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Utdrattur

Krabbamein er sjukdémur sem hefur ekki einungis ahrif & einstaklinginn med sjukdéminn
heldur einnig fjolskylduna i heild. Arlega greinast ad medaltali um 1400 manns med krabbamein &
islandi. Samkvaemt nyjustu télum Hagstofu islands er medalbarnaeignaaldur islendinga & bilinu 25-
32 ara og & timabilinu 2006-2010 greindust um hundrad einstaklingar & aldrinum 25-44 ara med
krabbamein hér & landi. I 1j6si fjolda einstaklinga & barneignaaldri sem greinst hafa med krabbamein
og peirrar stadreyndar ad litid er vitad um ahrif krabbameins hja foreldrum a born peirra hér a landi,
fannst rannsakendum vert ad kanna pau ahrif sem sjukdémurinn hefur & bérn krabbameinssjukra
foreldra.

Markmid pessarar freedilegu samantektar var ad kanna ahrif krabbameins foreldra a
tilfinningalega upplifun og hegdunartengda petti barna peirra. Anrif samskipta fjélskyldunnar &
adlogunarhaefni barna ad veikindum foreldra peirra voru einnig kénnud, asamt pvi ad skodad var
hlutverk hjukrunarfraedinga vid stuoning og medferd pessara fjolskyldna. Kerfisbundin fraedileg
samantekt var framkveemd & &hrifum krabbameina hja foreldrum & born peirra, par sem 49 greinar

sem birtar hofou verid & arunum 2000-2012 voru ryndar og greindar.

Nidurstodur leiddu i jos ad krabbamein foreldris hefur ahrif & tilfinningalega upplifun og
hegdunartengda peetti barnanna. Helstu ahrifin eru kvidi. streita og punglyndiseinkenni en
markteekur munur var a milli aldurshépa og einnig visbendingar um mun a milli kynja. Nidurstodur
leiddu einnig i ljos ad opin samskipti fjolskyldumedlima studla ad beettri adlégunarhafni barnanna.
Hlutverk hjukrunarfreedinga vid studning og freedslu pessara fjolskyldna er vidamikid og ljost er ad
morgu er dbotavant i pessu sambandi. Skortur er & fraeedsluefni hér & landi um petta malefni fyrir

born en einnig geetir skorts & drreedum fyrir fjélskylduna i heild innan heilbrigdisstofnana.



Lykilord: Krabbamein, samband foreldris og barns, foreldri med krabbamein, fjolskylduhjakrun, adlégun,

gagnreynd hjukrun
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Abstract

Cancer is a disease, which not only affects the diagnosed individual but his/her entire family
too. Approximately 1.400 people are diagnosed with cancer every year in Iceland. According to the
most recent data from Statistics Iceland, the average age of Icelanders having babies is between 25-
32. Between 2006 and 2010, approximately 100 individuals, aged 25-44 years old, were diagnosed
with cancer in Iceland. Considering how many people are diagnosed with cancer during child
bearing age and the fact that little is known about the effects parental cancer can have on children in
Iceland, the researchers were intrigued to explore how the children of cancer patients are affected
by the disease.

The purpose of the thesis was to investigate how a parent’s cancer battle affects the
emotional experience and behavioural aspects of their children. Furthermore, to examine how
communication within the family affects the children’s ability to adapt to their parent’s illness, as
well as to look at the role of nurses in treating and supporting those families. A systematic review of
the literature was performed on parental cancer and the effects the illness has on children, where 49

articles published in the years 2000-2012 were reviewed and analysed.

The results showed that the parent’s cancer does affect the children’s emotional experience
and behaviour. The most common consequences are anxiety, stress and symptoms of depression.
There is a noticeable difference between age groups and also evidence of a noticeable difference
between genders. Additionally, the results indicate that with more open communication within the
family, the children adapt more easily to the circumstances. The role of nurses in giving support and
information to families of cancer patients is enormous and it is apparent that many things could be
improved in that regard. There is a lack of informative publications for children in Icelandic,
regarding the issue of cancer, and also a lack of solutions within health institutes, for cancer

patients’ families in general.



Vi

Key words: neoplasm, parent-child-relations, parental cancer, family nursing, adaptation, evidence based

nursing.



Efnisyfirlit

pakkarord

Utdréattur

Abstract

Efnisyfirlit

Listi yfir toflur

Listi yfir myndir

Inngangur

Aodferdafraedi

Fjolskyldan og krabbamein

Anrif krabbameins foreldra 4 born

Samskipti fjolskyldunnar

Hlutverk hjukrunarfreedinga

Studningur og fraedsla fyrir foreldra

Studningur og fraedsla fyrir born

viii



Studningur og freedsla

Medferdir og Urreedi

Umradur

Rannsdknarspurning 1

Rannsdknarspurning 2

Rannsdknarspurning 3

Lokaoro

Vidauki B

Vidauki C

fyrir fjolskylduna 31

33

37

37

40

42

45

47

__________________________________________________________________________________________________ 56



Tafla 1.

Listi yfir toflur



Listi yfir myndir

Xi



Inngangur

A arunum 2006-2010 greindust arlega ad medaltali 1397 manns med krabbamein &
[slandi, par af voru 737 karlar og 660 konur (Hagstofa Islands, a.4.). I lok ars 2010 voru 4 lifi
11.323 einstaklingar sem einhvern timann a lifsleidinni h6fou greinst med krabbamein
(Hagstofa Islands, 4.4.). Algengasta tegund krabbameins hja kérlum & pessum arum var
krabbamein i blodruhalskirtli og hja konum krabbamein i brjéstum (Jon G. Jonasson og
Laufey Tryggvadottir, 2012). Krabbamein greinist i flestum tilfellum a efri &rum og er
medalaldur vid greiningu 67 ar hja kérlum og 64 ar hja konum og ma rekja um 28%
daudsfalla & Islandi til krabbameina af llum tegundum (J6n G.J6nasson og Laufey
Tryggvadottir, 2012). Lungnakrabbamein eru skadlegustu krabbameinin sem greinast i
heiminum og &rid 2008 voru 1.6 milljon einstaklingar greindir med lungnakrabbamein og
telur pad um 12,7% allra peirra sem greindir hafa verid med krabbamein i heiminum (J6n G.

Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2012).

Krabbamein er hugtak sem neer yfir fjdldann allan af sjakdémum. pessir sjukdémar
einkennast af frumubreytingum sem verda vegna stokkbreytingar & erfdaefninu, eda
stjornlausrar frumuskiptingar af voldum erfda eda umhverfispatta (National Cancer Institute,
a.4; Jon G. Jénasson og Laufey Tryggvadéttir, 2012). Krabbamein getur komid fram i hvada
vef og liffeeri likamans sem er og batahorfur sjuklinga sem greinst hafa med krabbamein eru
bundnar vid pad hvar meinid atti upptok sin og hversu Gtbreitt pad er vid greininguna
(National Cancer Institute, 4.4.). Nokkrar adferdir hafa verid hannadar med pvi markmidi ad
geta gripid inn i sjukdéminn & byrjunarstigi hans og fyrirbyggja ad astandid versni og kallast
pessar adferdir einu nafni skimun. Skimun er pé ekki haegt ad nyta vid allar tegundir
krabbameina og hefur adeins reynst skila arangri vid greiningu & brjostakrabbameini,

leghalskrabbameini og ristilkrabbameini (Jon G. Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2012).



Pau Urraedi sem notud eru vid medferd krabbameins eru ymsar tegundir lyfjamedferda,
geislamedferda og skurdadgerda. Meginmedferdin vid flestum tegundum krabbameina er
skurdadgerd, en po eru margar tegundir meina par sem 6llum premur medferdarleidunum er

beitt (Jon G. Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2012).

préatt fyrir ad krabbamein sé i flestum tilfellum sjukdomur sem hrjéir eldra folk, getur
krabbamein greinst & 6llum aldri, fr4 fedingu og fram eftir 6llum aldri. bad hefur sannast ad
streitan sem sjukdémurinn getur valdid og pau bjargrad sem folk nytir sér til ad kljast vid
streituna er marktaekt bundid vid kyn einstaklingsins og aldur hans (Elisabet Hjorleifsdottir,
2007). I islenskri rannsokn sem gerd var & sjaklingum i krabbameinsmedferd syndu
nidurstodurnar fram & marktekan mun a streitu og punglyndi & milli karla og kvenna sem
voru ad undirgangast krabbameinsmedferd (Elisabet Hjorleifsdéttir, 2007). ba voru konur
liklegri til ad vera med meiri einkenni streitu og punglyndis medan & medferdinni st en
karlar. Petta mé rekja til pess ad undir venjulegum kringumstaedum finna konur oftar og
fremur fyrir streitu en karlar og purfa pvi & meiri studningi og bjargrddum ad halda pegar a
bjatar (Elisabet Hjorleifsdottir, 2007). Rannsakendur skiptu einnig patttakendum sinum nidur
i mismunandi aldurshopa sem bornir voru saman med tilliti til streitu og punglyndis. Kom pa i
1j6s ad yngsti hdpurinn 22-45 ara virtist eiga i mestum erfidleikum med ad vera i
krabbameinsmedferd og syndu mestu einkenni streitu og punglyndis borid saman vid eldri
hépana. Ut fra pessu voru dregnar peer alyktanir ad einstaklingar i pessum hépi eru oft & peim
timapunkti i lifi sinu par sem mikid er ad gerast, peir eru oft ad ala upp born, i vinnu og
fjarhagsleg abyrgd er mikil sem getur audveldlega aukid streitu peirra til muna. Fyrir
sjuklingana med yngstu bornin var hraedsla peirra ekki adeins bundin vid hettuna &
yfirvofandi dauda peirra heldur fyrst og fremst hraedsluna vid ad skilja bornin eftir an sin. bar
af leidandi fylgir pvi aukin streita ad vera ungur i krabbameinsmedferd (Elisabet

Hjorleifsdéttir, 2007).



Ungt folk sem greinist med krabbamein nytir sér ymiss konar bjargrad til ad kljast vio
streitu sina, og er félagslegur studningur eitt meginbjargradio (Kyngas o.fl., 2001). bennan
studning geta pad fengid fra fjolskyldu, vinum, heilbrigdisstarfsfolki og oft & tidum fra 6drum
krabbameinssjuklingum (Kyngés o.fl., 2001). pad hefur synt sig ad félagslegur studningur
yngri kvenna sem greinast med krabbamein er marktaekt laegri en hja peim eldri, pad er,
tengslanet kvenna sem greinast med krabbamein eftir 50 ara aldur er steerra en peirra sem
greinast med krabbameinid undir 50 ara aldri (Ashida, Palmquist, Basen-Engquist, Singletary,
og Koehly, 2009). Tengslanet eldri sjuklinganna byggist upp af fleiri fjélskyldumedlimum en
yngri sjuklinganna og virdast fjolskyldumedlimir eldri sjuklinga eiga i sterkari tengslum vid
adstandendur sina en peirra yngri (Ashida o.fl., 2009). Astaeda pessa geeti verid st ad eldri
sjuklingarnir hafa fengid lengri tima til ad byggja upp i kringum sig stédugra, sterra og

péttara tengslanet en peir sem en yngri eru (Ashida o.fl., 2009).

