hafa mikil ahrif & andlega lidan unglinganna og @ samband
peirra og adlégun. Rannsdknin syndi ad punglyndi médur, takmoérkud adlogun fodurs og
skert geta foreldra til ad sinna foreldrahlutverki sinu hafdi neikvaed ahrif 3 sjalfsoryggi

unglings.
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6.3.5 Rannséknir um umonnunarbyrdi

Gates og Lackey (1998) gerdu rannsékn a 10-19 ara bérnum sem voru umonnunaradilar
fullordna einstaklinga med krabbamein sem dvoldu heima. Adrir fjélskyldumedlimir voru i
vinnu eda ekki til stadar. Hversu mikil umonnunarbyrdin var fér eftir alvarleika sjukdoms og
aldri barna vid pessar adstaedur. Ef fleiri en einn unglingur eda barn voru a heimilinu dreifdist
abyrgdin 4 fleiri. Hvert barn eda unglingur hafdi sitt abyrgdarsvid eda verkefni til ad leysa af
hendi. Yngstu umoénnunaradilar s6gdu hlutverk sitt gefandi en krefjandi. Krefjandi vegna
streitunnar og kvidans sem umoénnunin gat haft i for med sér. Streita fylgdi pegar
sjuklingurinn var ésattur vié adstodina. Umonnunin fdlst i ad sja um ad faeda, kleda, gefa lyf
og i félagslegum samskiptum ad hlusta, ad tala vid og ad spila. Onnur uménnunarverk voru
husverk, eldamennska, pvottur, umsjon yngri systkina og greidsla reikninga. Hvorki
sjuklingurinn eda adrir fullordnir attudu sig vel @ abyrgdinni sem bdérnin toku a sig. Ungu
umonnunaradilarnir virtust ekki tala um hlutverk sitt i skdlanum eda vid félaga og voru ekki
ad saekjast eftir studningi fyrir sig. Bornin upplifdu skdlann sem athvarf sitt fra erfidleikum
sem beid peirra heima. Umodnnunarhlutverkid kom oft nidur 3 skélanum og namsarangri

barnanna. Bérnin s6gdu umoénnunina mjog erfida en lika gefandi, askorun en lika byrdi.

Fleiri rannsoknir syna einnig ad umonnunarbyrdi barna og unglinga er b6 nokkur og algengt
ad born telji pad skyldu sina ad sinna veiku foreldri sinu (Helseth og Ulfsaet, 2003; Kennedy
og Lloyd-Williams, 2009a; Pedersen og Revenson, 2005).

6.3.6 Rannsoknir um tilfinningabyrdi

Rannsékn Kennedy og Lloyd-Williams (2009a) syndi ad peir paettir sem hofdu neikvaed ahrif a
adlégunargetu barna vegna veikinda foreldra af krabbameini voru; dvissan, likamleg fjarleegd
veiks foreldris, ad hafa engan til ad tala vid um veikindin og skortur & studningi, skortur a
upplysingum, breytingar a likamlegu utliti foreldris, of mikil abyrgd og saerandi athugasemdir
um krabbamein eins og tengingu fjolmidla & krabbameini vid daudann (Kennedy og Lloyd-
Williams, 2009a). bpegar born og unglingar geta ekki fengid utras fyrir tilfinningar sinar par
sem pau vilja hlifa veiku foreldri sinu, vilja ekki auka alagid a friska foreldrid og hafa ekki vini
né adra til ad raeda vid, pa utiloka pau tilfinningar sinar, med pvi ad fordast peer. Pad getur
aukid a erfidleikana hja bornum (Davey o.fl., 2003; Patenaude, 2000). Patenaude (2000) talar
einnig um hattu a breytingu a tilfinningalegu jafnvaegi milli foreldra og barna. Veika eda
friska foreldrid getur leitad til barns eda unglings med vanlidan sina og leitad eftir huggun hja

bvi sem getur verid barninu mikil byrdi sem erfitt er ad tja sig um.
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6.3.7 Rannsoknir um jakvaed ahrif

Rannsokn Wong, Cavanaugh, MacLeamy, Sojourner-Nelson og Koopman (2009) var a
fullordnum einstaklingum sem hofou att foreldra med krabbamein pegar pau voru born.
Hopurinn hafdi upplifad alvarlegar afleidingar af veikindum foreldris en stér hluti af hdpnum
(44%) toldu sig hafa vaxid sem einstaklingar vid pessa erfidu reynslu. Hja peim einstaklingum
sem toldu sig hafa vaxid vid reynsluna, virtist pad ekki hafa haft ahrif hvort foreldrid dé ur
sjukdomnum. Patttakendur tjadu paetti jakvaedu breytinganna vera; pakklzaeti fyrir lifig,
sterkari persénuleg samskipti og moguleikinn & ad taka nyja afstodu til lifsins. Aftur & maoti
virtist hdpurinn ekki telja sig eiga betur med ad takast a vid adra erfidleika sem lifid leiddi til.
Peir sem upplifdu alvarlegar afleidingar af veikindum foreldris tjadu peetti afleidinga vera
témarum vid missi foreldris, ahyggjur af eigin heilsu, neikvaed ahrif 3 persdénuleg samskipti og
verri lifssyn. Rannsékn Kennedy og Lloyd-Williams (2009a) syndi lika ad ahrif veikinda
foreldris @ born eru ekki bara neikvaed pau geta lika verid jakvaed. Born téldu pad jakveett ad
veikindin hefdu feert fjolskyldumedlimi naer hvert 60ru og pau hofdu ordid nanari veika
foreldrinu en adur. Pau téldu pad lika jakveett ad hafa laert ad sinna 68rum og reynslan hefdi
undirbuid pau undir fullordinsarin. bau hefdu lzert ad meta og pakka fyrir pad sem pau attu

pbar @ medal fj6lskyldu sina.
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7 Adkoma fagfolks

pegar foreldrum lidur sjalfum illa eiga peir oft i erfidleikum med ad skynja ad born peirra
burfi hjalp. Ef born breytast i hegdun, virdast vera kvidin og eiga vid erfidar tilfinningar ad
strida, grata meira, syna orlyndi eda draga sig i hlé, parf ad huga ad hvort pau purfi
utanadkomandi hjalp. bPad parf pé ad hafa i huga ad born eru sifellt ad breytast
tilfinningalega og sérstaklega a unglingsarunum. Veikindi foreldra geta verid bara hluti af
morgum streitupattum sem boérn verda fyrir. begar alag eins og fjolskylduveikindi eru annars
vegar getur fagleg hjalp verid mikil hjalp fyrir foreldra og ad einhver annar beri dbyrgd med
peim. Bornum getur pott gott ad tala vid fagadila og sérstaklega pegar fleiri i fjolskyldunni
gera pad lika. Faglegt inngrip til ad stydja vid born krabbameinssjuklings er liklegt til ad hafa
mikinn avinning i for med sér. bad getur haft fyrirbyggjandi ahrif, beett fjolskyldusamskipti og
haft undirstéduahrif 4 vellidan sjuklings (Heiney o.fl., 2001; Patenaude, 2000).

Altschuler og Dale (1999) raeddu ad breytingarnar sem verda a foreldrahlutverkinu vegna
veikinda hafi notid litillar athygli i leeknisfreedilegu samhengi. Petta veldur pvi ad foreldrar
eru oft einir og ostuddir ad fast vid ahrifin sem veikindin hafa a bérn. Altschuler og Dale gafu
upp margar astaedur fyrir pvi ad fagfélk spyr ekki um bdrnin. Astaedur eins og timaskortur
starfsfélks, skortur & skilningi, otti starfsfolks ad takast 4 vid umradur sem pad réd ekki vid
og hafdi ekki pekkingu 4, voru taldar fram. Rannséknin syndi lika ad foreldrar t6ludu ekki um
born sin vid fagfdlk ad fyrra bragdi. beir voru uppteknir af eigin veikindum og umraedan var a
beim og peirra eigin lidan. Einnig var algengt ad foreldrar héldu ad heilbrigdisstarfsfolk hefdi

ekki dhuga a bornum peirra.

7.1 Faglegur studningur og freedsla

Margar rannsoknir raeda i nidurstodum sinum um mikilvaegi pess ad fjolskyldan fai videigandi
faglega adstod pegar foreldri er med krabbamein. Brown o.fl. (2007); Lewis (2007); Watson
o.fl., (2006) reeddu mikilveegi pess ad meaedur med brjostakrabbamein fengu faglegan
studning og medhondlun vid punglyndi. bad veeri fyrirbyggjandi - og verndandi pattur fyrir
salraena adlogun barna, unglinga og baetti lifsgaedi sjuklings og fjolskyldu. Korneluk og Lee
(1998); Welch o.fl., (1996) toldu mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfélk reeddi vid bérnin par sem
foreldrar vaeru ekki alltaf medvitadir um lidan barna sinna. Welch o.fl. h6féu pa skodun ad

ekki pyrftu oll born faglega adstod en pegar svo veeri pa pyrftu foreldrar faglegan studning til
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ad atta sig @ og vidurkenna alagid sem veikindin hafa & barnid. Barnes o.fl. (2000) tjadu sig
um mikilvaegi pess ad radgjofin teeki tillit til aldurs barna, samskipta foreldra og barna,
tilfinningalidans foreldris med veikindin og moguleika foreldris ad fast vid tilfinningar og
vidbrogd barna sinna. Keeley (2000) taldi pad gagnlegt ad spyrja barn hvada hugmyndir pad
hefdi um veikindi foreldris, til ad leidrétta sektarkennd og misskilning og maelti med ad reett
veeri vid foreldra um lidan og parfir barnanna. Keeley taldi pad naudsynlegt ad foreldrum
steedi til boda ad fagadili veeri med peim til ad reeda vid barnid. pad veeri mikilveegt ad
foreldrar hefdu val, ef pau treysta sér ekki til pess sjalf ad reeda vid barn sitt, pratt fyrir ad
hafa fengid undirbuning og fraedslu. Sherman og Simonton (1999) toldu mikilvaegt ad
foreldrar fengju studning fyrir born sin til ad koma i veg fyrir uménnunarbyrdi barna og
prihyrningasambond. Samkvaemt rannsékn Altschuler og Dale (1999) hofdu foreldrar fagnad
umraedunni og taekiferinu til ad reeda tilfinningar sinar og paer breytingar sem sjukdémurinn
hafdi haft 4 pa sem foreldra. Par ad auki voru umradur um alagid a heimilid og ahrifin sem
breytingarnar h6fdu a bornin taldar gagnlegar. Huizinga o.fl. (2011) raeddu mikilvaegi pess ad
raeda virkni foreldra, foreldrahlutverk og breytingar, vidbrogd barna, fjolskyldusamskipti og
fraedslu- og upplysingaporf barna. Sieh, Meijer, Oort, Visser-Meily og Van der Leij (2010)
téldu ad ungar fjolskyldur med ung bérn pyrftu aukinn studning. bPad vaeri naudsynlegt til ad
koma i veg fyrir vandamal tengdum proska barna ad athuga lidan peirra eftir
sjukdomsgreiningu foreldris. Almennar spurningar, um adlégun barna @ mefan a

sjukdédmsferli stendur, geta verid mikilveegt skref.

Rannsékn Herdisar Jonasardoéttur og Ingibjargar Hreidarsdottur (2010) syndi ad konur sem
hofou greinst med brjdstakrabbamein og adstandendur peirra téldu porf a freedslu og
radgjof fyrir bornin til ad draga ur og fyrirbyggja kvida peirra og étta gagnvart sjukdéomi og
aukaverkunum medferdar. Fraedslan pyrfti ad taka tillit til aldurs peirra og proska.
patttakendur toldu einnig mikilveegt ad bornin fengju faglegan studning og fraedslu i peirra

eigin umhverfi 8 heimilinu i samvinnu vid foreldra.