Eins og adur kom fram er krabbamein algengur sjukdémur sem hrjair ekki adeins eldra
folk heldur einnig pad yngra (Elisabet Hjorleifsdéttir, 2007). Ungt folk sem greinist med
krabbamein er i mdrgum tilfellum med born & framfaeri (Elisabet Hjorleifsdottir, 2007). A
timbailinu 1995-2005 var medalaldur islenskra foreldra vid feedingu barna peirra 25-32 ara
(Hagstofa Islands, 4.4). A arunum 2006-2010 greindust 69 konur og 30 karlar & aldrinum 25-
44 med krabbamein hér & landi(Hagstofa islands, 4.4) og pvi ma ekki horfa framhja peirri
stadreynd ad margir pessara ungu einstaklinga sem greinst hafa med krabbamein eru med
born & framfzeri. Af pessum sokum potti rannsakendum ahugavert ad kanna nanar hvers kyns

ahrifavaldur krabbamein getur verid a born peirra sjuklinga sem greinast med sjakdominn.

Markmid pessarar freedilegu samantektar er ad kanna hvort krabbamein hefur ahrif &

tilfinningalega upplifun eda hegdun barna sem eiga foreldra sem greinst hafa med



krabbamein, hvort samskipti innan fjélskyldunnar skiptir par mali og hvada hlutverki
hjakrunarfreedingar gegna vid studning pessarra fjolskyldna. Med pessi markmid ad leidarljosi

16gdu rannsakendur fram eftirfarandi prjar rannsdknarspurningar sem leitast var vid ad svara:

1. Hvada ahrif hefur pad a tilfinningalega upplifun eda hegdun barna ad eiga
krabbameinssjlka foreldra?

2. Hvada ahrif hafa samskipti fjolskyldunnar & adlégun barna krabbameinssjukra
foreldra?

3. Hvada hlutverki gegna hjukrunarfraedingar vid studning barna sem eiga

krabbameinssjuka foreldra?



Aoferdafraedi

Heimildadflun for fram fra timabilinu mai 2012 fram i febrdar 2013. bau gagnasofn
sem studst var vid voru Pubmed, Cinahl, Science direct, Google-Schoolar og Scopus. Helstu
leitarord sem studst var vid voru krabbamein (e. neoplasm), samband foreldris og barns (e.
parent-child relations), foreldri med krabbamein (e. parental cancer), fjolskylduhjukrun (e.
family nursing), adlégun (e. adaptation / adjustment), vidhorf til daudans (e. attitude to death),

hreinskilni (e. truth disclosure) og gagnreynd hjakrun (e. evidence-based nursing).

Nytt voru MeSH (Medical Subject Headings) skilyrdi fyrir hvert leitarord fyrir sig.

Heildarfjoldi nidurstadna vid hvert leitarord er sem hér segir:

krabbamein (e. neoplasm) 2.410.484

samband foreldris og barns (e. parent- 42.853
child relations)

foreldri med krabbamein (e. parental 18.693
cancer)

fjolskylduhjakrun (e. family nursing) 943
adlogun (e. adaptation / adjustment) 115.050
vidhorf til daudans (e. attitude to death) 12.770

hreinskilni (e. truth disclosure) 12.092

gagnreynd hjukrun (e. evidence-based 1.557

nursing)



Leitast var vid ad nota heimildir sem gefnar voru ut & timabilinu 2000 til 2012 en po
var studst vid einstaka eldri heimildir. Auk pess sem studst var vid heimildir & netinu féru
hofundar einnig & 6rradstefnu tengda vidfangsefni ritgerdarinnar til ad dypka skilning sinn &

efninu.

Leit i gagnasofnum med framangreindum leitarordum, par sem takmarkanir voru settar
vid rannsoknir framkvaemdar & sidustu 10 arum skiludu mismérgum nidurstddum af 6likum
gedum. Nyting peirra rannsokna sem leitarord skiludu a eftirfarandi gagnaséfnum for eftir

innihaldi og notagildi og samraemi rannsokna vid rannséknarspurningar.

Gagnasafn Fjoldi nidurstadna Nidurstodur nyttar til
greiningar og Urvinnslu

Pubmed 4,500

Cinahl 3.000 13
Science direct 3.000 9
Google-Schoolar 5.000 7

Scopus 2.500 3

Heimildir voru flokkadar eftir innihaldi og nidurstddum rannsékna og for skraning

peirra fram med heimildaskraningarforritinu Endnote.



Hlutfall nidurstadna eftir leitaroroum

H Krabbamein (neoplasm) - 92.2%

H Samband foreldris og barns (parent
child relations) - 1.6%

M Foreldri med krabbamein (parental
cancer) - 0,7%

Fj6lskylduhjuakrun (family nursing) -
0.04%

M A8l6gun (adaptation/adjustment) -
4.4%

H Vidhorf til daudans (attitude to
death) - 0.5%

M Hreinskilni (truth disclosure) - 0.5%

i Gagnreynd hjikrun (evidence-
based nursing) - 0.06%

Hlutfall nidurstadna eftir leitaroroum ad krabbameini undanskildu

H Samband foreldris og barns (parent
child relations) - 21.0%

H Foreldri med krabbameins
(parental cancer)9.2%

 Fj6lskylduhjikrun (family
nursing)0.5%

B Adlégun (adaptation/adjustment) -
56.4%

H Vidhorf til daudans (attitude to
death) - 6.3%

H Hreinskilni (truth disclosure) - 5.9%

i Gagnreynd hjukrun (evidence-
based nursing) - 0.7%




Hlutfall nidurstadna eftir gagnaséfnum og greina nyttra til drvinnslu
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Hlutfall nidurstadna nyttra til rvinnslu eftir gagnaséfnum

H Pubmed

M Cinahl

id Science direct

H Google-Schoolar

M Scopus




Skilgreiningar

Krabbamein: Hugtak sem notad er yfir pa sjukdéma sem einkennast af frumum sem skipta sér
stjornlaust og geta radist a adra vefi likamans (sja mynd 1). Krabbameinsfrumur geta breidst ut til
hluta likamans med bl6di og eitlum (Jon G. Jénasson og Laufey Tryggvadottir, 2012; National
Cancer Institute, a.4.). Flest krabbamein eru kennd vid pann stad par sem meinid & upptok sin

(National Cancer Institute, 4.4.).

Born: Einstaklingar & aldursbilinu 4-18 éra

Yngri born: Einstaklingar a aldursbilinu 4-11 ara

Eldi born: Einstaklingar & aldursbilinu 12-18 ara

Born

® Yngri born
@ Eldri born
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Fjolskyldan og krabbamein

Krabbamein hefur ekki einungis ahrif & pann sjuka heldur einnig hans nanustu fjolskyldu og
vini og eru ungir foreldrar ekki undanskildir pessum lifsheettulega sjukdémi (Huizinga o.fl., 2011).
AdJ standa frammi fyrir peirri stadreynd ad purfa ad glima vid krabbamein veldur afalli og er aldrei
audvelt. Sjukdomurinn hefur ahrif a lifsgaedi er varda likamlega og andlega heilsu (Nanna
Fridriksdottir o.fl., 2011). Krabbameinssjuklingur og fjélskylda hans eru sifellt minnt & sjukdominn,
sérstaklega & fyrsta arinu eftir greiningu pegar medferd stendur sem hast og spitalaferdir eru nanast

daglegt braud (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008).

G06d samskipti innan fjdlskyldunnar hafa lykilahrif & vellidan og audvelda einstaklingnum
ad adlagast breyttum adsteedum og kemur pad i hlut heilbrigdisstarfsmanna ad freeda um god og
opin samskipti (Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). Adur var talid ad samskipti médur og barns veeru
opnari en samskipti fodur og barns en athygli vekur ad svo virdist sem kyn skipti ekki mali, sé litid
til pess hversu opin og g6d samskipti séu milli barna og foreldra (Gazendam-Donofrio o.fl., 2009).
Liklegra er, ad peim sem reeda opinskatt um sjukdominn 1idi betur i sambandi sinu vid makann og
upplifa minni streitu (Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). Ahrif krabbameins & maka eru mikil og svo
virdist sem peir upplifi streituna sem fylgir sjukdémnum & svipadan héatt og hinn krabbameinssjuki
(Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). Heilbrigdisstarfsfolk gegnir miklu hlutverki gagnvart fjélskyldu
hins veika og er mikilveaegt ad pad sé & vardbergi gagnvart salreenum ahrifum sjakdomsins og gripi
inn i, telji peir porf & pvi ad fjolskyldan purfi & utanadkomandi adstod ad halda (Gazendam-

Donofrio o.fl., 2009).

pegar vid hugsum um daudann finnst okkur edlilegra ad sja fyrir okkur aldradan einstakling
frekar en unga manneskju i bloma lifsins og hefur verid synt fram a pad ad ungir foreldrar upplifa

meiri streitu vid greiningu a krabbameini en pegar komid er lengra & &viskeidid (Gazendam-



11

Donofrio o.fl., 2008; Kyngas o.fl., 2001). Ungt folk med bérn lifir oft a tioum hrédu lifi, abyrgd
gagnvart bornunum er mikil &samt pvi ad vidhalda heilbrigdu og gédu hjénabandi, sem er
keppikefli flestra (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). Flestar rannsoknir er beinast ad ahrifum
krabbameins & adra fjolskyldumedlimi en sjaklinginn leggja aherslu & gedheilbrigdi barnanna og
nidurstédur rannsokna hafa synt fram & pad ad 35% unglingsstulkna (12-18 ara) sem eiga
krabbameinssjukt foreldri pjaist af streitu og 21% unglingspilta (12-18 ara) (Gazendam-Donofrio
o.fl., 2008). Lifsgaedi hinna veiku minnka medan peir eru i barattunni vid sjukdéminn asamt pvi ad
makar peirra verda einnig fyrir skerdingu a lifsgaedum pegar litid er til likamlegrar og andlegrar
heilsu eins og Gazendam-Donofrio og fleiri syndu fram & arid 2008 med rannsokn sinni.
Nidurstddur somu rannsoknar leiddu einnig i ljos ad lifsgedi hins veika samreemdust medferd sem
hann gekkst undir, en peir sjuklingar sem gangast undir skurdadgerdir vegna krabbameina njota
meiri lifsgaeda en peir sem gangast undir annars konar krabbameinsmedferd, m.a. lyfja- eda
geislamedferd (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). betta ma rekja til pess ad peir sem gangast undir
skurdadgerd eyda Yfirleitt feerri stundum & spitalanum fjarri heimili og astvinum og bera sidur
synileg merki medferdarinnar, missa ekki harid og fleira (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). Makar
peirra veiku upplifa ekki skerdingu & lifsgeedum i tengslum vid tegund krabbameins eda medferdar.
Peir tj& sig p6 um skerdingu & lifsgaedum vid endurkomu krabbameinsins og er andleg heilsa

makans i sterkum tengslum vid andlega lidan hins veika. (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008).