Lewis (2007); Siegel o.fl. (2000) toldu bestu leidina til ad hjalpa bornum og unglingum veeri
ad stydja friska foreldrid til ad vidhalda foreldrahlutverki sinu. Fagadili geeti aukid skilning a
porfum barna og styrkt getu foreldra ad meta lidan peirra. Pad vaeri naudsynleg leid til ad
vidhalda sjalfsdliti og sjalfsoryggi barns eda unglings. Med pvi ad vidhalda sjalfsoryggi

barns/unglings er haegt ad koma i veg fyrir punglyndi.
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7.2 bverfagleg pekking

Pad eru skiptar skodanir hvada heilbrigdisstarfsfolk er best til pess fallid ad stydja vid
foreldra vid ad raeda vid born sin eda fjolskylduna i heild sinni. Pad eru margar starfsstéttir
sem koma ad sjuklingi med krabbamein og fjolskyldu hans. Rauch o.fl. (2002) téldu ad
heilbrigdisstarfsfolk sem vaeri ad sinna sjuklingi i krabbameinsmedferd pyrfti almennt ad
spyrja um fjolskylduadstaedur og lidan fjolskyldumedlima. Pad vaeri mikilvaegt ad athuga
ahyggjur sjuklings af bérnum og hvernig gengi ad sameina sjuklings- og foreldrahlutverkin.
Rauch o.fl. téldu naudsynlegt ad dkvedin grundvallaratridi i pekkingu a radgjof veeru til stadar
til ad adstoda foreldra vid ad hjalpa bérnum ad adlagast veikindum foreldris. Radgjofin aetti
ad vera markviss og pverfagleg. bpegar fagadilar vaeru faerir um ad veita pessa pjonustu og
hun ordin synileg pa aettu foreldrar audveldara med ad tja sig um born sin. Kennedy og
Lloyd-Williams (2009b) toldu lika mikilvaegt ad fagfélk afladi sér pekkingar 4 ad raeda vid born
og ad veita peim studning svo haegt veeri ad bjéda arangursrika og videigandi pjénustu pegar

foreldri vaeri med Utbreitt krabbamein.

Sherman og Simonton (1999) toludu um fjolskyldumedferdarfraedinga. beir pyrftu ad hafa
skilning a algengum erfidleikum sem langveikar fjolskyldur eru ad fast vid til ad geta dregid
fram styrkleika fjolskyldunnar, Urraedi og bodid videigandi adstod. Fjolskyldumedferd geti
verid fjolskyldu mikil hjalp & erfioum timum en medferdin pyrfti ad vera snidin ad
mismunandi porfum fjolskyldunnar. Sperry (2009) raeddi um fjolskylduradgjafa. beir pyrftu
ad hafa einhverja pekkingu a pvi sjukdédmsferli sem skjélstaedingur peirra veeri ad ganga i
gegnum til ad geta verid hjalplegir og arangursrikir i starfi med fjolskyldur og langvinna

sjukdéma.

Beardslee o.fl. (2010) toldu pad mikilveegt ad kynna hvada fjolskyldustudningur er i bodi og

deila peirri pekkingu og reynslu med fjélskyldu til ad finna rétta studninginn.

7.3 Studningur vid born

Rannsékn Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan og Koopman (2010) skilgreindi fimm paetti a
salfélagslegum studningi sem patttakendur téldu vera naudsynlegan fyrir bérn pegar foreldri
veeri med krabbamein. patttakendur hofou att foreldri med krabbamein pegar peir voru
born. bessir paettir voru, hlustun og skilningur, hvatning og huggun, apreifanleg adstod,

samskipti um krabbamein og medferdir og hjalp vid ad vidhalda venjulegu lifi. Pad reyndist
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erfitt ad finna eitthvad akvedid form a fraedslu og studningi fyrir born foreldris med
krabbamein par sem rannséknin syndi ad pad sem var einu barni gagnlegt var 6dru barni
sarsaukafullt. Faglegur studningur pyrfti pvi ad vera snidinn ad poérfum hvers barns fyrir sig
og vera mjog sveigjanlegur til ad meeta breytilegum porfum barna til ad adlagast veikindum
foreldris. Samkvaemt pessari rannsékn vaeri ekki ndég ad bjéda faglegan studning. Barnid
pyrfti ad upplifa ad adstodin veeri hjalpleg. Hépstudningur veeri pvi ekki alltaf lausnin til ad
minnka dalagid sem veikindi foreldris valda barni par sem verulegur mismunur er @ porfum
patttakenda a naudsynlegum studningi. Pessi rannsokn stadfestir mikilveegi pess ad setja
faglegan studning barna i staerra samhengi. Hjalplegur studningur virdir parfir barnsins, tima
og persénuleg mork. Ef barnid vill ekki studning getur hann haft pveréfug ahrif og getur

jafnvel verid skadlegur.

Bugge, Helseth og Darbyshire (2008) gerdu rannsokn & bornum 5-18 ara sem fengu faglegan
studning med pad markmid ad auka oryggi, pekkingu og skilning vegna krabbameins foreldris
og gera born medvitadri um ad pad er hjalplegt ad tala um tilfinningar sinar. Tilgangurinn var
ad gera pau medvitadri um eigin hlutverk, styrkleika sina og fjolskyldunnar og hvar veeri haegt
ad fa hjalp. Markmidid med studningsvinnu var ad studla ad gedheilbrigdi barna og audvelda
adlogun peirra ad veikindum foreldris. Bornin hofdu almennt miklar ahyggjur og kvida.
Nidurstodur syndu ad born sem attu foreldri med dlaeknandi krabbamein purftu meira en
einfaldar upplysingar um sjukdémsastandid. bau pyrftu hjalp til ad skilja sig og sina lidan. pau
pyrftu ad laera hvernig haegt vaeri ad takast a vid erfidar og ruglingslegar tilfinningar, hugsanir
og viBbrogd. Studningur fra foreldrum er naudsynlegur en born purfa lika studning fra
heilbrigdisstarfsfélki sem heefir aldri peirra. Faglegur studningur eins og pessi, sem hefur
hagsmuni barnsins ad leidarljosi og byggir a styrkleika og geedum hja baedi foreldrum og

bornum, getur haft mikilvaegt jakveett framlag fyrir velferd peirra 4 pessum vidkvaema tima.

7.4 Fj6lskyldusamtol / fjolskyldumedferd

Sargent (2003) taldi mikilvaegt ad born veeru patttakendur i medferd foreldris med
krabbamein. Fjolskyldusamtol gaefu bérnum taekifaeri & ad spyrja spurninga og koma med
mikilvaegar upplysingar um lidan foreldris. Pau gaefu fjolskyldunni taekifeeri ad raeda opinskatt
hvernig sjukdomurinn hefdi ahrif & lidan peirra, samskipti og virkni. Virk patttaka

fjolskyldunnar i krabbameinsmedferd geeti baett lidan allra og komid i veg fyrir einangrun.
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Rannsokn Thastum, Munch-Hansen, Wiell, og Romer (2006) & fjolskyldum sem hofdu fengid
radgjof vegna krabbameins foreldris syndu miklar framfarir & lidan. Fjolskyldurnar hofdu
leitad sér hjalpar vegna d06ryggis i tengslum vid born sin, erfidleika i samskiptum, vegna ataka
og breytinga a hlutverkum. Fjolskyldumedlimir toldu sig hafa fengid skilning a tilfinningum og
viobrégdum annarra fjolskyldumedlima, upplifad meiri nand og samheldni innan

fjolskyldunnar og betri lidan a eigin tilfinningum.

Sherman og Simonton (2001) telja ad markmidid med fjolskyldumedferd i sambandi vid
alvarleg veikindi, sé fjorpattad; baeta samskipti og tilfinningalegt samband innan
fjlskyldunnar, vidurkenna breytinguna sem veikindin valda a fj6lskylduuppbyggingu, finna
merkingu vid veikindin og laera ad lifa med daudleikanum. Fjolskyldumedferd er ad stydja og
styrkja fj6lskyldumedlimi i gegnum sjukddmsgreiningu, i medferd, eftir medferd og sinna
tilfinningum sem fj6lskyldumedlimir eru ad fast vid hverju sinni. Kvidi, afall, Ovissa,
hjalparleysi og sorg eru algeng vidfangsefni fjdlskyldumedferdar pegar alvarlegir sjukdémar
eru annars vegar. borf fyrir studning og freedslu er mest aberandi pegar afallid er sem mest
vid sjukdomsgreiningu og i upphafi medferéar. P4 er markmid fjolskyldumedferdar ad
adlagast breytingum, koma jafnvaegi a tilfinningar og finna Urraedi. begar fjdlskyldan hefur
farid i gegnum nokkrar krabbameinsmedferdir er aherslan frekar & fjolskylduvoxt og
breytingar. Studningurinn getur pa lagt aherslu a sjalfsadgreiningu og tilvistarmerkingu, hjalp
vid kvida ad ljuka medferd og breytingar & uppbyggingu fjolskyldunnar. Fyrir fjdlskyldur sem
ganga i gegnum alvarlegri sjukdéomsferli og vaxandi sjukddém er studningurinn folginn i ad
koma i veg fyrir einangrun, studla ad lifsgaedum, stydja vid umonnunaradila og takast 34 vid

daudann.
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8 Samtalslikan

Markmidid med samtalinu er ad auka skilning foreldra a lidan, porfum, tilfinningum,
hugsunum og vidbrogdum barna pegar foreldri greinist med krabbamein. Styrkja foreldra i
ad takast a vio foreldrahlutverk vid breyttar adstaedur. Audvelda foreldrum ad reeda vid born
sin um sjukdém, laeknismedferd og svara spurningum peirra. Draga ur sektarkennd og skapa
von med pvi ad styrkja samskipti milli fjdlskyldumedlima og draga ur vanlidan peirra.
Hugmyndin er nokkur samtol vid fjolskyldu og hvert samtal varir eina klukkustund. Pad er
byrjad a para- eda hjénavidtali sem getur verid eitt samtal eda fleiri eftir pdérfum. Samtal er
haft vid fjolskylduna, foreldrana og bornin. Samtal vid systkini og jafnvel einstaklingssamtol
vid born, afa, 6mmu og systkini sjuklings. Einnig getur verid porf & samtali vid sjukling, maka
og foreldra sjuklings eda maka. Pad er mikilvaegt ad skapa 6ruggt og hlylegt umhverfi fyrir
samtolin til ad fjolskyldumedlimir upplifi 6ryggi til ad tja tilfinningar og lidan (sja vidauka | -
samtalslikan). Hér a eftir eru synd deemi um samtol vid fjolskyldu pegar fjolskyldufadir er

nylega greindur med krabbamein.

8.1 Hjonasamtal |

Pétur og Dora eru bedin ad segja ségu sina og fjolskyldunnar og lysa samskiptum,
fiélskylduhlutverkum og tengslum.