Skyldur foreldra eru miklar gagnvart bérnum peirra og peir vilja standa sig vel i
foreldrahlutverkinu. bad er erfid reynsla ad vera ungur einstaklingur med bérn a framfeeri og
greinast med lifshaettulegan sjukdém a bord vid krabbamein (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008;
Kyngés o.fl., 2001). Rannsokn sem gerd var medal madra med brjostakrabbamein leiddi i 1jos ad
foreldrahlutverkid hvildi pungt & peim og peer upplifdu hreedslu vid pad ad standa sig ekki i

modurhlutverkinu (EImberger, Bolund, Magnusson, Lutzen, og Andershed, 2008). Madur sem pjast
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af krabbameini finna oft fyrir 6samraemi milli pess hvad paer langar ad gera og pess sem pear geta
aorkad sokum preytu og magnleysis (EImberger o.fl., 2008). Einnig eiga peer erfitt med ad finna
jafnvaegid milli pess ad vera sjuklingur og modir og fara oft i hlutverk kennarans i stad pess ad vera
bornum sinum studningsadili i veikindunum (Elmberger o.fl., 2008). Madur hafa einnig ahyggjur af
pvi ad bornin séu hraedd og ahyggjufull og peirra helsta verkefni er ad forda peim fra pessum
ahyggjum eins og unnt er. bad gera paer med pvi ad hafa heimilishald, félagslif og skélavist barnsins
eins venjubundid og mogulegt er (EImberger o.fl., 2008). Krabbameinssjakar madur eru einatt i
togstreitu vid ad vernda bérnin gagnvart 6veegnum sjukdémnum og grimmum raunveruleikanum &
sama tima og per vilja vera hreinskilnar vid bérnin um sjukdéminn. Spurningin: ,,Mamma, muntu
deyja ar krabbameini?*, reynist madrunum erfid par sem peer eru sjalfar ad spyrja sig ad pessu og
vita ekki svarid (EImberger o.fl., 2008). Samskipti madranna vid born peirra eru pd mikilvaegur
pattur i sjakdomsferlinu par sem bornin gefa peim styrk i formi samraedna eda hvatningar
(Elmberger o.fl., 2008). Madur med krabbamein eiga pad flestar sameiginlegt ad paer purfa
utanadkomandi hjalp og studning fra heilbrigdisstarfsfalki til ad adstoda peer ad tala vid bérnin um

sjukdéminn og horfurnar (Elmberger o.fl., 2008).
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Ahrif krabbameins foreldra & bérn

Eins og adur hefur komid fram geta einstaklingar greinst med krabbamein hvenar sem er &
lifsleidinni, en i Bandarikjunum eru um 18% allra krabbameinssjuklinga ad ala upp bdrn sem eru
undir l6galdri (Krattenmacher o.fl., 2012). begar foreldri greinist med krabbamein hefur pad ekKi
adeins ahrif a lif pess heldur einnig peirra sem standa pvi naest og koma par bornin mikid vid sogu.
Pegar born purfa ad laga sig ad veikindum foreldra peirra getur margt haft ahrif, par & medal aldur
pbeirra og kyn (Krattenmacher o.fl., 2012). Einnig hefur verid synt fram & ad skapferli og sjalfsmynd
barnanna geti haft ahrif & pad hvernig veikindi foreldra peirra verka & pau baedi hvad vardar
tilfinningar peirra og hegdun (Krattenmacher o.fl., 2012). Hjdkrunarfreedingum og 6dru
heilbrigdisstarfsfdlki ber ad koma auga & pau bérn sem pjast vegna veikinda foreldra sinna og veita
beim pann studning og athygli sem pau purfa (Helseth og Ulfsaet, 2003).

Su og Ryan-Wenger (2007) skilgreindu pau neikvaedu einkenni sem oft koma upp hja
bornum i kjolfar krabbameinsgreiningar foreldris peirra og skiptu peim nidur i 4 flokka.

Flokkarnir eru eftirfarandi:

1. Anrif & skap og sjalfsalit: Gratur, reidi, hraedsla, kvidi og veik sjalfsmynd.

2. Ahrif 4 nam: Léleg einbeiting og verri afkastageta.

3. Likamleg einkenni: Magaverkur, skert matarlyst og svefnerfidleikar.

4. Félagslegar breytingar og ahrif & mannleg samskipti: Hegdunarvandamal, afneitun,
einangrun og ahugaleysi a félagsstérfum.

(Su og Ryan-Wenger, 2007).
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Anrif & tilfinningalega upplifun barna

EkKi er deilt um mikilveaegi pess ad rannsaka pau ahrif sem pad hefur & born pegar foreldri
greinist med krabbamein. | Bandarikjunum bla teepar 3 milljonir barna med foreldri sem greinst
hefur med krabbamein og i ljési pessa fjolda er naudsynlegt ad vitneskja se til stadar um salraenar

afleidingar pessa kvidavaldandi atburdar sem krabbameinsgreining er. (Huizinga o.fl., 2011).

Rannsdknarnidurstodur hafa synt fram & ad eldri born (12-18 &ra) syni meiri einkenni kvida
og annrrar vanlidanar en yngri born (4-11 ara) (Huizinga o.fl., 2011). Einnig tj& eldri born sig frekar
um likamleg einkenni & bord vid preytu, magaverki og minnkada matarlyst (Huizinga o.fl., 2011).
Vanlidan hja eldri bornum stafar af pvi ad pau eru ad takast & vid innri togsreitu, vitsmunalegur
pbroski peirra er meiri, pau vilja vera sjalfstedir einstaklingar og eru upptekin af vinum sinum
(Huizinga o.fl., 2011). Jafnframt eru skyldurnar heima fyrir miklar og getur abyrgdin gagnvart
veika foreldrinu reynst peim erfid (Huizinga o.fl., 2011). Daglegt amstur breytist, samskipti verda
erfidari milli fjolskyldumedlima og einstaklingurinn parf ad kljast vid miklar og erfidar tilfinningar
(Varkula, Resler, Schulze og McCue, 2010). Eldri bérnum finnst hjalplegt ad leita sér studnings hja
jafnoéldrum og ad taka patt i athofnum med peim, og reynist pad peim mikill styrkur ad komast i
nytt umhverfi fjarri veikindum foreldris (Finch og Gibson, 2009). Ad tala um viss atridi vid foreldra
sina, t.d. daudann, reynist bérnum oft erfitt og pa eru vinir og jafnaldrar godir studningsadilar
(Finch og Gibson, 2009). Med pvi ad fordast ad reeda erfid mal vid foreldra sina eru bornin ad
vernda pa fra erfidum umradum (Finch og Gibson, 2009). Asamt jafnéldrunum er heilbrigda
foreldrid mikilvaegur studningur vid eldri bornin (Huizinga o.fl., 2011). bau eiga oft erfitt med ad
leita sér studnings hja heilbrigdisstarfsfolki, medal annars vegna pess ad starfsfolkid einblinir of
mikid & krabameinssjuka einstaklinginn, horfir ekki a fjolskylduna sem heild og jafnframt eiga eldri
bornin oft erfitt med ad opna sig gagnvart okunnugum adila (Huizinga o.fl., 2011). Skolinn er

einnig mikilvaegur bakhjarl en er po ekki ahrifavaldur um betri lidan barnanna. Oft vill pad pé vera
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svo ad kennarar og adrir studningsadilar einblina & lidan foreldrisins og lidan barnanna verdur ad

aukaatridi (Huizinga o.fl., 2011).

Ekki hefur verid synt fram & pad med afgerandi hatti ad kyn veika foreldrisins skipti mali
hvad andlega lidan barnanna vardar. P svo ad flestar rannséknir beinist ad madrum med
krabbamein pé eru nidurstddur peirra fau rannsokna sem beinast ad fedrum med krabbamein ekki
markteekt 6likar (Huizinga o.fl., 2011). pad sem einnig hefur &hrif i lidan barns er likamleg lidan og
geta foreldris. Sé likamleg lidan sleem er barnid liklegra til ad hafa andlega kvilla (Huizinga o.fl.,
2011). Born hafa porf fyrir ad vita um fjélskylduadsteedur sinnar og peer breytingar sem eru i gangi i

kringum pau (Varkula o.fl., 2010).

Born krabbameinssjukra foreldra eru i ahaettu a ad préa med sér salraena kvilla, s.s, streitu og
kvida en po eru born misjafnlega Gr gardi gerd og sum eru i meiri aheettu en énnur (Krattenmacher
o0.fl., 2012). Wong o.fl. gerdu rannsékn medal einstaklinga a aldrinum 18-38 ara sem i barnaesku
upplifdu ad annad foreldri peirra greindist med krabbamein. Markmid rannsoknarinnar var ad kanna
hvad hefdi reynst peim hjalplegast vid pessa erfidu reynslu. par kom fram ad patttakendum baudst
margvisleg adstod sem gat baedi verid gagnleg eda dgagnleg eftir pvi hvernig hun var bodin og sett
fram. Daemi um gagnlega adstod var ad geta talad vid adila sem pau treystu og vissu ad skildi lidan
pbeirra eins og til deemis foreldri (Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan, og Koopman, 2010). Aftur &
moti reyndist pad peim erfitt pegar einstaklingur sem pau vissu ad skildi ekki lidan peirra reyndi ad
setja sig i peirra spor og kom jafnvel med dvideigandi stadreyndir. Deemi um slika stadreynd var
begar peim var sagt ad veikindi foreldris peirra veeri ,,vilji Guds* eda ,,&tlad ad vera™ (Wong o.fl.,
2010). I heild reyndist pad peim gagnlegast ad f4 ad tala um krabbameinid vid einhvern sem peir
treystu, ad vera med vinum og lifa edlilegu lifi &samt pvi ad fa nagjanlega upplysingar um

krabbameinid og astand foreldris (Wong o.fl., 2010).
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pau ahrif sem krabbamein hefur & sélreena lidan ma einnig greina hja yngstu bérnunum sem
reida sig algjorlega & foreldra sina og eru undir peim komin hvad vardar athafnir daglegs lifs
(Krattenmacher o.fl., 2012). Foran-Tuller o.fl. framkveemdu ranns6kn medal madra med
brjéstakrabbamein, til ad kanna ahrif krabbameinsins & born peirra, par sem annars vegar voru tekin
vidtol og lagdir fyrir matskvardar vid konur greindar med brjostakrabbamein og hins vegar
heilbrigdar konur. Nidurstdédur peirrar ranndknar leiddu i lj6s ad born maedra med
brjéstakrabbamein skorudu haerra & skala sem meldi einkenni &fallastreitu og gefur pad til kynna ad
krabbamein madra getur valdid salreenum vandamalum barna peirra (Foran-Tuller, O'Hea, Moon
og Miller, 2012). Kyn barna getur skipt mali fyrir tilfinningaleg vandamal medan a veikindum
foreldris stendur (Huizinga o.fl., 2011) og hafa ponokkrar rannséknir synt fram a muninn & milli
kynjanna pé svo ad ekki beri 6llum ranns6knum saman um pad hvar munurinn liggi. Flestar
rannsoknir syna fram & ad stelpur eigi oft erfidara med ad kljast tilfinningalega vid veikindi foreldra
sinna og ad meiri likur séu & ad hugsanlegar afleidingar veikindanna verdi neikvadari fyrir paer en
drengi (Huizinga o.fl., 2011). A sama tima hafa adrar rannsoknir einnig leitt i 1jos ad drengir &
skolaaldri séu i mestri heettu & tilfinningavandamalum & pessum tima (Huizinga o.fl., 2011).
Unglingsstulkur eiga po oft vid likamlegri vandamal ad strida og eiga oft erfitt med ad hafa stjorn &
skapi sinu vid pessar adstaedur (Visser, Huizinga, van der Graaf, Hoekstra, og Hoekstra-Weebers,
2004). Einnig hefur verid synt fram a pad ad unglingsstalkur sem eiga moédur med
brjostakrabbamein eru hreeddar vid ad fa krabbameinid sjélfar (Visser o.fl., 2004). Enn adrar
rannsoknir hafa komist ad peirri nidurstodu ad ekki sé um neinn mun ad raeda a milli kynjanna

begar ad tilfinninalegri rvinnslu kemur (Huizinga o.fl., 2011; Hoke, 2001).

Foreldrar barna sem standa frammi fyrir pessum veikindum, baedi veika foreldrid og pad
heilbrigda, reyna oft ad verja bornin sin fra pessum tilfinningalegu vandamalum med pvi ad

takmarka paer upplysingar sem bornin fa, eda jafnvel ad sleppa alveg ad reeda vid pau um veikindin
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(Barnes o.fl., 2000). bonokkrar rannsoknir hafa verid gerdar um ahrif krabbameins foreldra a
tilfinningalega upplifun og hegdun barna peirra og benda flestar peirra til pess ad bérn upplifa
neikvaed salren einkenni (Gazendam-Donofrio o.fl., 2011; Krattenmacher o.fl., 2012; Visser o.fl.,

2005) (Vidauki A).