Pétur og Dora segja sogu sina, af upprunafjolskyldu og fjolskyldukerfi. Pétur er 38 ara, giftur
Déru sem er 36 ara og pau eiga prju bérn, Vigni 7 ara, Elvu 11 ara og Soéru 15 ara. Pétur er
nylega greindur med krabbamein i brisi. Pétur og Ddra hafa verid gift i 14 ar og verid saman
sidan pau voru i menntaskola. Pétur hefur unnid sem smidur i morg ar og verid verktaki.
Dodra er snyrtifreedingur og rekur fyrirtaeki asamt fjérum 6drum snyrtifreedingum. Pétur og
Ddra hafa alltaf unnid mikid og deilt med sér abyrgd hvad vardar barnauppeldi, husverk,
matarinnkaup og fjarhag. Pétur og Ddra lysa sambandi sinu sem ndnu og pau telja sig vera
samheldna fjolskyldu. Oft hafi komid til drekstra milli peirra pegar alag hefur veriéd mikid hja
badum i vinnu en peim hefur yfirleitt tekist ad leysa pann agreining a farsellegan hatt. Pétur
a foreldra sem eru & sjotugsaldri. Pau eru heaett ad vinna eru fjarhagslega vel stédd og vid
goda heilsu. Pétur a eldri brédur, Sigurjéon, sem hefur verid flogaveikur fra unglingsarum.
Hann byr einn og er oryrki. Pétur hefur verid honum mikill studningsadili og er kaert & milli
peirra braedra. Pétur a einnig yngri systur, Rakel, sem er gift og 4 eina déttur. Ddéra élst upp

hja einsteedri modur asamt eldri brédur, Kara. Madir Doru lést fyrir 2 arum og var mikil
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oreglukona. Fadir Doru skildi vid modur hennar pegar Déra var 7 ara og fluttist hann til
Svipjédar i nokkur ar. Déra hafdi litid af fodur sinum ad segja i uppvexti en fadir hennar flutti
heim fyrir fimm drum asamt eiginkonu og tveimur halfbraedrum sem Déra pekkir litid. Déra
og Kari, sem er fertugur vélvirki, hafa stadid saman og er hann hennar nanasti
fjolskyldumedlimur af upprunafjélskyldu. Kari & konu og son af fyrra sambandi og tvaer
stjupdaetur. Kari var & unglingsarum i mikilli dreglu en hefur verid dvirkur alki i 15 ar. bad
hefur oft verid Doru erfitt hvad Pétur er mikid med sinni fjolskyldu. Henni hefur oft fundist
samgangurinn og afskiptasemi tengdafjolskyldu prdgandi. Aftur & méti eru
tengdaforeldrarnir bornunum mikil hjalp. bau hafa mikid haft bornin og hjalpad til a
alagstimum og Dodra er pvi pakklat. Pétur og Ddra tja baedi miklar ahyggjur af fjarhagsafkomu
pbar sem pau hafa baedi verid med eigin rekstur en eru tryggd ad einhverju leyti. Pau bua i

ageetu radhusi og hefur farnast vel med mikilli vinnu (sja vidauka Il - fjolskyldutré).

Pétur og Dora eru spurd um vidbrégd og lidan i kjélfar sjukdémsgreiningu, hvad sé likt og
olikt hja peim, einnig spurd um dlag i samskiptum.

Ddra og Pétur segja sjukdémsgreiningu hafi verid mikid afall og pau engan veginn buin ad
atta sig 4 greiningunni eda i hverju hun felst. bau hafa ekki sagt bérnum sinum né 6drum
fjolskyldmedlimum fra. pau eru varla ad trua pessu sjalf. Pétur og Dora eiga i miklum
erfidleikum ad saetta sig vid sjukddmsgreininguna. Vidbrogd peirra eru olik. Pétur er pirradur
og reidur en Ddra graetur og upplifir mikla sorg. Pau lysa baedi dhyggjum sinum af hvoru 6dru
en pau eru ekki @ sama mali hvernig eigi ad bregdast vid tidindunum. Pétur vill bida med ad
raeda sjukdémsgreininguna vid bornin par til meira kemur fram hvernig honum farnast i
krabbameinsmedferd og sliku. Dora aftur @ mati vill segja bérnunum strax fra og reedir
reynslu sina af médur sem var ad fela drykkju sina fyrir peim systkinum en pau fundu alltaf
adur en hun datt i pad hvad var ad gerast. Déra segir fra erfidu fjolskyldumynstri og feluleik i
uppvexti sem hun vill ekki endurtaka med sin bérn og er sannfaerd um ad bornin upplifi nd
pbegar breytingu hja peim. Sjukdémsgreiningin hefur valdid miklu dlagi i samskiptum a milli

hjonanna og pau att i erfidleikum med ad stydja hvort annad par sem sjénarmidin eru olik.

Pétur og Dora eru spurd um ahyggjur peirra af b6rnunum og pau bedin ad segja fra peim.
Déra og Pétur tala um miklar ahyggjur af bornunum og hugsanlegum vidbrégdum peirra vid
sjukddmsgreiningu. Elsta dottir peirra Sara hefur att i erfidleikum i skéla. Han hefur lent i

miklu einelti og a faa vini sem hin umgengst litid. Hin var mjog nain Déru en samband
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beirra hefur verid erfitt undanfarid. Sara hefur einangrad sig mikid og dvelur ad mestu inni i
herbergi sinu. Sara passadi mikid yngri systkini sin fra pvi hin var 12 ara en minna er um pad
nuna. Elva er félagslega sterk, er lifsgl6d og kat stelpa. Elva er viljug ad hjalpa til og sér um
uppvask og faer fyrir pad vasapening. Elva efir fimleika og sér sjalf um ad fara a afingar.
Vignir er dundinn, rélegur strakur og mikill pabbastrakur. Hann afir fotbolta sem Pétur hefur
stutt hann i og maett med honum a aefingar og alla keppnisleiki. Déra og Pétur hafa badi
ahyggjur hvernig sjukdémurinn komi til med ad hafa ahrif a bérnin og peirra lidan. bau tja
baedi sorg sina ad geta ekki vidhaldid fjolskyldulifi eins og adur. Pétur tjair einnig ahyggjur

sinar af foreldrum og Sigurjoni en hann hefur ekki sagt peim fra sjukddmsgreiningunni.

Samantekt og radgjof.

Sjukddmsgreiningin hefur algjérlega truflad hugmyndir peirra hjéna um hvernig verold peirra
virkar. Pau hafa verid upptekin vid ad sinna lifsskeidsverkefnum fjolskyldukerfisins eins og ad
sja um uppeldi barna sinn, maeta Olikum pérfum peirra eftir aldri, préa nyjar aherslur og
tengsl vid ungling, tryggja fjarhag fjolskyldunnar, sinna husverkum, studla ad heilbrigdi
fjolskyldumedlima, tryggja samband peirra tveggja og vidhalda hafilegum tengslum vid

fjolskyldu Péturs og brodur Déru.

Pétur og Déra eru ad reyna ad hondla afallid sem sjukdémsgreiningin er fyrir pau baedi. bau
eru ekki sammala hvernig pau eigi ad bregdast vid sjukddmsgreiningunni gagnvart fjolskyldu
Péturs og bornum sinum. Lifsvidhorf peirra er dlikt gagnvart tilganginum ad tja bérnum
sjukddmsgreiningu Péturs par sem Pétur vill hlifa bérnum sinum vid afallinu en Déra hefur
onnur vidhorf vegna hennar eigin uppvaxtarreynslu og telur ekki haegt ad hlifa bérnunum.
pau hafa badi miklar ahyggjur af Soru elstu déttur peirra sem a nu pegar i erfidleikum og er
bvi i aukinni dhaettu vid ad upplifa erfidleika vid veikindi fodur. Pétur og Dora fa radleggingar
i sambandi vid mismunandi vidbrogd peirra vid sjukdédmsgreiningunni og peim er sagt ad
lidan peirra sé edlileg og hluti af afallinu. Pad er talad um hvernig mismunandi
uppvaxtarreynsla métar vidhorf peirra. Raett er um sorgarferlid vid sjukddmsgreininguna og
helstu tilfinningar sem vid ma buast. Pad er raett um vidbrégd barna og tilfinningar peirra og
hvernig lidan foreldranna hefur ahrif 4 lidan barna. Pétri og Déru er radlagt ad lesa sér til um
sjukddminn og skrifa nidur spurningar fyrir krabbameinslaekni hvad medferdir og Urraedi
vardar. beim er radlagt ad hugleida hvernig og hvad pau vilja segja bornum sinum.

Fraedsluparfir barna raeddar. Pétri og Déru er radlagt ad velta fyrir sér hvada hjalp pau purfi,
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born peirra og foreldrar Péturs. Einnig sé gott ad hugsa um hvernig sjukdémsgreining hefur
breytt merkingu peirra gagnvart lifinu og hvernig sjukdémurinn komi til med ad breyta lifi
beirra eins og med hlutverk innan fjélskyldunnar. beim er veitt freedsla um lesefni og

vefsidur. Azetlad er annad vidtal vid Pétur og Déru eftir viku.

8.2 Hjonasamtal Il

Pétur og Dora eru bedin ad segja fra hvernig sidasta vika leid hja fjélskyldumedlimum.
Pétur og Dora hofdu fengid meiri fraedslu um sjukddminn og medferd hja krabbameinslakni
og lesid sér lika til. Pau hofdu lika raett vid félagsradgjafa um réttindi og fjarhagsstodu. pau
hofdu tekid akvordun ad raeda vid bornin pegar pau urdu vor vid hegdunarbreytingu hja
Vigni og Elvu sem kom fram sem éréleiki, eirdarleysi og rifrildi a milli peirra. Elva hafdi litid
viljad hitta vinkonur sinar og vildi ekki vika fra foreldrum sinum. [ framhaldinu raeddu pau vid
systkinin saman og Pétur tjadi peim sjukdémsgreininguna, hvada medferd hann eetti ad fara i
a naestu dogum og tilganginn med medferdinni. Foreldrarnir segja petta hafa verid erfitt
samtal vid bornin. Sara hefdi litid tjad sig en yngri bornin foru baedi ad grata og tjadu
hraedslu sina. Elva og Vignir reeddu hvad pau vissu um krabbamein. Vignir hafdi sagt peim fra
afa vinar sins sem var nylega dainn ur krabbameini. Pétur reeddi pad vid bornin ad ekki vaeri
haegt bera saman krabbamein par sem pad veeru til 6tal tegundir og 6likt hvernig ahrif
sjukddms vaeri & hvern og einn. Pétur tjadi peim ad hann atladi ad gera sitt besta ad komast
yfir petta en petta yrdi toff timi fyrir pau 6ll. Déra itrekadi ad krabbameinid vaeri engum ad
kenna og enginn hefdi getad komid i veg fyrir pad. Vignir hafdi ahyggjur af ad Pétur kaemist
ekki med honum & fotboltaleiki og hver myndi keyra hann & afingar. Pétur lofadi honum ad
ef hann kaemist ekki sjalfur myndi einhver annar sja um ad fara med honum. Vignir spurdi
hvort fodurafi hans gaeti pa kannski keyrt hann og jafnvel horft 4. Pétur sagdist myndi tala vid
afa hans um pad. Déra og Pétur hofou hvatt bornin ad reeda vid pau ef peim lidi illa eda ef
pbau hefdu einhverjar spurningar. Pétur hafdi raett sjukdémgreininguna einn vid foreldra sina
og systkini eftir samtal peirra Déru vid bornin. Pad kom Pétri & dvart hvernig Sigurjon tok
fregnunum. Hann baud fram alla sina adstod ef hann gaeti hjalpad eitthvad til og eins var
med Rakel. Foreldrar Péturs voru mjog slegin og gatu illa leynt pvi. Oll voru pau einhuga ad

standa saman i pessu.
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Dora og Pétur voru spurd um lidan peirra, samskipti og hvada breytingar hafi ordid a
hlutverkum.

Dora lysir betri lidan eftir ad hafa reett petta opid vid bornin og fjdlskylduna. bad hafi verid
[éttir ad finna ad pau steedu ekki ein i pessu. Déra hefur afram pungar dhyggjur af Séru og
hversu litid hun tjair sig og er fjarlaeg. Pétur raedir breytingar 4 sinni lidan. Reidin er minni en
i stadinn talar Pétur um mikinn kvida fyrir évissunni, medferdinni og ferlinu sem framundan
vaeri. Hann hefur litid getad sofid. Fékk hja lakni sinum lyf vid svefnleysinu sem hefur
eitthvad hjalpad en ekki nsegjanlega ad sogn. Ddra og Pétur hafa reett sin 4 milli ad Déra taki
yfir meiri dbyrgd hvad husverk vardar og eldamennsku og Pétur reyni frekar ad hjalpa
borunum ad lzera og vera med peim eins og hann getur hverju sinni. Fadir Péturs setlar ad sja
um fétboltazefingar Vignis. Rakel hafdi reett um ad taka Elvu og Vigni stundum um helgar.
Foreldrar Péturs hofdu einnig bodid peim ad vera & heimilinu yfir daginn svo Ddra geeti
stundad sina vinnu. Déra lysir kvida sinum ad hafa tengdamddur sina meira inn @ heimilinu
bar sem peirra samskipti séu oft stird og Ddra upplifi tengdamaédir vilja hafa stjérnina og oft
valta yfir sig. Pétur gerir |itid Ur pessu og segir ad svona sé bara mdédir sin. Déra raedir porf
sina ad Pétur stydji hana i deilum vid mddur hans. Pétur reedir mikilveegi pess ad samskipti

séu god a milli fjolskyldumedlima sérstaklega vid pessar breyttu adstaedur.

Rddgjof um; hlutverk fjolskyldumedlima - abyrgd foreldra — verkefni fjolskyldunnar —
vidhald a daglegum venjum, hefdum og aga - studningur fyrir bérnin — 6ryggi barnanna.

Doru og Pétri er rddlagt ad hafa skyrt hvada hlutverk foreldrar Péturs taka ad sér og pd
sértaklega hverju mdédir Péturs sinni @ heimilinu og hvenaer. Raett um mikilvaegi pess ad hver
og einn taki pad hlutverk ad sér sem hann treysti sér til. Déru og Pétri er radlagt ad tala vid
kennara barnanna og einnig pjalfara Vignis og Elvu. beim er lika radlagt ad velta fyrir sér
hvort pad geti gagnast bérnunum ad raeda vid foreldra bestu vina peirra. Raett er um faglega
adstod og studning fyrir S6ru og audsjaanlega brynt ad han fari i viotol en akvedid ad
fjdlskyldan komi fyrst saman i vidtal eftir fyrstu medferd Péturs. Pétur og Ddra eru baedi
hvott til ad gera eitthvad hver um sig med Soéru, eitthvad sem henni finnist gaman ad gera.
Pétur eetlar ad reyna ad fa hana i bié med sér um kvoldid. Raett er um verkefni fjolskyldunnar
medan a medferd stendur, hvernig er haegt vinna i godum samskiptum milli fjélskyldmedlima
og milli kynsloda. Mikilvaegi pess ad foreldrar sjai afram um uppeldi barna sinna og vidhaldi

tengslum er raett. L6gd er dhersla @ mikilvaegi pess ad Pétur og Déra eydi einhverjum tima
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med bornum sinum a hverjum degi og pau hvott til ad halda rdtinu barnanna eins og pau
geta. Pétri og Doru er radlagt ad halda i paer hefdir og venjur sem fjélskyldunni eru
mikilvaegar. Einnig purfi ad vidhalda aga og fjolskyldureglum og reyna ad vera sveigjanleg
med hlutverk. bPeim er tjad mikilveegi pess ad bornin viti ad pau verdi orugg pratt fyrir

veikindi f6dur og ad pau beri ekki abyrgd a foreldrum.

8.3 Fjolskyldusamtal

Pétur nefnir slappleika og pad sé honum mjog erfitt ad upplifa par sem hann hefur alla tid
verid half ofvirkur. Pétur tjdir minni matarlyst en er farinn ad sofa betur og er hann pvi mjog
feginn. Déra hefur unnid flesta daga og foreldrar Péturs tekid a méti yngri bérnum eftir

skdla. Déra segir heimilislifid ganga betur en hin hafdi porad ad vona.

Bérnin eru spurd um vidbrégd peirra vid sjukdomsgreiningu, ahyggjur af foreldrum og af
beim sjalfum.

Sara hefur farid i skélann og hun segir pad hafa verid i lagi. Namsradgjafinn hafdi kallad hana
til sin pegar hann vissi af veikindum Péturs. Namsradgjafinn hafdi hvatt Soru til ad reeda vid
sig ef erfidara veeri ad einbeita sér vid namid en Sara vildi ekki meina ad svo veeri. Sara nefnir
ad hun bidi eftir ad klara 10 bekk sem fyrst og vonar ad hun eignast vini pegar i menntaskdla
er komid. Sara telur litlar breytingar hafa ordié & heimilinu eftir ad pabbi hennar greindist.
Han er afram mikid inni hja sér. Er litid ad skipta sér af hvad fer fram a heimilinu. Sara segir
sig lengi hafa verid mjog preytta og hun vidurkennir ad hudn sofi mikid. Sara segist hafa
brugdid vid sjukdomsgreininguna en hun reyni ad hugsa sem minnst um veikindin. begar
Sara er ad tja sig er hun i sifellu ad kroppa i hid sina @ handleggjum og er med sar vida um
handleggi. Sara telur sig ekki hafa ahyggjur af foreldrum sinum. Elva tjair sig meira og segist
hafa dhyggjur af bddum foreldrum sinum. Hdn raedir um ad maédir hennar sé dauf og brosi
litid. Elva telur ad breytingar @ hegdun modur geti pytt ad astandid sé alvarlegt. Hun segist
lika hafa ahyggjur af pabba sinum og ad hann muni ekki geta gert somu hluti og adur. Elva
segist atla ad vera dugleg ad hjalpa mommu og pabba 4 medan hann er veikur og svo verdi
allt eins og adur pegar medferdinni er lokid. HUn vidurkennir ad hun skeeli stundum pegar
hun er 16gst @ koddann og finnist petta oréttlatt. Vignir vonar ad fadir sinn geti fljotlega keyrt
sig aftur & xfingar og verid meira med sér eins og hann hefur alltaf gert. Vignir segist sakna

pbess sem var fyrir veikindin. Hann segist samt gleyma sér pegar hann er ad gera eitthvad
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skemmtilegt og sérstakalega pegar hann er i fotbolta. Hann segist hafa pinu ahyggjur af ad

pabbi sinn breytist mikid baedi i utliti og i hegdun.

Boérnin eru spurd hvenzer fjélskyldan hefdi haft pbad skemmtileg saman sidast.
Vignir og Elva reeddu ad pad hefdi verid gaman hja peim sidasta laugardagskvold en pa horfdi

oll fjdlskyldan saman @ gamanmynd. Bornin reeda tilfinningarnar tengdar kvéldinu.

Pétur er spurdur hvad i fari barnanna, hann sé adnagdur med og um styrkleika barnanna.

Pétur segir hve stoltur hann er af bérnum sinum. Hvad pau eru dugleg ad halda sinu striki og
fara i skdlann og vinna sin verkefni. Hann segir Séru einstaklega vel greinda og klara stelpu.
Elva sé jakvaed og viljug og Vignir viti hvad hann vill og laetur ekkert stoppa sig. Pétur er
sannfeerdur um ad pau muni na langt i framtidinni. Pétur haelir krokkunum fyrir ad vera
heidarleg og segir ad pau purfi ekki ad hafa ahyggjur af foreldrum sinum. Pau muni komast i
gegnum pessa reynslu saman. Pad geti verid ad hann breytist eitthvad 4 medan ad 3
medferd standi og pad geti lika tekid hann tima ad na sér eftir hana en hann verdi samt sem

adur alltaf pabbi peirra og hann elski pau 6ll. Pad muni ekkert breyta pvi.

Dora tjair b6rnum ad pau séu érugg.

Pad kom Déru & évart hvad lidan hennar var augljés fyrir Elvu. DAra hafdi talid sig geta betur
falid tilfinningar sinar. Déra vidurkennir ad lidan hennar sé ekki buin ad vera géd. Déra segir
bornum, ad pratt fyrir ad henni lidi oft illa og sé ahyggjufull, pa muni hun alltaf vera til stadar

fyrir bérnin og pau verdi alltaf 6rugg hja henni.

Fraedsla um; tilfinningar — aféll — algeng vidbrégd hja bérnum — pad sem hefur reynst
6drum bérnum hjdlplegt.

Raett er vid fjolskylduna ad pad sé edlilegt ad Ollum fjolskyldumedlimum lidi illa pegar
foreldri feer krabbamein og veikindi Péturs hafi ahrif a pau 6ll. Raett vid bérnin hvernig 68rum
bornum lidi oft vid svipadar adsteedur og bjargrad. bad geti lika verid hjalplegt ad tala vid
einhvern fullordinn fyrir utan fj6lskylduna. Vignir haféi talad adeins vid mémmu vinar sins
sem hafdi spurt hann hvernig honum lidi og hvernig gengi heima. Honum fannst pad gott.
Bornin eru hvott ad halda afram ad sinna sinu lifi eins og adur. Fjolskyldan hvott ad halda

daglegum venjum og reyna ad eiga fj6lskyldustundir ad minnsta kosti einu sinni i viku.
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8.4 Systkinasamtal
Sara afpakkar ad koma i vidtal med systkinum sinum en vidurkennir porf 4 ad fa faglega

adstod fyrir sig eina. Faer hun vidtol hja barnagedlakni.

Elva og Vignir eru spurd hvad hdfi breyst hja peim vid veikindin, um ahyggjur peirra og
lidan og hvad reynist peim hjalplegt.

Elva og Vignir koma i vidtal tveimur vikum eftir fjolskyldusamtalid. Elva raedir ad alagid veeri
mikid @ peim 6llum og erfidast veeri ad sja pabba sinn horast, missa harid, vera aumur
viokomu og hafa litid athald. Vignir segir pau systkinin reyna ad hafa lagt og reyna ad koma i
veg fyrir rifrildi sin @ milli og pau téldu sig standa sig vel hvad pad vardadi. Vignir og Elva telja
sig vera nanari nuna eftir ad pabbi peirra veiktist. Pau hafa stutt hvort annad og pad sé peim
hjalplegt. Vignir er mikid hja vini sinum, par veeri mikill skilningur og par lidi honum vel. Elva
er aftur & méti mikid heima og er ad ,,passa“ ad allt sé i lagi hja 6llum. Elva segir ad pad hjalpi
henni ad vera fjolskyldunni hjdlpleg og pa lidi henni betur. HUn heldur afram ad mzeta a
efingar og hittir vinkonur en vill sidur ad paer komi heim til hennar vegna veikinda fodur.
Amma og afi barnanna eru litid hja peim pessa vikuna par sem amma og mamma hoféu rifist
eitthvad. Elva telur pad vera vegna stjérnsemi Gmmu sinnar. Bornin segja ad petta hafi gerst
adur og telja pad ekki dhyggjuefni. Afi heldur afram ad keyra og seekja Vignir & sefingar. Elva
minnist & Soru og hefur ahyggjur af henni. Sara hafi breyst mikid og Elva skilur ekki af hverju.
Elva hefur raett opinskatt vid médur sina um tilfinningar sinar og finnur studning hja henni.
Pabbi peirra er ad reyna ad hjalpa Vigni ad laera en pad gangi ekki alltaf vel par sem pabbi

beirra er oft pirradur.

Fraedsla um; aukaverkanir lyfja og medferda — ad bérn beri ekki abyrgd a lidan foreldra.

Pad er reett vid bornin um ad pirringur fodurs peirra sé ut af lyfjum sem hann purfi ad taka
sem tilheyri medferd. pad er 16gd dhersla a@ ad pau eru ekki astaedan fyrir pirring fodurs. Fadir
beirra geti att i erfidleikum med tilfinningar sinar baedi vegna sjukdoms og medferdar.
itrekad er vid bérnin ad lidan hans sé ekki peirra s6k né geti pau styrt pvi. Pau beri ekki

abyrgd alidan foreldra sinna.

pad gaeti hugsanlega verid Pétri, Doru og foreldrum Péturs gagnlegt ad fa vidtal saman til ad

raeda hvernig haegt sé ad baeta samskipti Déru og Onnu.
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9 Urraedi i freedilegu samhengi

Ef foreldrar gera sitt besta til ad vera einlaeg vid born sin og vidhalda daglegum venjum er
mikill moguleiki ad bérn komist i gegnum pa reynslu sem fylgir krabbameini foreldris. Sum
born geta jafnvel ordid sterkari einstaklingar i kjolfar reynslunnar. Ef foreldrar upplifa sig ekki
rada vid parfir barna sinna pa er mikilveegt ad peir fai hjalp fra vinum, aettingjum og/eda
fagfolki. Pad er ekki haegt ad eetlast til pess ad peir radi vid allar adstaedur sem fylgir
utbreiddu krabbameini (Heiney o.fl., 2001; Patenaude, 2000). Oft er mjog mikilveegt fyrir
born ad fa likamlegan og tilfinningarlegan studning fyrir utan heimilid. Zttingjar og vinir geta
sinnt einhverju foreldrahlutverki en pad er ekki alltaf audvelt fyrir foreldra ad sampykkja pad.
Born geta lika upplifad ad pad sé dpaegilegt ad fa adra til fylla skard foreldra sinna. Sumar
fjolskyldur eiga ekki audvelt med ad piggja hjalp. Born eiga pad lika til ad neita ad sampykkja
nytt fyrirkomulag til ad stadfesta porf sina ad foreldrid sé til stadar. Pad er aeskilegt ad barn
geti haft eitthvad ad segja um fyrirkomulagid og geti valid hja hverjum pad er. Sum eldri born
fagna pvi ad geta verid meira hja vinum og unglingar taka stundum upp a pvi ad hverfa ad
heiman, til vina sinna, til ad fordast ad purfa ad takast & vid erfidleika heima fyrir
(Patenaude, 2000). bad er mikilveegt fyrir yngstu bornin ad fair adilar sinni peim og ad bornin

bekki pa vel (Rauch o.fl., 2002).