Ad bla med foreldri med krabbamein getur i morgum tilfellum aukid almennar &hyggjur og
streitu barnanna til muna. Po eru pessar ahyggjur ekki endilega i 6llum tilfellum tengdar veikindum
foreldranna og hafa born lyst pvi ad pau viti hreinlega ekki hvad valdi ahyggjum peirra (Helseth og
Ulfsaet, 2003). Tilfinningaleg vandamal pessara barna eru pé i flestum tilfellum einnig bundin vid
astand foreldris og alvarleika veikindanna (Helseth og Ulfsaet, 2003). Born sem bua med foreldrum
sem eru ad kljast vid veikindi en hrakar ekki og hafa godar batahorfur finna oft litid fyrir
breytingum & heimilinu og tilfinningum sinum, & medan bérn sem eiga foreldra med litlar batalikur
og jafnvel deyjandi tja sig um mun meiri tilfinningaleg vandamal og getur heilsu peirra jafnvel farid

ad hraka (Helseth og Ulfsaet, 2003).

Olikt 68rum rannséknarnidurstddum syndu Visser o.fl fram & pad ad streitueinkenni geti
jafnt komid fram hja yngri sem eldri bérnum medan a veikindum foreldra peirra stendur. Pessi
streitu-einkenni geta medal annars birst pannig ad pau verdi hlédraegari og séu med neikvaedar
hugsanir (Visser o.fl., 2004). Yngri bornin virdast p6 syna fram a meiri hraedslueinkenni en pau
eldri, pau hraedast medal annars einkenni krabbameinsins, aukaverkanir medferdanna og hettuna a
bvi ad missa foreldri sitt (Visser 0.fl., 2004). Bérn i yngri aldurshépnum geta einnig fundid fyrir
samviskubiti gagnvart veika foreldrinu og fundist pau jafnvel vera véld ad veikindum og 6llum

peim tilfinningaskala sem foreldrid gengur i gegnum (Visser o.fl., 2004).

PG svo ad fremur litid hafi verid rannsakad hvada ahrif pad hefur a born pegar foreldri peirra

pjaist af alvarlegum veikindum a bord vid krabbamein benda nidurstédur peirra rannsokna sem til
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eru um efnid flestar til pess ad born krabbameinssjukra foreldra séu med marktaekt meiri einkenni
sélrenna vandamala a bord vid punglyndi, kvida, hegdunarvanda, veikari sjalfsmynd og eigi oft
erfidara med felagsleg samskipti en born heilbrigdra foreldra (Armistead, Klein, og Forehand,
1995). Adrar nidurstédur syna ennfremur fram & ad pessi born eru liklegri til ad kvarta oftar undan
likamlegum einkennum og veikindum en bérn sem bua med heilbrigdum foreldrum (Evans,

Keenan, og Shipton, 2007).

Mikilveegt er ad horfa & fjolskylduna sem heild pegar vandamal barnanna eru skodud medan
a veikindum foreldris stendur (Watson o.fl., 2006). Oft er pad ekki bara sjukdémurinn sjalfur sem
veldur barninu erfidleikum heldur einnig adrir peettir i umhverfi pess. Peir pettir sem geta gert barni
erfidara fyrir ad adlagast og vinna ur tilfinningum sinum pegar veikindi foreldris ber ad gardi eru
medal annars punglyndi i fjdlskyldunni, fjélskylduheildin og hversu sterk tengsl hafa verid innan
fjolskyldunnar fyrir og eftir greininguna (Watson o.fl., 2006). Til deemis eykur pad til muna likurnar
a tilffinningalegum vanda unglinga, og péa sérstaklega unglingsstulkna, ef veik madair peirra pjaist af
bunglyndi og einnig ef fjolskylduhlutverkin eru illa skilgreind medan a veikindunum stendur
(Watson o.fl., 2006).

Tilfinningaleg viobrdgd barna vid medferdum sem krabbameinssjakt foreldri peirra
undirgengst getur verid mismunandi, baedi & milli einstaklinga og peirrar medferdar sem er i gangi
(Forrest, Plumb, Ziebland, og Stein, 2006). Bérn madra sem gengist hafa undir adgerd eiga oft
erfitt @ medan maadir peirra liggur inni a spitalanum (Forrest o.fl., 2006). Eitt af pvi sem bornin
kljast morg hver vid er hraedsla, en pd er munur & henni eftir aldri peirra (Forrest o.fl., 2006), til
daemis hraedast eldri born oft paer heettur sem fylgt geta skurdadgerdum, eins og haettuna a pvi ad
deyja i sveefingunni. Yngri bornin einblina oft meira a hryllinginn sem pau imynda sér ad geti fylgt
skurdadgerd, og sja pa fyrst og fremst fyrir sér mikid bl6d (Forrest o0.fl., 2006). Lyfjamedferd modur

vekur oft upp annars konar tilfinningar hja bérnum (Forrest o.fl., 2006), morg born tja sig um pad
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ad lyfjamedferdin se pad erfidasta vid veikindi mdédurinnar, ad purfa ad horfa upp & allar

aukaverkanir lyfjanna en par er harmissirinn yfirleitt veigamesti patturinn (Forrest o.fl., 2006).

Anrif & hegdun barna

Pegar krabbamein kemur upp i fjolskyldu hefur sérhver einstaklingur innan fjélskyldunnar
mismunandi parfir fyrir studning (Levesque og Maybery, 2012). bad eru likur & ad peir
einstaklingar sem fa pérfum sinum ekki maett verdi frekar fyrir salrenum ahrifum og skerding a
lifsgaedum verdi meiri af voldum sjukdomsins (Nanna Fridriksdéttir o.fl., 2011). Eftir pvi sem arin
lida og bornin eldast aukast likur & vanlidan pvi pau eru proskadri og atta sig betur & veikindum
foreldra sinna og hvad veikindin geta haft i for med sér (Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Auk pess
sem proski barna skiptir mali vid getu peirra til ad takast & vid erfidleika pa skiptir stig sjukdémsins
einnig mali, pvi alvarlegri sem sjukdémurinn er, peim mun neikvadari verda ahrifin & hegdun barna

(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011).

Pridjungur barna upplifir hegdunar- og tilfinningaleg vandamal, svo sem kvida og hraedslu i
kjolfar greiningar foreldris (Visser o.fl., 2005). Mikilveegt er ad koma til mots vid pau bérn og
hjalpa peim dsamt pvi ad reyna ad skilja betur hvernig fjélskyldan tekur saman & veikindunum
(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). P6 svo ad sum born eigi vid hegdunarvandamal ad strioa i
tengslum vid veikinda foreldra sinna virdast veikindin po hafa meiri ahrif innra med peim, &
tilfinningalega lidan, en ad pau hafi ahrif & hegdun peirra og atferli (Visser o.fl., 2005). Stalkur
virdast vera berskjaldadri og lata tilfinningar sinar frekar i ljos en drengir, ma pad rekja til pess ad
stulkur eru frekar hvattar til ad syna tilfinningar sinar en aftur & moti eru skilabodin fra samfelaginu

ad strakar eigi ad hafa stjorn a sinum tilfinningum (Visser o.fl., 2005).
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Ef horft er til fjolskyldugerdarinnar, pa glima born sem alast upp hja einstiedum madrum
frekar vid hegdunarvandamal en pau born sem alast upp hja badum foreldrum (Visser o.fl., 2004).
par sem foreldri hefur undirgengist erfida krabbameinsmedferd, lyfja- eda geislamedferd, syna
yngri born frekar merki vanlidanar eins og einkenni punglyndis eda kvida en born & sama aldri par
sem foreldri undirgengst eingdngu skurdadgerd (Visser, Huizinga, Hoekstra, van der Graaf, og
Hoekstra-Weebers, 2006). Arangur medferdar hefur einnig ahrif & lidan eldri barna, sem deemi ma
nefna ad pegar foreldri hefur miklar aukaverkanir tengdar medferdinni veldur pad meiri vanlidan,

andlegum sem og hegdunartengdum vandamalum medal eldri barnanna (Visser o.fl., 2006).

peer eigindlegu rannsoknir sem beinst hafa ad hegdunarvanda hja bérnum
krabbameinssjukra foreldra hafa leitt i 1jos ad yngri bornin grata oftar, hafa mikla porf fyrir navist
annarra og glima vio svefnerfidleika (Visser o.fl., 2004; Macpherson og Emeleus, 2007a). Medal
eldri barna bryst hegdun peirra og vanlidan Gt & annan hatt. Pau breyta talanda sinum, reyna ad
fjarleegjast sjukddéminn eda atiloka hann og spyrjast sifellt fyrir um lidan veika foreldrisins (Visser
o.fl., 2004). Eldri bérn mynda einnig samband vid personur eda hluti sem eru peim kaer eda til
deemis einhvern adila sem hefur gengid i gegnum svipada reynslu og pau (MacPherson og Emeleus,
2007b). Eldri bérn lenda einnig i fleiri arekstrum i sambandi vid fjolskyldu, systkini og vini (Visser
0.fl., 2004) og veita veiku foreldri sinu meiri athygli og vilja vera stydjandi (Spira og Kenemore,
2000; Visser o.fl., 2004). Ljost er ad margir peettir spila saman og hafa samverkandi ahrif & hegdun
barnanna. Helstu peettirnir eru fjolskyldugerd, samskipti innan fjélskyldunnar og anagja foreldranna
i hjonabandi (Visser o.fl., 2004). bvi meiri &nagja sem rikir milli foreldra i hjonabandi peim mun
minni ahrif hefur krabbameinid a hegdun barnanna (Visser o.fl., 2004). Tilfninngalegt astand
foreldra medan & veikindum stendur hefur bein ahrif & born peirra (Thastum o.fl., 2009). I peim

fjolskyldum par sem annad foreldrid pjaist af punglyndi byrgja born peirra frekar inni tilfinningar



sinar og par sem um skert samskipti er ad raeda lata born frekar tilfninningar sinar i 1jos med

hegdunarvandamalum (Thastum o.fl., 2009).
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Samskipti fjélskyldunnar

A0 standa frammi fyrir pvi ad purfa ad tilkynna barni sinu um veikindi sin er oft erfid stada
fyrir krabbameinssjuka foreldra (Keeley, 2000). G6d samskipti sem einkennast af trausti,
heidarleika og hreinskilni eru talin einn mikilveegasti patturinn i pvi hvernig fjolskyldunni tekst til
vid ad laga sig ad veikindum (Finch og Gibson, 2009). Nidurstodur rannsdkna hafa leitt i 1jos ad
krabbameinssjukar konur med meiri menntun eru liklegri til ad veita bornum sinum minni
upplysingar um veikindi sin en par sem eru minna menntadar (Keeley, 2000). bad hefur p6 einnig
synt sig ad pau born sem ekki fa neinar upplysingar um veikindi foreldra sinna finna alltaf a sér ad
eitthvad sé ad og fara pa ad velta sér upp ur hugmyndum og hugsanlegum utskyringum & astandinu
sem eru kannski mikid verri en astandid er i raun og veru (Keeley, 2000). Skortur a upplysingum
getur ordid til pess ad bornin upplifa sektarkennd vegna veikinda foreldra sinna (Thastum,
Johansen, Gubba, Olesen og Romer, 2008). Bdrn sem finna fyrir pvi ad sannleikanum sé haldid fra
beim geta ordid sar og att erfidara med ad treysta foreldrum sinum, sem getur jafnvel haft verri
andlegar afleidingar fyrir barnid en sannleikurinn og veikindin sjalf (Keeley, 2000).