Med pvi ad tryggja ramma, stodugleika, oryggi og studning a flestum stédum eins og haegt
er, hjalpar pad barni ad lita & verdldina stdduga og fyrirsjdanlega. Haela parf barni fyrir ad
syna tilfinningar sinar og tja paer. Halda parf daglegri rdtinu, matmalstimum og naegjanlegum
svefni. Setja mork og halda aga. Setja reglur og skipulag a skyran og kaerleiksrikan hatt. bessir
paettir hjalpar bornum ad finna fyrir 6ryggi og umhyggju. Ef agi er lagdur nidur er pad merki
pbess ad eitthvad verulegt er ad @ heimilinu. Barn parf ad finna ad pratt fyrir veikindin er
foreldrid vid stjorn. Pad getur verid mjog erfitt ad setja unglingum mork vid erfidar adsteedur
en aginn parf ad vera sambeerilegur og fyrir veikindin. Born og unglingar eru snillingar i ad fa
foreldra sina til ad upplifa sektarkennd. bPau eru ekki feimin ad syna vonbrigdi sin. bess vegna
er gott ad undirbua pau i upphafi og lata pau vita ad pad verdi ekki alltaf haegt ad gera somu

hluti med peim eins og 4dur (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994).

bratt fyrir erfidleikana er naudsynlegt ad eiga gddar fj6lskyldustundir, halda i hefdir, venjur,
afmaelis- og hatidisdaga. Gera hluti med barni sem krefst ekki mikillar orku eins og ad spila a

spil og horfa & biomynd. Hvert barn parf sina stund med veiku foreldri, og gott er ad gera pad
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daglega ef haegt er, jafnvel pé um stuttan tima sé ad raeda. Bérn purfa snertingu, fadmlag og
itrekun 4@ ad pau séu elskud (Harpham, 2004; Heiney o.fl.,, 2001). Ad tala um sjukddminn,
hafa opin samskipti og tima saman, gefur barni pau skilabod ad fjolskyldan muni
sameiginlega komast yfir erfidleika og 66ryggi (Rauch o.fl., 2002). Oft er eingdngu moguleiki

a likamlegri naerveru og er pad betra fyrir barnid heldur en fjarveran (Lewis o.fl., 2000).

Pad er hjalplegt ad leyfa barni ad vera patttakandi i medferdinni og daglegri rutinu foreldris.
Finna handa pvi hlutverk sem pad radur vid. Bornum lidur betur ef pau fa verkefni i hendur
og upplifa pa frekar ad pau hafi stjorn a adsteedum. Sem deemi er haegt ad bidja pau ad
teikna mynd sem haegt er ad fara med i medferdina og hjalpa til vid matseld. Pad er gott
pbegar born finna ad pau geri gagn og eru mikilveeg. bad er lika naudsynlegt ad pau hafi tima
til ad leika sér eins og adur. Born geta hjalpad til og gert marga gagnlega hluti fyrir fjolskyldu
sina i gegnum sjukdémsferlid. bau geta afram gert sina hefébundnu hluti eins og fara i
skdlann, & eefingar og hitta vini. Pad er mikilvaegt ad foreldrar gefi bornum leyfi til ad gera
afram pad sem peim langar til ad gera. Born purfa oft hvatningu ad gera eitthvad
skemmtilegt par sem pau hafa tilhneigingu til ad upplifa sektarkennd ef gaman er hja peim
begar foreldri lidur illa. Pad hjalpar ad tala um hlutina og pad er gott ad gefa barni leyfi til ad
reeda veikindi vid pann sem pad treystir. Kennarar purfa ad vita hvad er ad gerast hja
fjolskyldunni til ad geta attad sig 4 breytingu i hegéun og hjalpad barninu ef porf er a. beir
eiga pa audveldara med ad gripa inn ef umraedur verda hja 6drum bdérnum um veika
foreldrid. Kennarar, vinir, pjalfarar, nagrannar og aettingjar geta verid studningur og veitt

félagsskap (Heiney o.fl., 2001; McCue og Bonn, 1994).
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10 Umraedur og alyktanir

bpegar foreldrar greinast med krabbamein hefur pad ahrif a alla fjolskyldumedlimi.
Sjukddmsgreining er afall baedi fyrir foreldrid, makann og bdérnin. Krabbamein getur 6gnad
tengslum, samskiptum, hlutverkum, valdastodu og heilindum innan fj6lskyldunnar. Hver
fjolskyldumedlimur sinnir akvednu hlutverki innan fjolskyldunnar og veikindi eins og
krabbamein hefur par ahrif. Hvernig fjolskylda tekst @ vid krabbamein og veikindi fer eftir
morgum pattum eins og aldri, fjolskyldusogu, fyrri aféllum, adlégunargetu, sveigjanleika,
uthaldi, prautseigju, samheldni, lifsvidhorfi og merkingunni sem fjolskyldan leggur i
veikindin. Adlégunargeta einstaklinga og fjolskyldunnar er margbreytileg en prdast lika med
timanum. [ byrjun getur fjolskyldan upplifad sig brothzetta og vidkveema. Fjolskyldan leitast
vid ad na jafnveegi og attum aftur. Talid er ad krabbamein hafi i for med sér vidhorfs- og

gildisbreytingu hja 6llum fjélskyldumedlimum til lifstidar.

Flestir foreldrar sem greinast med krabbamein hafa ahyggjur af bornum sinum og hvernig
pbau muni adlagast 66rygginu sem fylgir greiningu. Foreldrar pekkja bornin sin best. bau vita
hvad hvetur pau afram og hvad veldur peim 66ryggi eda hraedslu. Foreldrar vita hvernig bérn
peirra takast & vid erfidar fregnir. bad ad skilja viobrogd barnanna, m.t.t. aldurs peirra og
fyrri vidbragda, getur hjalpad baedi foreldrum og bérnum i gegnum erfida tima. bad er
edlilegt ad foreldrar reyni ad vernda born sin fyrir erfidum upplifunum og aféllum en bérn
eru klar. pau skynja breytingar i lifi foreldra sinna eins og spennu og ahyggjur. Born hafa
friétt imyndunarafl og ef pau fa ekki upplysingar pa imynda pau sér frekar hluti og jafnvel
telja sig hafa gert eitthvad rangt og ad petta sé peim ad kenna. Mikilvaegt uppeldishlutverk
foreldra er ad byggja upp traust milli foreldra og barna eins og proskakenningar Eriksson
gera grein fyrir. Ef born finna ad pau eru leynd mikilveegum hlutum af foreldri pa treysta pau
sidur fullordnum i framtidinni. Pau upplifa sidur ad pau séu hluti af fjélskylduheildinni.
Rannséknir syna ad pad er ekki haegt ad hlifa bérnum vid erfidum upplysingum eins og
krabbameinsgreiningu foreldris. AlImennt stydja heimildir ad pad sé mikilvaegt ad tja bérnum
sjukdomsgreiningu sem fyrst til pess ad koma i veg fyrir ad barnid heyri pad fra 6drum. Bérn
hafa i flestum tilvikum prautseigju - og verndandi peetti og pola oft meira métlaeti heldur en

fullordnir atta sig a.
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Rannsoknir syna ad alvarleg veikindi foreldris hefur mikil ahrif & lidan, tilfinningar og virkni
barna. Miklar breytingar verda a foreldrahlutverki og virkni fjolskyldunnar. Bérn eiga i
erfidleikum med ad meta einkenni sjukdéma og atta sig a raunveruleikanum. bPau purfa hjalp
til ad skilja adstaedur og til ad draga ur eda fyrirbyggja kvida. Skilningur getur komid i veg
fyrir sjalfsasokun og sektarkennd. Skilningur getur verid valdeflandi fyrir bérn og pau geta
haft betur stjérn a erfidum adstazedum. Rannsoknir gefa til kynna ad skilningur barna a

veikindum er almennt meiri en adur hefur verid haldid fram.

Hvernig foreldrar bregdast vid sjukdémstidindum hefur mikil ahrif a vidbrégd og lidan barna.
Pad er hjdlplegt barni ad foreldri sé heidarlegt og einlaegt med tilfinningar sinar. Pa laerir
barnid ad tja tilfinningar sinar. Pad er akvedin heilun fyrir foreldra og barn ad eiga i opnum
samraedum um sjukddm og veikindi foreldris. Pad gefur bornum og foreldrum taekifeeri ad
spyrja og svara spurningum, deila tilfinningum og fa peaer upplysingar sem naudsynlegar eru
til ad rdda vid breyttar adstedur. Opnar og heidarlegar umraedur milli foreldra og barna
baetir samskipti og tengsl peirra @ milli og leidir til betri lidan allra fjolskyldumedlima. Slik
samtol geta komid i veg fyrir heilbrigdis- og félagsleg vandamal hja barni. Barn sem faer ad
taka patt i veikindaferlinu, feer upplysingar sem heefir aldri og faer leyfi til ad raeda ahyggjur
og hugsanir mun nyta sér pa reynslu sidar & aevinni. Barn laerir adlogunarfeerni af foreldrum

sinum.

Fram hefur komid i rannsdknum, eins og fjallad er um hér ad framan, ad born og unglingar
taka heilmikla dabyrgd i veikindum foreldris og sérstaklega pegar um einsteett foreldri er ad
raeda. Pad er mikilveegt ad koma i veg fyrir ad umonnunarbyrdi barna og unglinga verdi of
mikil. pratt fyrir veikindi foreldris pa purfa born og unglingar ad fa ad vera afram boérn og
unglingar. Heimildir eru almennt einhuga um ad pad sem reynist bérnum og unglingum
hjalplegt pegar foreldri er alvarlega veikt er; studningur foreldris sem er friskt eda annarra
fjolskyldumedlima, stodugleiki i umhverfinu, ad halda daglegum venjum eins og astundun
skola, iprotta, tomstunda og félagslifs, reglulegar maltidir, naegjanlegur svefn, ad boérn hafi
hlutverk @ heimili sem heefir aldri peirra, vidhald hefda og fjolskyldustunda, upplysingar,
fraedsla og patttaka barna i umraedum um sjukdémsastand og medferdir er haefir aldri peirra
og umraedur fjolskyldumedlima um lidan, hlutverk, abyrgd og ahyggjur. bad er lika haegt ad
segja a0 petta séu verndandi paettir i lifi barna sem ad efla og styrkja prautseigju peirra pegar

pbau ganga i gegnum alvarleg veikindi foreldra eins og krabbamein.
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Foreldrar eru best til pess fallnir ad raeda vid bornin um veikindi sin og paer breytingar sem

pbeim fylgja.

e Born purfa ad vita ad pau bera ekki abyrgd a veikindum foreldis. Krabbamein er ekki
beim ad kenna.

e Born purfa ad vita ad krabbamein er ekki smitandi.

e Born purfa ad vita ad pad verdi hugsad vel um pau @ medan a pessu 6llu stendur og
hvernig sem allt fer. Pau purfa ad vita ad pau séu orugg.