Léleg samskipti innan fjolskyldu, eda skortur & samskiptum hafa bein ahrif & born og geta
aukio & neikveedu ahrifin sem fylgja i kjolfar veikinda foreldra (Paradis o.fl., 2008; Thastum o.fl.,
2009). pannig hefur pad synt sig ad eldri born eru markteekt kvidnari ef pau eiga foreldra sem eru
vanhafir um ad raeda sjukdominn vid bornin sin (Paradis o.fl., 2008). pegar eldri born eru vel
upplyst um veikindi og astand foreldris sins minnkar kvidi peirra og samskipti innan fjélskyldunnar
verda betri (Paradis o.fl., 2008). Nokkrar rannsoknir hafa verid gerdar um ahrif samskipta
fjolskyldunnar & adlogunarhaefni barna pegar foreldri greinist med krabbamein par sem flestar
rannsoknir benda til ad opin samskipti hafi jakvaed ahrif & adlégunarhaefnina (Thastum o.fl., 2008;

Kennedy o.fl., 2009; Gazendam-Donofrio o.fl., 2009) (Vidauki B).
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pegar einstaklingur gengur i gengum krabbameinsgreiningarferlid er pad yfirleitt makinn
sem feer fréttirnar fyrstur & frumstigi malsins og fa bornin yfirleitt ekkert ad vita um astandid fyrr en
greining hefur att sér stad (Barnes o.fl., 2000). Rannsokn sem gerd var & samskiptum a milli
foreldra og barna um brjéstakrabbamein leiddi i 1jos ad upplysingarnar sem bérnunum eru veittar
eru mismiklar og er pad nokkud stor hluti barna sem faer bara ad vita ad madir peirra sé veik en ekKi
endilega ad um krabbamein sé ad raeda (Barnes o.fl., 2000).

[ sému rannsékn voru einnig margar madur sem ekki vildu veita barni sinu neinar
upplysingar um veikindi sin og var algengasta asteedan fyrir pvi su ad foreldrar vildu fordast
spurningar fra barninu og pa einna helst spurningar er vérdudu daudann (Barnes o.fl., 2000).
Nokkrir toku po einnig fram ad peim peetti betra ad segja barni sinu ekkert um veikindin til ad hlifa
bvi vid vanlidan og streitu sem pau téldu ad myndi koma i kjélfar upplysinganna (Barnes o.fl.,
2000). [ fjélskyldum par sem bérnunum voru veittar fullar upplysingar um sjikdéminn og gang
hans fannst foreldrum peirra pau eiga rétt 4 ad vita allan sannleikann (Barnes o.fl., 2000). Born sem
hafa gengid i gegnum pad ferli ad eiga krabbameinssjukt foreldri segja pad mikilveegt ad vera
upplyst um gang méla og hafa pannig skilid betur veikindin og att audveldara med ad adstoda
(Thastum o.fl., 2008). bessi pattur, ad hafa samskiptin opin milli fjélskyldumedlima, tryggir sterk
tengsl og traust innan fjolskyldunnar og byr barnid undir veikindin og per breytingar sem peim
fylgja, medal annars hvad vardar (tlit veika foreldrisins, t.d. harmissi (Barnes o.fl., 2000).

Rannsdknarnidurstédur hafa synt ad pegar kemur ad pvi ad tala vid born um veikindi hefur
faum foreldrum verid bodin adstod fra heilbrigdisstarfsmanni eda 6drum fagadila (Helseth og
Ulfsaet, 2003). Samskipti milli eldri barna og foreldra peirra pegar annad foreldrid er med
krabbamein geta verid mismunandi a milli kynjanna (Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra og
Hoekstra-Weebers, 2005). bar unglingsstulkur sem eiga i opnum samskiptum vid foreldra sina,

hvort sem pad er veika foreldrid eda pad heilbrigda, eiga sidur & haettu ad verda fyrir streitu og fleiri
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neikvaeedum einkennum sem sigla oft i kjolfar veikinda foreldris (Huizinga o.fl., 2005). Pessi tengsl
eiga samt ekki vid unglingspilta. P & pad vid um baedi kynin ad ef erfidleikar eru i samskiptum vid
heilbrigda foreldrid pa hefur pad marktaekt ahrif & likur & pvi ad unglingurinn finni fyrir streitu og
6drum neikvaedum einkennum, hvort sem um syni eda detur er ad reeda (Huizinga o.fl., 2005).

Skilningur barna a sjukdémum er misjafn eftir aldri og hefur pad synt sig ad med auknum
broska og aldri eykst skilningur peirra til muna (Myant og Williams, 2005). Yngri b6rnin eiga til
deemis oft i erfidleikum med ad skilja muninn & smitandi sjukdomum og peim sem ekki eru
smitandi, og pratt fyrir ad peim sé sagt ad krabbamein sé ekki smitandi sjukdémur pa eru mérg
pbeirra samt smeyk og 66rugg i kringum veika foreldrid (Bugge, Helseth, og Darbyshire, 2008).

Eftirlifandi foreldrar hafa sagst sja eftir pvi ad hafa ekki leyft barninu ad taka meiri patt i lifi
veika foreldrisins og veita peim ekki naegar upplysingar (MacPherson og Emeleus, 2007b). Eftir &
ad hyggja tala pessir foreldrar um ad mogulega hefdi pad hjalpad bérnunum ad bua sig betur undir
afallid sem fylgir dauda foreldris sem og ad gefa barninu teekifzeri 4 ad verja meiri tima med veika
foreldrinu og fa moguleika a ad kvedja pad (MacPherson og Emeleus, 2007b). Margir
krabbameinssjukir foreldrar purfa ad dvelja langtimum saman a sjukrahdsi og pad getur reynst
bérnunum dyrmaett ad fa ad taka patt i peirri dvél med foreldrunum (Thastum o.fl., 2008). Ad fa ad
heimseakja foreldri & spitalann leidir ekki einungis til pess ad bornin fa betri skilning & sjekdémnum
sem slikum heldur verja foreldrar pannig meiri tima med bérnum sinum og vanlidan barnanna
vegna adskilnadar minnkar (Thastum o.fl., 2008). P&rfin a studningshopum fyrir bérn sem eiga
krabbameinssjuka foreldra og fyrir pa foreldra sem annast pessi born er mikil, til ad koma til mots
vid peer upplysingaparfir sem pessi hopur hefur (MacPherson og Emeleus, 2007b).

Rannsokn sem gerd var arid 2008 par sem tekin voru vidtol vid born sem attu foreldra med
krabbamein um samskipti peirra og upplysingaparfir leiddi i 1j6s ad 61l born purfa & upplysingum

um veikindi foreldra sinna ad halda (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Ekki eru pau po oll
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tilbdin ad heyra allan sannleikann og vilja heldur ad foreldrar peirra ritskodi svolitid pad sem peim
er sagt & medan adrir vilja vita allt um gang mala og sjukdémsferlio (Kennedy og Lloyd-Williams,
2009b). Bornum finnst einnig mikilvaegt ad fa ad vita sem mest par sem pau telja pad geta buid sig
betur undir pad sem koma skal (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b).

Born fa mismiklar upplysingar um veikindi foreldra sinna en jafnvel pau bérn sem ekki hafa
fengid neinar upplysingar vilja fa ad vita hvad er i gangi (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). b0
geta parfir barna fyrir upplysingar og hreinskilni foreldra peirra stundum stangast a vid
tilfinningalegar parfir peirra par sem bornin purfa stundum & pvi ad halda ad fa ad vita ad allt verdi i
lagi (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Upplysingaparfir barna geta verid mismunandi & milli
einstaklinga og fer eftir pvi & hvada stigi sjukddémur foreldra peirra er (Kennedy og Lloyd-Williams,
2009b). b6 spyrjast pau fyrir um nokkrar meginupplysingar sem pau telja sig parfnast, medal annars
um pad hvernig best sé fyrir pau ad hjalpa foreldrum sinum, upplysingar um medferd og peer
rannsoknir sem foreldrar peirra ganga i gegnum, hversu lengi pau purfa ad dvelja a spitala og einnig
upplysingar um pad hvort peirra eigin heilsa i sé i hattu (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Vid
sjukdémsgreininguna purfa pau & mestum upplysingum ad halda um sjukdéminn og sjukdoémsferlid
en pegar lioa fer & sjukdéminn tja pau sig meira um porf fyrir upplysingar um pad hvernig pau geti
annast og hjalpad foreldrum sinum i gegnum pessa erfidleika (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b).
Margir foreldrar kjosa ad veita bérnum sinum ekki upplysingar um veikindi sin til ad verja pau,
vidhalda barnaesku peirra og koma i veg fyrir spurningar peirra. pessi born hafa seinna tjad sig um
pad ad pegar peim voru loks veittar upplysingar um veikindin hafi pau frekar fundid fyrir létti
(Bugge o.fl., 2008), par sem pau héfdu oft verid farin ad imynda ser mun alvarlegri hluti en raun bar
vitni (Keeley, 2000).

Foreldrar barna gegna lykilhlutverki pegar kemur ad pvi ad freeda pau og veita peim

upplysingar um astand og sjukdominn en pd geta pau sott ser upplysingar & adra stadi, medal annars
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ar baeklingum, bokum, internetinu og fra fjéImidlum (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b).
Heilbrigdisstarfsfolk & einnig sinn patt i ad veita bornum upplysingar og studning og finnst bérnum
oft gott ad fa upplysingar fra pessu fagfolki par sem pad getur veitt peim trinad og hlutlausar
upplysingar um gang mala (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b).

Flest born krabbameinssjukra foreldra segjast eiga audvelt med ad nalgast foreldra sina og fa svor
vid spurningum sinum, en p6 eru maérg peirra hraedd vid ad spyrja of margs par sem pau vilja ekki

koma foreldrum sinum i uppnam (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b; Bugge o.fl., 2008)
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Hlutverk hjukrunarfraedinga

Fjoldinn allur af bérnum byr vid peer adsteedur ad eiga krabbameinssjukt foreldri
(Krattenmacher o.fl., 2012; Kucukoglu og Celebioglu, 2011). A grundvelli pessa fjolda og peirra
ahrifa sem veikindin hafa a fjolskyldu krabbameinssjukra er naudsynlegt ad heilbrigdisstarfsfolk
geri sér grein fyrir peim pjaningum sem skjolstaedingar peirra upplifa til ad geta komid sem best til
mots vid pa med hinum ymsu Grreedum (Kucukoglu og Celebioglu, 2011) (Vidauki C). Fraedsla fra
fagfolki er mikilveegur studningur vid fjolskyldur krabbameinssjukra. Godur studningur hjalpar
baedi sjuklingnum og 6drum fjolskyldumedlimum ad takast & vid pa erfidleika sem pau kunna ad
glima vid i kjolfar veikinda foreldris (Kucukoglu og Celebioglu, 2011). Sumar rannsoknir hafa synt
ad born leita i studning til annarra barna sem reynist peim gagnlegt p6 svo ad pad sé ekki
neegjanlegur studningur og eru pvi foreldrar, adrir fjolskyldumedlimir sem og heilbrigdisstarfsolk
beim mikilvaegir studningsadilar (Forrest o.fl., 2006). Hlutverk hjukrunarfreedinga gagnvart i

studningi vio born sem eiga krabbameinssjuka foreldra hefur litid verid rannsakad.