* Born purfa ad vita hvada krabbamein foreldri er med, hvar pad er stadsett og
medferdaraaetlun. Nota parf malfar barnanna um pessi nyju ord.

e Born purfa ad vita hvada ahrif veikindin hafa a lif peirra og fj6lskyldunnar.
e Born purfa ad vita hver komi til med ad hugsa um pau og hvert skipulagid verdur.

e Born purfa fullvissu um ad pau eru afram elskud og pau skipti mali.

Nyju heilbrigdis- og sjuklingalogin i Svipjéd, sem voru nefnd i inngangi, gera pa krofu a
heilbrigdisstarfsfélk ad upplysa og fraeda born um sjukdéma foreldra og stydja pau ad takast
a vid afleidingar peirra. Sambaerileg akvaedi er ekki ad finna i islenskum l6gum en liklega vaeri
porf & peim. Rannsdknir gefa til kynna ad foreldrar vilja fa faglega adstod, radgjof og
studning vid ad raeda vid bornin. Jafnvel born og unglingar vilja hafa adgengi ad faglegum
studningi og upplysingum. Lidan foreldra hefur mikil ahrif 4 lidan barna. bad er mikilveegt ad
foreldrar fai hjalp med vanlidan sina og paer breytingar sem verda 3 foreldrahlutverki. Fagleg
radgjof og fjdlskyldusamtol geta baett samskipti, tengsl og lidan fjolskyldumedlima. Faglegur
studningur parf ad vera synilegur og markviss. beir fagadilar sem bjéda slikan studning purfa
ad hafa pekkingu og reynslu ad tala vid born og fjolskyldur. bad er lika mikilvaegt ad fagadilar
hafi pekkingu a ahrifum og afleidingum sjukdéma a fjolskyldumedlimi. Pad veeri gott ad
Ollum fjolskyldum med bérn & heimili veeri bodid fjolskylduvidtal vid upphaf
sjukdomsgreiningar par sem haegt veeri ad greina med fjolskyldu hver poérfin veeri fyrir

aframhaldandi faglegan studning.
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11 Afrakstur verkefnis — fraeedsluefni fyrir born

Barnabodkin ,,Krabbameinid hennar mommu“ er afrakstur pessa verkefnis. HiUn er hugsud
sem fraedsluefni fyrir born foreldra med krabbamein. Tilgangur bdkar er ad skapa umraedur
milli foreldra og barna um sjukdém, medferdir, tilfinningar og peaer breytingar sem geta att
sér stad hja fjolskyldunni. bad er von héfundar ad hun geti verid foreldrum hvatning til ad
eiga samtal vid barn um krabbamein. Formali fyrir foreldra er i upphafi bokar um tilgang og
notagildi. Hugtakalisti fyrir born er i lok bokar um algeng hugtdk sem fylgja krabbameini og
krabbameinsmedferdum. Formali og hugtakalisti eru i vidauka Il og IV. Barnabdk fylgir

ritgerd i sérbindi.

Barnabokin segir ségu Eddu, i eigin persdnu, pegar madir hennar greinist med
brjostakrabbamein. Edda er 7 ara lifsgl6d stulka sem safnar smadyrum og er ad eefa listdans
a skautum. Hun a tvo braedur, 13 ara og 3ja ara og byr hja badum foreldrum sinum. Edda
segir fra daglegu lifi sinu og fjolskyldu & medan a sjukdomsferli médur stendur. Edda segir fra
Olikum vidbrogdum peirra systkina vid veikindum modur og peaer breytingar sem verda a

heimilislifi og lidan fjolskyldumedlima.

Barnabokin er myndskreytt af Oddnyju Ho6llu Halldérsdéttur sem er 13 ara nemi i

Nordlingaskéla i Reykjavik.

Hofundur gerir sér vonir um ad geta gefid bokina ut 4 arinu 2012.

71



Heimildarskra

Altschuler, J. og Dale, B. (1999). On being an ill parent. Clinical Child Psychology Psychiatry, 4,
23-37.

Armistead, L., Klein, K. og Forehand, R. (1995). Parental physical illness and child functioning.
Clinical Psychology Review, 15, 409-422.

Baider, L. og De-Nour, A. K. (2000). Introduction. I L. Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-
Nour (ritstjorar), Cancer and the family (2.atgafa). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

Barnes J., Kroll L., Burke O., Lee J., Jones A. og Stein A. (2000). Qualitative interview study of
communication between parents and children about maternal breast cancer. BMJ, 321,
479-482.

Beardslee, W.R., Watson Avery, M., Ayoub, C.C., Watts, C.L. og Lester, P. (2010). Building
resilience: The power to cope with adversity. Zero to Three, 30, 50-51.

Benard, B. (1993). Fostering resiliency in kids. Educational Leadership, 51, 44-48.

Black, K. og Lobo, M. (2008). A conceptual review of family resilience factors. Journal of
Family Nursing, 14, 33-55.

Brown, R., Fuemmeler, B., Anderson, D., Jamieson, S., Simonian, S., Hall, R. K., o.f.l. (2007).
Adjustment of children and their mothers with breast cancer. Journal of Pediatric
Psychology, 32, 297-308.

Bugge, K.E., Helseth, S. og Darbyshire, P. (2008). Children’s experiences of participation in a
family support program when their parent has incurable cancer. Cancer Nursing, 31,
426-434.

Carter, B. og McColdrick, M. (ritstjérar). (2005). The expanded family life cycle: Individual,
family and social perspectives (3.utgafa). New York: Allyn & Bacon A Person Education
Company.

Chon, B. (2004). Radiation therapy. | T.A. Stern, M.A. Sekeres (ritstjérar), Facing cancer: A
complete guide for people with cancer, their families, and caregivers (bls. 191-202). New
York: McGraw-Hill Companies.

Compas, B. E., Worsham, N. L., Epping-Jordan, J. E., Grant, K.E., Mireault, G., Howell, D. C. og
Malcarne, V. L. (1994). When mom or dad has cancer: Markers of psychological distress

in cancer patients, spouses, and children. Health Psychology, 13, 507-515.

Crisp, J., Ungerer, J.A. og Goodnow, J.J. (1996). The impact of experience on children’s
understanding of illness. Journal of Pediatric Psychology, 21, 57-72.

72



Davey, M.P., Askew, J. og Godette, K. (2003). Parent and adolescent responses to non-
terminal parental cancer: A retrospective multiple-case pilot study. Families, Systems
and Health, 21, 245-258.

Die-Trill, M. (2000). Beliefs about cancer causation and their influence on family function. I L.
Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-Nour (ritstjorar), Cancer and the family (2.utgafa
bls. 119-133). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

Dworetzky, J.P. (1995). Human development: A life span approach (2. Utgéfa). Saint
Paul/Minneapolis: West Publishing Company.

Evans, S., Keenan, T.R. og Shipton, E.A. (2007). Psychosocial adjustment and physical health
of children living with maternal chronic pain. Journal of Pediatrics and Child Health, 43,
262-270.

Forrest, G., Plumb, C., Ziebland, S. og Stein, A. (2006). Breast cancer in the family-children’s
perceptions of their mother’s cancer and its initial treatment: Qualitative study. BMJ,
332, 998-1003.

Fridriksdottir, N., Seevarsdéttir, b., Halfdanardéttir, S.I., Jénsdottir, A., Magnusdottir, H.,
Olafsdéttir, K.L., o.fl. (2011). Family members of cancer patients: Needs, quality of life
and symptoms of anxiety and depression. Acta Oncologica, 50, 252—-258.

Gates, M.F. og Lackey, N.R. (1998). Youngsters caring for adults with cancer. Journal of
Nursing Scholarship, 30(1), 11-15.

Gazendam-Donofrio, S.M., Hoekstra, H.J., Van der Graaf, W.T.A., Van de Wiel, H.B.M., Visser,
A. og Hoekstra-Weebers, J.E.H.M. (2010). Adolescent’s emotional reactions to parental
cancer: effect on emotional and behavioral problems. Journal of Pediatric Psychology,

36, 346—-359.

Hallddrsdéttir, S. and Hamrin, E. (1996) Experiencing existential changes: the lived
experience of having cancer. Cancer Nursing, 19, 29-36.

Hamilton, J. (2001). When a parent is sick: Helping parents explain serious illness to children.
Nova Scotia; Pottersfield Press.

Harpham, W. S. (2004). When a parent has cancer: A guide til caring for your children. New
York: Harper Collins Publishers.

Hartveit, H. og Jensen, P. (2008). Familien — plus én. (2.utgéafa). Oslo: Universitetsforlaget.

Heiney, S.P., Hermann, J.F., Bruss, K.V. og Fincannon, J.L. (2001). Helping children cope with a
parent’s illness. Atlanta: American Cancer Society.

Helseth S, Ulfsaet N. (2003). Having a parent with cancer. Cancer Nursing, 26, 355-362.

73



Herdis Jonasardottir og Ingibjorg Hreidarsdottir. (2010). Vidhorf og veentingar kvenna sem
greinst hafa med brjéstakrabbamein og adstandenda peirra til sérhaefdrar
brjéstameinsmidstddvar. Obirt rannsékn.

Hjorleifsdottir, E., Hallberg, I.R., Gunnarsdéttir, E.D. og Bolmsjo, I.A. (2008). Living with
cancer and perception of care: Icelandic oncology outpatients, a qualitative study.
Support Care Cancer, 16, 515-524.

Ho, V.T. (2004). Chemotherapy. [ T.A. Stern, M.A. Sekeres (ritstjérar), Facing cancer: A
complete guide for people with cancer, their families, and caregivers (bls. 169-178). New
York: McGraw-Hill Companies.

Huizinga, G.A., Visser, A., Zelders-Steyn, Y.E., Teule, J.A., Reijneveld, S.A. og Roodbol, P.F.
(2011). Psychological impact of having a parent with cancer. European Journal of cancer,
47,5239-S246.

Keeley D. (2000).Telling children about a parent’s cancer. BMJ, 321, 62-63.
Kendrick, S.B. og Koenig, H.G. Coping with cancer: religion as a resource for families. i L.
Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-Nour (ritstjérar), Cancer and the family (2.utgafa

bls.457-474). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

Kennedy, V.L. og Lloyd-Williams, M. (2009a). How children cope when a parent has advanced
cancer. Psycho-Oncology, 18, 886—892.

Kennedy, V.L. og Lloyd-Williams, M. (2009b). Information and communication when a parent
has advanced cancer. Journal of Affective Disorders, 114, 149-155.

Kim, W. (2004). Diagnosis and staging. | T.A. Stern, M.A. Sekeres (ritstjorar), Facing cancer: A
complete guide for people with cancer, their families, and caregivers (bls. 137-146). New

York: McGraw-Hill Companies.

Knafl, K.A. og Gilliss, C.L. (2002). Families and chronic illness: a synthesis ofcurrent research.
Journal of Family Nursing, 8,178-198.

Korneluk, Y.G. og Lee, C.M. (1998). Children's adjustment to parental physical Iliness. Clinical
Child and Family Psychology, 1, 179-193.

Krabbameinsfélagid. (2011a). Sott 14. september 2011 af www.krabbameinsskra.is/.

Krabbameinsfélagid. (2011b). Sétt 14. september 2011 af
http://www.krabbameinsskra.is/tables.jsp?id=5a&page=t.

Krabbameinsfélagid. (2011c). Sott af 14. september 2011 af
http://www.krabbameinsskra.is/tables.jsp?id=6a&page=t.

Kreeftens Bekaempelse. (1999). Mamma, pabbi hvad er ad? (Gudbjorg bérdardadttir o.fl.
byddi). Krabbameinsfélag Reykjavikur: Oddi hf.

74



Landspitali (2009). Liknarmedferd—leidbeiningar um akvordun medferdar og
medferdardrraedi hja sjuklingum med lifshaettulega og/eda versnandi langvinna
sjukdéma. Kliniskar leidbeiningar. 1. utgafa desember 2009. Sott 28. oktdber 2011 af
http://www.landspitali.is/lisalib/getfile.aspx?itemid=23471.

Lewis, F.M., Behar, L.C., Anderson, K.H., Shands, M.E., Zahlis, E.H., Darby, E., o.f.l. (2000).
Blowing away the myths about the child’s experience with the mother’s breast cancer. |
L. Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-Nour (ritstjorar), Cancer and the family (2.0utgéafa
bls. 201-221). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

Lewis, F.M. (2006). The effects of cancer survivorship on families and caregivers. AJN, 106(3),
20-25.

Lewis, F.M. (2007, 1. juli). The impact of breast cancer on adolescent function. University of
Washington. Sott 30. juni 2011 af http://handle.dtic.mil/100.2/ADA475734.

Lewis, F.M. (2010). The family’s ,,stuck points“ in adjusting to cancer. Oncology Nursing
Society, 33(4), 4-11.

Liu, G. (2004). Epidemiology of cancer - you are not alone. | T.A. Stern, M.A. Sekeres
(ritstjorar), Facing cancer: A complete guide for people with cancer, their families, and
caregivers (bls. 79-88). New York: McGraw-Hill Companies.

Masten, A. (2001). Ordinary magic: resilience process in development. American
Psyshologist, 56, 227-238.

McCue, K. og Bonn, R. (1994). How to help children through a parent’s serious illness:
Supportive, practical advice from a leading child life specialis. New York; St. Martin’s
Press.

Mischoulon, D. (2004). Ther use of medications to alter mood and behavior. i T.A. Stern,
M.A. Sekeres (ritstjérar), Facing cancer: A complete guide for people with cancer, their
families, and caregivers (bls. 203-214). New York: McGraw-Hill Companies.

Muriel, A.C. og Rauch, P.K. (2003). Suggestions for patients on how to talk with children
about a parent’s cancer. Journal of Support Oncology, 1, 143—-145.

Myant, K.A. og Williams, J.M. ( 2005). Children’s concepts of health and illness:
Understanding of contagious illnesses, non-contatious illnesses and injuries. Journal of
Health Psychology, 10, 805-819.

Nichols, M.P. og Schwartz, R.C. (2008). Family therapy: Concepts and methods (8.utgafa).
Boston: Pearson Education, Inc.

Patenaude, A.F. (2000). A different normal: reactions of children and adolescents to the

diagnosis of cancer in a parent. [ L. Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-Nour (ritstjérar),
Cancer and the family (2.atgéfa bls. 239-253). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

75



Phillips, R.H. og Goldstein, P. (1998). Coping with breast cancer: a practical guide to
understanding, treating, and living with breast cancer. New York: Avery Publishing
Group.

Pedersen, S. og Revenson, T.A. (2005). Parental illness, family functioning, and adolescent
well-being: A family ecology framework to guide research. Journal of Family Psychology,
19, 404-4009.

Psychiatry Skane. (2011). S6tt 16. névember 2011 af
http://www.skane.se/sv/Webbplatser/Psykiatri-Skane/Barn-som-anhoriga/.

Psykiatrinatverket- barn som anhoriga. (2011). Sétt 16. névember 2011 af
http://www.barnsomanhoriga.se/index.php/nyheter/168-intresseanmaelan-
utvecklingsarbete-om-barn-som-anhoeriga.

Rauch, P.K. og Durant, S. (2004). Helping children cope with a parent’s cancer. i T.A. Stern,
M.A. Sekeres (ritstjérar), Facing cancer: A complete guide for people with cancer, their
families, and caregivers (bls. 125-158). New York: McGraw-Hill Companies.

Rauch, P.K., Muriel, A.C. og Cassem, N.H. (2002). Parents with cancer: who’s looking after
the children? Classic Papers, Supplement to Journal of Clinical Oncology, 20, 4399-4402.

Rivett, M. og Street, E. (2009). Family therapy: 100 key points and techniques. London:
Routledge.

Rolland, J. 5.(1994). Families, illness and disability: An integrative treatment model. New
York: Basic Books.

Romer, G., Barkmann C., Schulte-Markwort, M., Thomalla, G. og Ried P. (2002). Children of
somatically ill parents: A methodological review. Clinical Child Psychology Psychiatry, 7,
17-38.

Rose, L.S. og Hara.R.T. (2011). 100 questions and answers about caring for family or friends
with cancer (2.utgéafa). Boston: Jones and Bartlett Publishers.

Russell, N. (2001). Can I still kiss you? Answering your children’s questions about cancer.
Deerfield Beach: Health Communications, Inc.

Ryst, E. (2004). The impact of cancer on the family. [ T.A. Stern, M.A. Sekeres (ritstjorar),
Facing Cancer: A complete guide for people with cancer, their families, and caregivers

(bls. 89-98). New York: McGraw-Hill Companies.

Sarafino, E.P. (1994). Health psychology: Biopsychosocial interactions (2. utgafa). New York:
John Wiley & Sons, Inc.

Sargent, J. (2003). Commentary: Involving children in the care of a parent with cancer.
Families, Systems and Health, 21, 259-261.

76



Schmitt, F., Mannien, H., Santalahti, H., Savonlahti, E., og Pyrhonen, S., Romer, G. o.f.l.
(2007). Children of parents with cancer: A collaborative project between a child
psychiatry clinic and an adult oncology clinic. Clinical Child Psychology and Psychiatry,
12,421-436.

Sekeres, M.A. (2004). What is cancer? [ T.A. Stern, M.A. Sekeres (ritstjérar), Facing Cancer: A
complete guide for people with cancer, their families, and caregivers (bls 1-12). New
York: McGraw-Hill Companies.

Sherman, A.C.og Simonton, S. (1999). Family therapy for cancer patients: Clinical issues and
interventions. The Family Journal, 7, 39-50.

Sherman, A.C. og Simonton, S. (2001). Coping with cancer in the family. The Family Journal,
9, 193-200.

Siegel, K., Raveis, V.H. og Karus, D. (2000). Correlates of self-esteem among children facing
the loss of a parent to cancer. | L. Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-Nour (ritstjérar),
Cancer and the family (2.utgafa bls. 223—-237). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

Sieh, D.S., Meijer, A.M., Oort, F.J., Visser-Meily J. M. A. og Van der Leij, D. A. V. (2010).
Problem behavior in children of chronically ill parents: A meta-analysis. Clinical Child
and Family Psychology Review, 13, 384-397.

Sigrun Juliusdéttir. (2001). Fjélskyldur vid aldahvorf. Reykjavik: Haskolautgafan.

Sigurdur Palsson. (1998). Bérn og sorg. Reykjavik: Skalholtsutgafan.

Silverman, P. R. (2000). Never too young to know: Death in children’s lives. Oxford: Oxford
University Press.

Sperry, L. (2009). Therapeutic response to patients and families experiencing chronic medical
conditions. The Family Journal, 17, 180-184.

Thastum, M., Johansen, M.B., Gubba, L., Olesen, L.B., og Romer, G. (2008). Coping, social
relations, and communication: A qualitative exploratory study of children of parents
with cancer. Clinical Child Psychology and Psychiatry, 13, 123-139.

Thastum, M., Munch-Hansen, A., Wiell, A. og Romer, G. (2006). Evaluation of a focused
short-term preventive counselling project for families with a parent with cancer. Clinical

Child Psychology and Psychiatry, 11, 529- 542.

Tobias, J. og Eaton, K. (2001). Living with cancer: Symtoms, diagnosis, treatment. London:
Bloomsbury.

Turner, J. (2004). Children’s and family needs of young women with advanced breast cancer:
A review. Palliative and Supportive Care, 2, 55-64.

77



Van Dernoot, P. (2006). Helping your children cope with your cancer: A guide for parents and
families. ( 2.atgafa). New York: Hatherleigh Press.

Varkula, L.C., Resler, R.M., Schulze, P.A. og McCue, K. (2010). Pre-school children’s
understanding of cancer: The impact of parental teaching and life experience. Journal of
Child Health Care, 14, 24-34.

Veach, T.A,, Nicholas, D.R., Barton, M.A. (2002). Cancer and the family life cycle: A
practitioner’s guide. New York: Brunner-Routledge.

Visser, A., Huizinga, G.A., Van der Graaf, W.T.A., Hoekstra, H.J. og Hoekstra-Weebers,
J.E.H.M. (2004). The impact of parental cancer on children and the family: A review of
the literature. Cancer Treatment Reviews, 30, 683-694.

Visser, A., Huizinga, G.A., Hoekstra, H.J., Van der Graaf, W.T.A. og Hoekstra-Weebers,
J.E.H.M. (2006). Parental cancer: Characteristics of parents as predictors for child
functioning. Cancer, 106, 1178-1187.

Visser, A., Huizinga, G.A., Hoekstra, H.J., Van der Graaf, W.T.A., Gazendam-Donofrio, S.M. og
Hoekstra-Weebers, J.E.H.M. (2007). Emotional and behavioral problems in children of
parents recently diagnosed with cancer: A longitudinal study. Acta Oncologica, 46, 67-
76.

Watson, M., James-Roberts, I.S., Asley, C.,Tilney, C., Brougham, B., Edwards, L., o.f.l. (2006).
Factors associated with emotional and behavioural problems among school-age
children of breast cancer patients. British Journal of Cancer, 94, 43-50.

Weihs, K., og Reiss, D. (2000). Family reorganization in response to cancer: a development
perspective. | L. Baider, C.L. Cooper og A. Kaplan De-Nour (ritstjérar), Cancer and the
family (2.atgéafa bls. 17-39). Chichester: John Wiley and Sons, Ltd.

Welch, A.S., Wadsworth, M.E. og Compas, B.E. (1996). Adjustment of children and
adolescents to parental cancer: Parent’s and children’s perspectives. Cancer, 77, 1409-
1418.

WHO (2002). Palliative care. Sott 27. oktéber 2011 af
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/.

Wong, M.L., Cavanaugh, C.E., MacLeamy, J.B., Sojourner-Nelson, A. og Koopman, C. (2009).
Posttraumatic growth and adverse long-term effects of parental cancer in children.
Families Systems and Health, 27, 53-63.

Wong, M.L., Ratner, J., Gladstone, K.A., Davtyan, A. og Koopman, C. (2010). Children’s

perceived social support after a parent is diagnosed with cancer. Journal of Clinical
Psychology in Medical Settings, 17, 77-86.

78



Wright, L. M., Watson, W. L og Bell, J. M. (1996). Beliefs: The heart of healing in families and
illness. New York: BasicBooks.

Zahlis EH. (2001). The child’s worries about the mother’s breast cancer: sources of distress in
school-age children. Oncology Nursing Forum, 28, 1019-1025.

79



Vidauki | - Samtalslikan

Valgerdur Hjartardottir

80



Vidauki Il - Fjolskyldutré DAru og Péturs
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Vidauki lll - Formali fyrir foreldra
Barnabokin ,,Krabbameinid hennar mommu“ er afrakstur meistararitgerdar i
fiolskyldumedferd i Félagsradgjafardeild vid Haskdla islands. Bokin er aetlud bérnum foreldra
sem eru ad kljast vid krabbamein. Bérn eru aldrei of ung til ad fa einhverjar upplysingar

pbegar einhver ndinn peim greinist med krabbamein.

Hlutverk foreldra er ad verja bornin vid erfidleikum, ahyggjum og afdllum. Pad er erfitt ad
hlifa bornum pegar sjukdémar, eins og krabbamein hja foreldri, eru annars vegar. Born finna
a sér pegar foreldrar eru ad ganga i gegnum erfidleika. bau eru fljot ad imynda sér ymsa
hluti. paer imyndanir geta verid skadlegri en sannleikurinn sjalfur. Bérnin leera af foreldrum
sinum ad takast a vid erfidleika sem lifid faerir peim. Ad reeda saman um sjukddminn og svara
spurningum barna a heidarlegan hatt undirbyr pau undir paer breytingar sem i veendum eru.
Pad getur dregid ur kvida barna og vanlidan og pau upplifa lika frekar ad pau tilheyri
fjolskylduheildinni.

Vidbrogd barna vid alvarlegum veikindum foreldris geta verid margvisleg. Pad er gott ad
vidhalda daglegri venju barna, matar- og svefntimum, leikskola- eda skélavidveru. pad er lika
gott ad hvetja born til ad eiga skemmtilegar stundir og halda afram ad leika sér. pad getur
verid gagnlegt ad lata born teikna pad sem fjolskyldan er ad ganga i gegnum og tilfinningar
peirra. Umraedur um teikningar barna geta gefid foreldrum visbendingar um hvad bornin eru

ad hugsa.