Studningur og fraedsla fyrir foreldra

Mikilvaegt er ad gera foreldrum 1jést ad veikindi peirra hafi ekki adeins ahrif & pau sjalf
heldur einnig & alla fjolskylduna (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009a). Ekki ma pvi horfa framhja
bornum peirra og er pvi gott ad freeda foreldrana um pa peetti sem kunna ad hafa ahrif a
adlogunarhaefni og salrena lidan barnanna (Helseth og Ulfaset, 2003). Fraedsla til foreldra er
mikilvaeg svo peir séu betur i stakk bunir til ad hjalpa bérnum sinum i gegnum petta erfida ferli
(Helseth og Ulfaset, 2003). Studningur heilbrigdisstarfsmanna vid foreldra er oft af skornum
skammti (Helseth og Ulfaset, 2003) og mikilvaegt er ad baeta Ur pvi og hefur faum adferdum verid

beitt til ad stydja vid bak foreldra vid umoénnun barna sinna medan a veikindunum stendur (Christ
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og Christ, 2006). Nidurstodur rannsdkna hafa leitt i 1jos ad oft er pad ekki endilega
krabbameinssjukdomurinn sjalfur sem hefur hvad mest ahrif & adlogunarhaefni barnanna heldur
ahrif veikindanna & sambandid milli foreldranna og barnanna (Miller, 2008; Watson o.fl., 2006).
Pessum upplysingum er mikilveegt ad koma til skila til foreldranna, pa bedi til veika foreldrisins og
pbess heilbrigda, til pess ad tryggja sem bestan studning fyrir bérnin og minnsta skerdingu a
samheldni fjolskyldunnar (Miller, 2008). Einnig skiptir mali ad foreldrar atti sig & pvi hvernig opin
samsKipti eiga sér stad, en sumir foreldrar virdast misskilja hvad slik samskipti fela i sér og eiga pad
til a0 demba 6llum upplysingum og tilfinningahraringum 4 bornin sin 1 peirri tra ad slik ,,opin“
samskKipti geri peim gott (Christ og Christ, 2006).

Heimsoknir a spitalann eru stor pattur sem taka parf til greina vid freedslu foreldranna, pvi
umgjordin i kringum heimsoknirnar skiptir miklu mali er kemur ad adldgunarhaefni barnanna
(Christ og Christ, 2006). Mikilveegt er ad foreldri, barn og starfsfolk deildar séu buin undir
heimsdkn barnsins (Christ og Christ, 2006). Pa er einnig gott ad hjukrunarfraedingur tali vid barn og
utskyri astand veika foreldrisins og ad heimsoknin fari fram med skipulégdum hatti (Christ og
Christ, 2006). Ef 6llum pessum pattum er fylgt eftir eru géoar likur & pvi ad barnid upplifi

heimsdknina sem jakveda reynslu (Christ og Christ, 2006).

Studningur og fraedsla fyrir born

Skilningur barna a veikindum foreldra getur oft verid af skornum skammti og oft kemur
fyrir ad bornin finni fyrir samviskubiti vegna veikinda foreldra sinna sem getur stafad af
takmaorkudum upplysingum eda jafnvel skorti & peim (Thastum o.fl., 2008). Hlutverk
hjukrunarfreedinga pegar kemur ad freedslu barna sem eiga foreldra med krabbamein getur medal

annars falid i sér ad uppfylla freedsluparfir peirra um sjukdominn, en born vilja oftast fa nakvaemar
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upplysingar um sjukdominn, medferdir, gang méala og horfur foreldra sinna (Thastum o.fl., 2008).
Til deemis getur patttaka barnanna i sjakdomsferlinu hjalpad peim ad 6dlast betri skilning &
sjukdémnum og par med minnka hraedslu peirra vid hid dpekkta og takmarka adskilnad peirra fra

veika foreldrinu (Thastum o.fl., 2008).

Born sem hafa misst foreldri sitt ar veikindum purfa & studningi ad halda til ad vinna ar
sorginni (Riely, 2003). Mikilveegt er ad leyfa peim ad syrgja foreldri sitt og eiga umraedur vid pau
um daudann med hlidsjon af proska barnsins (Riely, 2003). Hluti af pvi ad hjalpa barni i sorginni er
studningur vid pad folk sem barnid er i mestum samskiptum vid, t.d. foreldri eda annan
forradamann og eru hjakrunarfreedingar mikilveegir adilar par (Riely, 2003). Eftirlifandi foreldrar
eiga oftar en ekki n6g med sig og sinar tilfinningar eftir andlat maka og eiga pvi erfitt med ad veita
bérnum sinum nagjanlegan studning (Auman, 2007). Brynt er ad hjukrunarfreedingar freedi
forradamenn um mikilvaegi pess ad bornin séu i umhverfi sem pau eru 6rugg i, fai tekifari til ad
spyrja og lata i 1jos tilfinningar sinar, eins og sektarkennd og sorg (Riely, 2003). Reidi er sU
tilfinning sem algengast er ad brjotist Ut hja bérnum sem eru i sorg en reidin er ahrifamikil tilfinning
(Riely, 2003). Barnid feer pannig akvedid vald til ad lata i ljos tilfinningar sinar eins og hreedslu,
60ryggi og hjalparleysi. Mikilvaegt er ad foreldrar og adrir studningsadilar skilji ad reidi barna er

edlilegur hluti af sorgarferli en ekki dvideigandi eda dzskileg hegdun barnsins (Riely, 2003).

Skdlahjukrunarfreedingum ber ad vera vakandi fyrir peim bérnum sem vitad er ad eru i sorg
0g vera medvitadir um ad veita peim pann studning sem pau purfa (Auman, 2007). Raunar er
mikilveegt ad g6d samvinna sé milli kennara og skélahjukrunarfraedinga til ad stydja megi sem best
vid pau bdrn sem hafa upplifad missi eda eru i peirri stodu ad eiga krabbameinssjukt foreldri
(Auman, 2007). Skolahjakrunarfraedingar eru jafnvel einu heilbrigdisstarfsmennirnir sem born &
skoélaaldri eru i daglegum samskiptum vid og pvi er mikilvaegt ad bornin geti letad til peirra en til

bess parf skolahjukrunarfreedingurinn ad gera sér grein fyrir mikilveegi pess ad veita barninu
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studning og vera vakandi fyrir einkennum vanlidanar hja bérnum (Auman, 2007). Algengustu
astaedur pess ad skélaborn sem eiga i sorg leiti til skdlahjukrunarfreedinga vegna vanlidanar eru ad
pau eru preytt vegna svefnerfidleika a néttunni, finni til kvida eda eru med magaverk og pvi er
mikilveegt ad taka pessi einkenni alvarlega og reeda vid bérnin um lidan peirra, baedi i skolanum og

heima fyrir (Masterson, 2012).

Litid er til um fraedsluefni fyrir born krabbameinssjaklinga & Islandi, en Krabbameinsfélagid
gaf Gt freedslurit pessa efnis arid 1999, sem stendur pessum bérnum og fjolskyldum til boda.
Fraedslurit petta ma nyta vid fraeedslu og studning vid bornin, en getur einnig nyst foreldrunum vel til
ad 0dlast betri skilning & vidbrogdum barnanna. Fraedsluritid snertir & pattum er varda hvernig best
sé ad born fai upplysingar um veikindin, vidbrégd peirra vegna sjukdémsins, baedi salren,
sélfélagsleg og hegounartengd og hverju foreldrum beri ad vera vakandi fyrir i hegdun barna sinna.
Leidbeiningar um samveru fjélskyldunnar & sjukdémstimabilinu og peetti er varda adra fullordna
adila utan fjolskyldunnar sem eru hluti af lifi barnanna, svo sem starfsfélk skdla, ma einnig finna i
freedsluriti pessu (Krabbameinsfélag Reykjavikur, 1999). I ritinu koma fram mikilvaegir peettir sem

foreldrunum ber ad hafa i huga pegar annad peirra hefur greinst med krabbamein

Gefid ykkur tima til ad eiga saman notalegar stundir og snertast.

- Segid fra smatt og smatt og sleppid 16ngum utskyringum.

- Segid barninu aftur og aftur ad pid elskid pad og pad eigi ekki neina
sok a sjukdémnum.

- Uskyrid ad sjukdémurinn geti gert pabba eda mémmu 6polinméd og
uppstokk.

- Leyfid barninu ad tja tilfinningar sinar — badi gledi og reidi.

- Leyfid barninu ad adstoda og syna umhyggju en ipyngid pvi ekki med
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hlutverki fullordinna. Ekki hrdsa pvi fyrir hugrekki.

- Gefid barninu tima til ad leika sér med vinum sinum og stydjid pad til
ad tala um veikindin vid pa.

- Munid ad bérnin eru ekki bara i porf fyrir umhyggju. bau geta lika

haft mikid ad gefa fjélskyldu sinni sem glimir vid veikindi.

(Krabbameinsfélag Reykjavikur, 1999)

Studningur og fraedsla fyrir fjolskylduna

parfir allrar fjolskyldunnar eru margar og fjélbreyttar, pegar einn medlimur hennar er veikur.
Nanna Fridriksdottir o.fl. rannsokudu parfir fjolskyldumedlima krabbameinssjuklinga og leiddu
nidurstodur peirra i 1jés ad mikid er um ad ekki sé komid til méts vid pessar parfir (Nanna

Fridriksdottir o.fl., 2011). Fimm algengustu parfir fjélskyldumedlima voru:

1. Fjolskyldumedlimir vilja vera vissir um ad skjélsteedingurinn hljoti bestu mégulegu
umaénnun

2. Fjolskyldumedlimir vilja finna ad heilbrigdisstarfsfélki sé annt um skjolstaedinginn

3. Fjolskyldumedlimir vilja fa heidarleg svor vid spurningum sinum

4. Fjolskyldumedlimir vilja fa Gtskyringar a hlutum a mali sem peir skilja

5. Fjolskyldumedlimir vilja fa upplysingar um hvad peim beri ad gera fyrir sjaklinginn pegar
heim er komid

(Nanna Fridriksdottir o.fl., 2011)

pad er pvi mikilveegt hlutverk hjukrunarfreedinga pegar kemur ad studningi og fraeedslu allrar

fjolskyldunnar ad gefa pessum framangreindu pattum gaum.
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Mikilveegt er ad veita fjolskyldunni leidbeiningar um hvada skref purfi ad taka til ad studla

ad bestri adlogun barnanna i vidhaldi reglulegs lifs (Kennedy, Mcintyre, Worth og Hogg, 2008). ba

skiptir pad mali ad skolanum sé gerd grein fyrir stddu mala og er brynt fyrir hjukrunarfreedinga ad

starfa med skola vid studlan réttra starfshatta (Kennedy o.fl., 2008; Auman, 2007).

Foreldrar purfa radleggingar fra heilbrigdisstarfsfolki um pad hvernig pvi ber ad tala vid

barnid um krabbameinid (Forrest o.fl., 2006). Forrest og fleiri (2006) greindu i rannsokn sinni

mikilvaega peetti sem gott er fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad hafa i huga pegar pad gefur foreldrum rad

um pad hvernig peir skuli tala vid bérn sin um veikindin.

paettir sem ber ad hafa i huga:

1.

2.

3.

Bdrn eru jafnmisjofn og pau eru morg og spilar par inni aldur, fyrri reynsla og proski
Sum boérn hafa skynjad ad eitthvad sé ad an pess ad peim hafi verid sagt pad beint Gt
Born tengja krabbamein vid daudann og ekki er veenlegt ad gera litid Ur pessari
tengingu, p.e.a.s. pad minnkar ekki likurnar & ad bornin préi med sér kvida vegna
sjukdémsins

Pad hvernig born bregdast vid erfioum fréttum parf ekki ad endurspegla hvernig peim
raunverulega lidur. Sem deemi ma nefna ad reidi er algeng vidbrogd vid erfidum
fréttum en reidin getur komid vegna kvida eda samkenndar.