Pad er von héfundar ad bokin geti hjalpad foreldrum og bérnum ad eiga samtal um sjukddém,

medferd, tilfinningar og peer breytingar sem sjukdémurinn veldur.

Valgerdur Hjartardottir
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Vidauki IV - Hugtakalisti fyrir born

Batahorfur: Eru moguleikarnir ad laeknast alveg af krabbameininu. Krabbamein er
misjafnlega erfitt ad laeskna og sumar tegundir er ekki haegt ad laekna. En margir geta lifad
lengi og jafnvel i einhver ar med krabbamein sem ekki er haegt ad laekna.

Beinmergur: Raudi hlutinn i midju beina er kalladur beinmergur. bar verdur blédid til. Bl6did
fer ar beinmerg i eedakerfid og um allan likamann.

Beinmergskipti: Er medferd sem er notud til leekninga fyrir suma veika einstaklinga med
krabbamein. Pa parf fyrst ad eyda beinmergi sem fyrir er og pad er gert med lyfjagjofum og
geislum. Beinmerg er haegt ad fa fra heilbrigdri manneskju sem ekki hefur fengid
krabbamein. Stundum er notadur beinmergur Ur peim sem er veikur. Beinmergurinn er pa
hreinsadur af 6llum krabbameinsfrumum adur en hann er notadur. Beinmergur er gefinn i
20. Nyju beinmergfrumurnar koma sér fyrir i tdma beinmergnum og fara ad bua til heilbrigd
blédkorn.

BI&d: Inniheldur blédvokva og blédkorn. bPad eru prjar tegundir af blé6dkornum; blodflogur,
hvit blédkorn og raud blédkorn.

BI6oflogur: Frumur i blodinu sem hjalpa til vid storkupatt blédsins. baer passa ad blodio
storkni rétt pegar vid skerum okkur. Sum krabbameinslyf valda pvi ad likamann vantar
blédflogur og pa parf ad gefa honum paer. Pad er gert a svipadan hatt og i bl6dgjof.

Bl6dgjof: begar bldd er fengid fra heilbrigdri manneskju og pad 1atid i sérstakan poka. Bl6did
er 1atid renna Ur pokanum um sléngu og i @08 annarrar manneskju sem vantar bldd.

Blédleysi: BlI6did inniheldur pa litid magn af raudum blédkornum sem veldur slappleika og
pbreytu. Blodleysi getur stafad af blaedingum eda jarnleysi. Jarntoflur geta pa hjalpad.
Krabbameinsmedferdir geta skadad eda heftad framleidslu raudra blédkorna. bPa geta
jarntoflur ekki hjalpad. ba parf oft blodgjafir eda lyf sem auka framleidslu raudra blédkorna.

Bl6dmagn: Segir til um hversu mikid magn af raudum blédkornum er i blédinu midad vid
onnur blédkorn.

Blédprufa: ba er litilli nal stungid i olnbogann og blddsyni tekin i sérstok blédprufuglos. Litid
af blédi fer i hvert glas. Bl66id er sidan rannsakad a rannsdknarstofu. b3 er oft skodad
hvernig blédid stendur sig. Hve mikid er af raudum blédkornum, hvitum blédkornum,
blédflogum. P4 er haegt ad sja hvort manneskjunni vanti bl4d.

Blédprystingur: Blodprystingur er naudsynlegur til ad vidhalda blédfledi um likamann.
Bl6dprysting er haegt ad maela med litlu taeki. Pad er sett & upphandlegg og télur koma fram
a litlum skja. Bl6dprystingur getur sagt til um hvernig hjarta- og aedakerfid stendur sig. begar
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folk er med krabbamein er oft verid ad mala blédprystinginn. Krabbamein og
krabbameinsmedferdir geta breytt blédprystingnum.

Eitlar: Eru i hundradatali i likamanum og eru litlar 6rdur. bessar litlu 6rdur eru eins og litlar
baunir. Hlutverk peirra er ad koma i veg fyrir sykingar og krabbamein.

Endurkoma krabbameins: begar krabbamein hefur horfid alveg eda timabundid vegna
krabbameinsmedferdar en kemur svo aftur.

Frumur: Frumur eru agnarsmaar og eru hluti af likamanum. bPeer eru svo litlar ad pad er ekki
haegt ad sja paer med berum augum. Frumur starfa saman i hopum og hafa allar akvednu
hlutverki ad gegna. baer mynda likamsvefi og liffeeri. baer gera pad ad verkum ad likaminn
getur starfad, lifad og verid eins og hann er.

Geislamedferd: Er ein krabbameinsmedferdin til ad eyda krabbameinsfrumum. Algengasta
geislamedferdin eru rontgengeislar. Pa er sérstakri vél stillt upp @ pann hatt ad geislar ar
henni fara beint & pann stad sem krabbameinid er. Hvert geislaskipti tekur 6rfaar minutur.
Pad er misjafnt hvad parf ad fara oft i geisla. bad er ekki sart ad fa geisla en folk getur ordid
preytt pa daga og vikur sem pad er ad fa geislamedferd.

Hormadn: Er efni sem eru framleidd i likamanum til ad hjalpa honum ad starfa rétt. Likaminn
framleidir margar tegundir af horménum. Pad er lika til hormonalyf. Sumir einstaklingar med
krabbamein purfa ad fa hormodnalyf vegna pess ad likaminn framleidir ekki nzegjanleg
hormon. Stundum parf likaminn ad fa meira hormon til ad lida betur.

Hvit blédkorn: Eru frumur i blédinu sem passa likamann ad fa ekki sykingar og sjukdéma.
beim er skipt i eitilfrumur og mergfrumur. Stundum vantar hvit blédkorn og pa parf ad gefa
likamanum lyf til ad auka aftur hvitu blédkornin.

Krabbamein: Krabbamein er sjukdomur par sem hluti af likamanum starfar ekki rétt og fer
ad vaxa o6edlilega. Krabbamein getur skadad heilbrigda hluta likamans. Pad eru til margar
tegundir af krabbameinum og pau hegda sér mjog olikt. Pad er pvi ekki haegt ad bera
krabbamein saman. Krabbamein er ekki smitandi.

Krabbameinsfrumur: Flestar frumur skipta sér og fjdlga sér. Gamlar frumur deyja pegar paer
hafa lokid hlutverki sinu. begar frumur fara ad fjolga sér, vaxa og haga sér 6druvisi en peer
eiga a0 gera, geta paer buid til sexli sem getur ordid ad krabbameini.

Krabbameinslyfjamedferd: Er medferd par sem notud eru sérstok lyf sem eru gefin félki
med krabbamein. Hlutverk peirra er ad losa sig vid krabbameinid. Krabbameinslyf eru til i
toflu- eda vokvaformi. Toflur eru gleyptar um munn en vokvinn er gefinn i &2d og fer med
blédrasinni um allan likamann. begar krabbameinslyf eru gefin i 28 parf ad fara a spitala til
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ad fa lyfin. Pad getur tekid nokkrar klukkustundir ad lata lyfin renna inn i bl6drasina. Pad er
misjafnt hvad félk parf margar krabbameinslyfjamedferdir. Krabbameinslyf geta gert folk
preytt, maturinn getur bragdast 6druvisi og sum lyf valda pvi ad folk missir harid.

Krabbameinslaknir: Laknir sem er bulinn ad leera og sérhaefa sig i ad hjalpa folki med
krabbamein.

Likamsvefur: Hopur af svipudum frumum sem sinna akvednu hlutverki og starfa saman t.d.

eins og i vodvavef.

Lyf: Lyf eru gefin i vokva-, stikkpillu- og/eda tofluformi. bpau eru gefin til ad draga ur
vandamalum sem fylgja sjukddmnum eda krabbameinsmedferd. betta geta verid Iyf til ad
minnka égledi, verki, preytu, kvida, pirring, nidurgang o.fl. Lyf geta verid mjog hjalpleg pegar
pbau eru notud rétt og eins og laeknir eda hjukrunarfraedingur radleggja. Lyf geta verid
haettuleg ef pad er ekki porf & peim og pau ekki notud rétt.

Meinvorp: begar krabbameinsfrumur fara med blédras eda eitla- og sogaedakerfinu til
annarra stada likamans. baer fara sidan ad vaxa a nyja stadnum og valda jafnvel vandamalum

par.

Onaemiskerfi: Hluti af likamanum sem berst vid sykingar og krabbamein. Onaemiskerfid
reynir ad losa sig vid veikar frumur og frumur sem haga sér éedlilega.

Raud blédkorn: Eru frumur sem gefa bléddinu rauda litinn. Hlutverk raudu blédkornanna er
ad flytja surefni fra lungum og til annarra likamsvefja eda hluta likamans. Raudu blédkornin
taka upp koltvisyring 4 leid sinni aftur til lungna. Pannig sja peer likamanum fyrir surefni og
hjalpa honum ad losa sig vid koltvisyring.

Rontgenmyndataka: Er myndataka i vél sem gefur fra sér rontgengeisla sem fara i gegnum
skinnid og myndar likamann ad innanverdu. Myndirnar eru svart/hvitar. Pad er ekki vont ad

fara i rontgenmyndatoku.
Sjukddmsgreining: Segir til um hvad sjukdémurinn heitir og hvar hann er i likamanum.

Sjukdémshlé: begar krabbameinsmedferd er lokid getur krabbameinid verid farid
timabundid eda alveg. Sjukddomshlé getur varid i nokkrar vikur eda nokkur ar.

Sjuklingur: Er manneskja sem er veik af sjukdémi sinum.

Sneidmyndataka: Er framkvaemd i stérri tolvu sem tekur sneidmyndir af likamanum ad
innanverdu med rontgengeislum. Sneidmyndir eru teknar i lit. Pad er ekki sart ad fara i
sneidmyndatoku en pad er mikilvaegt ad vera alveg kyrr pegar verid er ad taka mynd.
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Syking: begar litil lifandi arda sest ad i likamanum, sem ekki @ ad vera par og veldur
vandamalum, kallast pad syking. Syking getur verid af voldum virusa, bakteria eda sveppa.
Sykingin getur verid a dkvednum stad likamans eda um allan likamann. Syking getur orsakad
ad einstaklingurinn feer hita og verdur slappur.

Skurdadgerd: begar leknir sker @ hudina til ad laga likamshluta. Stundum parf skurdadgerd
til ad taka krabbameinid eda hluta af pvi. Félki, sem parf skurdadgerd, eru gefin lyf til ad sofa
a medan 34 adgerd stendur. Stundum er nég ad gefa lyf sem deyfir sveedid sem parf ad skera
og pa er folk vakandi en finnur ekki til 8 medan. bad kemur or 4 hudina eftir skurdinn og pad
er ekki vont.

Surefni: Surefni er lofttegund sem folk parf @ ad halda til ad lifa. Vid 6ndum ad okkur lofti
sem innheldur surefni. begar einstaklingar eiga i erfidleikum ad anda, kannski vegna veikinda
i lungum eda i hjarta, purfa peir auka surefni. Surefni er haegt ad fa ur sérstakri vél sem heitir
surefnissia. Pad eru lika til sérstakir surefniskatar. bessi taeki daela fra sér surefni sem haegt er
ad leida inn um sléngu og i nef folks. Pad er ekki vont ad hafa surefnisslongu i nefi en getur
stundum verid pirrandi.

Vefjasyni: Pegar laknir tekur litinn hluta af likamanum par sem grunur leikur & ad innihaldi
krabbamein. Stundum er haegt ad taka vefjasyni med langri ndl sem er stungid i gegnum
skinnid. Oft parf skurdadgerd til ad geta tekid syni. Vefjasynid er skodad a rannsdknarstofu i
smasja (getur verid likt og staekkunargler) til ad meta hvort pad er krabbamein.

ZXxli: Er ofvoxtur i likamsvef. £xli getur stundum verid krabbamein.
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