Foreldrar vanmeta gjarnan upplysingaporf barna. Pess vegna er mikilvaegt ad veita
peim eins miklar upplysingar og aldur peirra og proski segja til um. Fullnzegjandi
upplysingar geta hjalpad bérnum ad takast a vio veikindin.

Hjuakrunarfraedingar og leeknar skulu vera opnir fyrir pvi ad adstoda foreldra med pvi
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ad taka patt i samskiptum vid bornin dsamt foreldrunum. Eins er askilegt ad
heilbrigdisstarfsfolk sé vel upplyst um gagnlegar heimasidur eda rit sem hjalpa til vid
samskipti vid bornin.

(Forrest o.fl., 2006)

Medferdir og Urreaedi

Foreldrar sem greinast med krabbamein og hafa ung born & sinu framfaeri upplifa mikinn
kvida og hafa porf fyrir mikinn studning og freedslu i sambandi vid pad hvernig skuli tala vid bornin
um sjukdominn (Forrest o.fl., 2006; Helseth og Ulfaset, 2003; Kennedy og Lloyd-Williams, 2009a).
Kraftur er deemi um studningsfélag fyrir ungt folk sem greinst hefur med krabbamein og
adstandendur peirra. Pangad geta foreldrar leitad med born sin og fengid andlegan og félagslegan
studning og fengid upplysingar er audvelda peim ad takast a vid sjukdéminn (Kraftur, a.4.)
Hjukrunarfraedingar eru i godri adstéou, vegna nalegdar vid skjdlsteedinga sina, til ad tala gefa rad
um samskipti og geta einnig verid vidstaddir pegar foreldri talar vid barn sitt um veikindin (Forrest
o0.fl., 2006). Heilbrigdisstarfsmenn geta i peim tilfellum par sem daudinn verdur ekki fldinn vegna
alvarlegra veikinda hjalpad til vid ad takast & vid sorgina og vanlidan sem fylgir dauda astvinar
(Christ og Christ, 2006). Hvort sem foreldri er daudvona eda ekki er mikilveegt ad
hjukrunarfraedingur starfi med fjolskyldunni og veiti henni videigandi medferd (Miller, 2008).
Pegar kemur ad medferd barna krabbameinssjukra foreldra skiptir stig og alvarleiki sjukoms mali.
(Christ og Christ, 2006). Ef daudi foreldris er i veendum parf medferd barns og fjélskyldunnar ad
snda ad undirbuningi afallsins sem og ad studla ad sem bestum samskiptum og samverustundum
barns og foreldra, badi pess veika og heilbrigda (Christ og Christ, 2006). Undir &vilok foreldris er

mikilveegt ad barn fai ad kvedja foreldri sitt (Christ og Christ, 2006), slik kvedja parf po ekki
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endilega ad eiga ser stad med ordum, heldur getur att sér stad med fadmlagi eda annars konar takni
um vantumpykju (Christ og Christ, 2006) og pvi mikilveegt ad hjukrunarfraedingar studli ad slikum
samskiptum og geri fjolskyldum og bérnum Kleift ad eiga slikar stundir saman adur en yfir lykur.
Pegar um er ad reeda foreldri sem er med gddar batahorfur er mikilvaegt ad hjukrunarfraedingar
studli ad pvi ad porfum barna sé meett og ad sja til pess ad barn geti enn litid til veika foreldrisins og

fundid hja pvi éryggi (Miller, 2008).

Komid hefur fram ad foreldrum finnst heilbrigdisstarfsfolk ekki leggja upp Ur pvi ad kenna
foreldrum samskipti vid bérnin (Huizinga o.fl., 2011). Hjukrunarfraedingar geta oft verid hraeddir
vid ad reeda samskipti vid foreldrana vegna skorts peirra & pekkingu um pessi mal og
hjakrunarfreedingarnir geta einnig verid hraeddir um ad auka & ahyggjur foreldranna med pvi ad
vekja mals & vanlidan barna peirra (Huizinga o.fl., 2011). Onnur asteeda sem geeti haft ahrif & skort &
fraedslu til foreldra er timaskortur hjukunafraedinga og oft er erfitt tilfinningalega ad reeda vid
foreldrana um pjaningu barna peirra (Huizinga o.fl., 2011). Vera ma ad hjukrunarfreedingum sem
sinna krabbameinssjukum foreldrum finnist peirra helsta hlutverk felast i adhlynningu og studningi
vid hinn veika og pvi sé pad ekki peirra hlutverk ad stydja vid bérnin um leid (Huizinga o.fl., 2011).
Benda ma pd 4 ad porfum er siour meett & almennum spitélum en & sérstokum liknardeildum (Nanna
Fridriksdéttir o.fl., 2011). b6 svo studningur sé mikilvaegur pa er brynt ad hann sé veittur & réttum
forsendum (Wong o.fl., 2010). Meta verdur hvada upplysingar eru hentugar hverju sinni og hvernig

barnid talkar upplysingarnar (Wong o.fl., 2010).

Born verda fyrir miklum ahrifum pegar foreldri veikist og pvi er mikilvaegt ad hlda vel ad
beim og veita peim pann studning sem pau purfa (Bugge o.fl., 2008). Fjolskyldumedferd, par sem
hjukrunarfreedingar og annad fagfolk dr heilbrigdisstéttum, svo sem sélfreedingar og
listmedferdarfraedingar reeda vid fjolskyldur, hefur reynst bérnum gédur studningur og

fyrirbyggjandi medferd gegn salrenum kvillum (Bugge o.fl., 2008). I fjélskyldumedferdum fa
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bornin teekifeeri til ad tja tilfinningar sinar og inna eftir ymsu sem pau hofou annars ekki porad ad
spyrja (Bugge o.fl, 2008). pa er fjolskyldan hvott til pess ad tala saman um sjukdéminn og bérnum
veittar videigandi upplysingar i samraemi vid proska og aldur. Samraedur milli fjélskyldumedlima
gera pad ad verkum ad barninu lidur betur, pad veit meira um sjukdéminn og hvada ahrif hann hefur
a daglegt lif fjélskyldunnar (Bugge o.fl., 2008). Einnig er tilgangur fjolskyldumedferdar ad hjalpa
fjolskyldumedlimum ad sja framtidina skyrar og bua til framtidaraztlanir. Studningur fra foreldrum
er naudsynlegur en born purfa lika utanadkomandi studning fra fagfélki eins og
hjukrunarfreedingum. Heilbrigdisstarfsfolk sem tekur patt i fjolskyldumedferoum & storan patt i pvi
ad opna fyrir spurningar og audvelda bérnum ad orda hugsanir sinar og spurningar (Bugge o.fl.,

2008).

Alpjodaheilbrigdismalastofnunin (WHO) hefur sett fram pyramidalikan med pad ad
markmidi ad takmarka andlega vanlidan medal barna sem eru i sorg eda lida pjaningar vegna
veikinda foreldris. Efst i pyramidanum eru medferdir sem innihalda litil inngrip par sem studlad er
ad umhverfi sem er til pess gert ad veita bornum vellidan, en par gegnir skélinn mikilvaegu
hlutverki. Nedst i pyramidanum eru svo téluverd inngrip sem krefjast utanadkomandi adstodar fra
sérhaefdu starfsfolki. Eins og sést a mynd 2 er pad adeins litill hluti barna sem parf a pessum
inngripum ad halda enda eiga fyrri prep pyramidalikansins ad studla ad pvi ad slikrar medferdar sé

ekki porf (Monroe og Krauss, 2010).
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Umradur

Markmid pessarar freedilegu samantektar var ad skoda ahrif krabbameins & born krabbameinssjukra
foreldra og hlutverk hjukrunarfraedinga vid studning pessarra fjolskyldna. Ljost er ad huga parf ad
maorgum pattum pegar foreldrar greinast med krabbamein. Born krabbameinssjukra foreldra verda
ohjakvemilega fyrir miklum ahrifum veikindanna. Vid greiningu gagna og heimilda pessarar

ritgerdar hefur verid leitast vid ad svara premur rannséknarspurningum.

Rannsoknarspurning 1:

Hvada ahrif hefur pad a tilfinningalega upplifun eda hegdun barna ad eiga krabbameinssjuka
foreldra?

Pegar foreldri greinist med krabbamein hefur pad bein ahrif a tilfinningalega upplifun barna
peirra (Krattenmacher o.fl., 2012; Su og Ryan-Wenger, 2007; Huizinga o.fl., 2011). Tilfinningaleg
upplifun barnanna & sér mismunandi birtingarmyndir og skiptir par bakgrunnur barns, aldur pess og
jafnvel kyn mali (Tafla 2) (Krattenmacher o.fl., 2012). Litid hefur pé verid synt fram & ad kyn barna
hafi mikid med tilfinningalega upplifun peirra af veikindum foreldra ad gera, en pé synir meirihluti
rannsokna & pvi svidi fram a ad stulkur eigi oft erfidara med tilfinningalega drvinnslu veikindanna
en drengir og eru pvi Utsettari fyrir neikveedum afleidingum i kjolfar veikindanna (Huizinga o.fl.,
2011). A unglingsaldri eru pad einnig stilkurnar sem i meira meeli eiga vid likamleg vandamal ad
strida i kjolfar krabbameinsveikinda forerldra peirra (Visser o.fl., 2004). Stor ahrifavaldur
tilfinningalegrar Urvinnslu barnanna og unglinga er stig sjukdoms foreldranna, en tilfinningaleg
upplifun peirra er oft had alvarleika veikindanna par sem vandamal barnanna aukast eftir pvi sem

veikindin eru alvarlegri (Helseth og Ulfsaet, 2003).
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Margar rannsoknir hafa leitt i 1jés med nidurstédum sinum muninn & ahrifum veikindanna a
milli aldurshopa, par sem munur er a birtingarmynd tilfinningalegra vandamala yngri og eldri barna
(Forrest o.fl., 2006; Visser o.fl., 2004). Aldur barna getur skipt h6fudmali vid greiningu vandamala
(Tafla 1), par sem pvi eldri sem bérnin eru peim mun meiri skilningur er til stadar & sjukdéomnum og
Ollum peim pattum sem honum geta fylgt, og par med fylgja oft meiri salranir érougleikar
(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Nidurstédur rannsokna um ahrif & born krabbameinssjukra
foreldra hafa leitt i [jos ad pau seu med marktaekt meiri einkenni salraeenna vandamala a bord vid
bunglyndiseinkenni, kvidaeinkenni, veika sjalfsmynd, hegdunarvandamal og erfidleika vid

félagsleg samskipti en born heilbrigdra foreldra (Armistead o.fl., 1995).

Veikindin sjalf eru ekki eini ahrifavaldurinn pegar kemur ad vandamalum vid tilfinningalega
upplifun og hegdun barnanna, en salreen vandamal sem fyrir eru i fjolskyldunni, tengslin innan
fjolskyldunnar og fjolskylduheildin hafa par einnig mikil &hrif (Watson o.fl., 2006). ba getur
medferd og medferdarstig foreldris einnig haft mikil ahrif par sem tilfinningaleg vidbrogd barna og
hegdun peirra eru i beinum tengslum vid medferdarstigid, og ma sem deemi nefna ad ahrifin aukast
ef foreldrio er inniliggjandi & spitala (Forrest 0.fl., 2006). Einnig tja mérg born sig um ad erfidasti
patturinn i tilfinningalegri upplifun peirra er lyfjamedferd foreldris, par sem um margar

aukaverkanir er ad reeda (Forrest 0.fl., 2006).

Anrif krabbameins foreldra 4 hegdun barna hefur sidur verid rannsékud og ber nidurstédum
rannsokna ekki alltaf saman. Nidurstodurnar benda pé flestar til pess ad tilfinningaleg ahrif veikinda
foreldranna sé yfirgnafandi meiri en hegdunartengd ahrif (Visser o.fl., 2005). Hegdunartengd
arvinnsla barnanna er aftur had aldri peirra par sem ahrifin & yngri bérnin koma i flestum tilfellum
fram sem mikill gratur, meiri porf fyrir navist annarra og svefnerfidleikar (Visser o.fl., 2004;
Macpherson og Emeleus, 2007a). Ahrifin & eldri bornin koma frekar fram sem afneitun sjukdéms

eda aukin upplysingapdrf, tengslamyndun vid einstaklinga med svipada reynslu ad baki og auknir
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arekstrar vid fjolskylduna (Visser o.fl., 2004; MacPherson og Emeleus, 2007b). Ahrif veikinda
foreldranna & hegdun barnanna getur komid fram sem ahrif a skap og sjalfsalit, ahrif a nam,
likamleg einkenni og félagslegar breytingar og ahrif & mannleg samskipti (Su og Ryan-Wenger,
2007). parfir barna fyrir studning eru eins mismunandi og einstaklingarnir eru margir, en ef porfum
peirra til studnings og fraedslu er ekki meett er peim haettara vid vandamalum tengdum

veikindunum, baedi tilfinningalegum og hegdunartengdum og par med skerdingu lifsgeeda (Nanna

Fridriksdéttir o.fl., 2011)

*Tafla 1. Ahrif krabbameins foreldra & bérn — tengt aldri

Yngri born

Minni proska fylgir minni skilningur
(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Yngri bérn
eiga oft i erfidleikum med ad skilja muninn &
smitandi og dsmitandi sjukdémum. bratt fyrir
a0 peim sé sagt ad krabbamein sé ekki smitandi
sjukdémur pa eru morg peirra samt smeyk og
66rugg i kringum veika foreldrid (Bugge o.fl.,
2008). Yngri bornin finna til sektarkenndar
vegna veikindanna (Visser o.fl., 2004)

par sem foreldri hefur undirgengist erfidoa
krabbameinsmedferd, lyfja- eda geislamedferd,
syna yngri born frekar merki vanlidanar eins og
punglyndi eda kvida en bérn & sama aldri par
sem foreldri undirgengst eingdngu skurdadgerd
(Visser o.fl., 2006)

Ahrif veikindanna & hegdun brjotast Gt med pvi
ad yngri born grata oftar, hafa mikla porf fyrir
navist annarra og glima oft vid svefnerfidleika
(Visser o.fl., 2004; Macpherson og Emeleus,
2007a)

Yngri born hraedast meira hryllinginn sem pau
imynda sér ad geti fylgt skurdadgerd og sja pa
fyrst og fremst fyrir sér mikid bl6d (Forrest
o.fl., 2006)

Eldri bérn

Med auknum proska eykst skilningur
barnanna til muna (Myant og Williams,
2005). Eftir pvi sem arin lida og bdrnin eldast
aukast likur & vanlidan pvi pau eru proskadri
og atta sig betur & veikindum foreldra sinna
og hvad veikindin geta haft i for med sér
(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011)

Medferd hefur einnig ahrif & lidan eldri barna,
pvi meiri aukaverkanir tengdar medferd
foreldra peirra peim mun meiri heetta
andlegri vanlidan sem og hegdunartengdum
vandamalum (Visser o.fl., 2006).

Anrif veikdindanna & hegdun brjétast Gt med
pvi ad eldri born reyna ad fjarleegjast
sjukdéminn eda Utiloka hann, spyrjast sifellt
fyrir um lidan veika foreldrisins og mynda
samband vid einhverja manneskju sem hefur
gengid i gegnum svipada reynslu og pau.
Eldri born lenda einnig i fleiri arekstrum i
sambandi vid fjolskyldu og veita veika
foreldri sinu meiri athygli og vilja vera
stydjandi (Visser o.fl., 2004; Macpherson og
Emeleus, 2007a; Spira og Kenemore, 2000).
Pau tja sig frekar um likamleg einkenni & bord
Vvid preytu, magaverk og minnkada matarlyst
(Huizinga o.fl., 2011)

Eldri born hreedast til deemis paer heettur sem
geta fylgt skurdadgerdum, eins og hattuna a
pvi ad deyja i sveefingunni (Forrest o.fl.,
2006)

Badir hopar

Born & 6llum aldri hafa porf fyrir
upplysingar um veikindi foreldra sinna
og finna i flestum tilfellum fyrir létti
frekar en aukinni vanlidan pegar pau fa
upplysingar sem samraemast proska
peirra og aldri (Bugge o.fl., 2008)

Maorg born tja sig um pad ad
lyfjamedferin sé pad erfidasta vid
veikindi médurinnar og ad purfa ad
horfa upp & allar aukaverkanir lyfjanna.
Harmissirinn er par yfirleitt steersti
patturinn (Forrest o.fl., 2006)

Margir pettir hafa samverkandi ahrif &
hegdun barna, helstu pettirnir eru
fjolskyldugerd, samskipti innan
fjdlskyldunnar og anzgja foreldra i
hjénabandi.

Born eiga erfitt med ad tala um erfid
mal vio foreldra sina og vinir og
jafnaldrar eru pa gédir studningsadilar
(Finch og Gibson, 2009).

Pau vilja fa ad tala vid adila sem pau
treysta og fa naegar upplysingar og lifa
sem edlilegustu lifi (Wong o.fl., 2010)

Born finna fyrir hredslu og vanlidan
pegar foreldri peirra liggur inni & spitala
(Forrest o.fl., 2006)
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*Tafla 2. Ahrif krabbameins foreldra & bérn - tengt kyni

Stalkur Drengir Badi kyn

Stalkur virdast berskjaldadri og lata tilfinningar ~ Skilabodin fra samfélaginu segja ad strakar eigi  Algengt er ad veikindin hafi meiri

sinar frekar i ljos en drengir, ma pad rekja til ad hafa stjorn & sinum tilfinningum og lata peir ~ ahrif & innri lidan og tilfinningar

pess ad stulkur eru frekar hvattar til ad syna pvi tilfinningarnar sidur i ljos (Visser o.fl., heldur en ad pau hafi hrif & hegdun

tilfinningar sinar (Visser o.fl., 2005). 2005). peirra og atferli ( Visser o.fl., 2005)

ber unglingsstulkur sem eiga i opnum Ekki fundust rannséknarnidurstodur sem syndu  Ef erfidleikar eru i samskiptum vid

samskiptum vid foreldra sina, hvort sem pad er  fram & tengsl opinna samskipta vid foreldra og heilbrigda foreldrid eru meiri likur &

veika foreldrid eda pad heilbrigda eiga i minni ahettu 4 streitu medal drengja (Huizinga o.fl., pvi ad eldri born finni fyrir streitu og

heettu & ad verda fyrir streitu og fleiri 2005). 60rum neikvaedum einkennum

neikvaeedum einkennum sem fylgja oft i kjolfar (Huizinga o.fl., 2005). Opin samskipti

veikinda (Huizinga o.fl., 2005). fjoslkyldunnar baeta adlégunarhaefni
barna (Kennedy o.fl., 2009; Thastum
o.fl., 2008).

35% unglingsstulkna sem eiga foreldra med 21% unglingspilta sem eiga foreldra med

krabbamein prjast af streitu (Huizinga o.fl., krabbamein pjast af streitu (Huizinga o.fl.,

2011) 2011)

Ef moair hefur greinst med krabbamein hafa Ekki hefur verid synt fram & tengsl milli

stUlkur sint fram & hraedslu vid ad fa sjalfar krabbameins foreldris og hreedslu drengja vid

krabbameinid (Visser o.fl., 2004) ao f& sjukdéminn (Visser o.fl., 2004)

Rannsoknarspurning 2:

Hvada ahrif hafa samskipti fjolskyldunnar & adlogun barna sem eiga krabbameinssjika
foreldra?

Samskipti fjolskyldunnar geta haft mikil ahrif & adlogun barna pegar foreldri greinist med
krabbamein (Finch og Gibson, 2009; Paradis o.fl., 2008). Jakvad ahrif & adlégun barna geta att sér
stad i fjolskyldum par sem samskipti einkennast af trausti, heidarleika og hreinskilni (Finch og
Gibson, 2009). Léleg samskipti innan fjolskyldu og skortur & peim geta haft bein ahrif &
adlogunarhaefni barnanna og auka par med ahattuna a neikvaedu einkennunum sem fylgt geta
veikindum foreldra (Paradis o.fl., 2008). Feerni foreldra til freedslu barna peirra og vilji til ad
upplysa bornin hefur ahrif a adlogun barnanna (Keeley, 2000). pPa getur skortur & upplysingum leitt
til sektarkenndar barna og aukinnar hraedslu par sem pau i flestum tilfellum finna & sér ad eitthvad
sé ad pratt fyrir skort & upplysingum og geta pa gert sér hugmyndir um ad astandid seé verra en pad i
raun og veru er (Keeley, 2000; Thastum o.fl., 2008). Einnig getur skortur & upplysingum valdid pvi
ad born finni ad sannleikanum sé haldid fra peim. Slikt getur valdid vantrausti og par med haft verri

salraenar afleidingar fyrir barnid (Kelley, 2000).
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Opin samskipti fjolskyldu tryggja aukid traust og sterkari tengsl og geta par med buid barnid
betur undir veikindin og pad sem peim fylgir (Barnes o.fl., 2000). Aldur og kyn barna geta verid
ahrifapeettir i samskiptaferli fjolskyldunnar (Huizinga o.fl., 2005; Myant og Williams, 2005). pa
hafa opin samskipti fjolskyldunnar i veikindaferlinu jakvaed ahrif & adlégun unglingsstulkna og
minnka par med heettu & streitu og fleiri neikveedum einkennum sem fylgt geta i kjolfar
veikindanna. Aftur a méti syna rannsoknarnidurstodur ekki marktek ahrif opinna samskipta a
adlogunarhaefni unglingsdrengja (Huizinga o.fl., 2005). Ef hins vegar er um erfidleika ad reeda i
samskiptum fjolskyldunnar getur pad haft ahrif & adlogunarhafini beggja kynja. Auknum aldri
fylgir aukinn skilningur & sjukdémum og sjukdomsferlinu og eru pvi samskipti foreldra vid born
pbeirra had aldri barnanna (Myant og Williams, 2005). parfir barna fyrir upplysingar og
tilfinningalegar parfir peirra geta stundum stangast 4, og er pa mikilveegt fyrir foreldra ad vanda val
upplysinga sem peir veita barni sinu hverju sinni og gera sér grein fyrir lidan og pérfum barna pegar

beim eru veittar upplysingar (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b).

I peim tilvikum par sem foreldrar hafa akvedid ad halda aftur af upplysingum fyrir bérn sin,
ymist til ad hlifa peim fyrir kdldum veruleikanum eda af 6drum asteedum, hafa rannsoknir leitt i [jos
ad pegar bornin fa svo loks upplysingarnar hafi pau i flestum tilfellum frekar fundio fyrir 1étti en
auknum sélreenum vandamalum (Bugge o.fl., 2008). petta rennir enn og aftur stodum undir
mikilveegi opinna og hreinskilinna samskipta til ad studla ad beettri adldgunarhaefni barnanna
(Bugge o.fl., 2008). Samskipti fjolskyldunnar & tima veikinda byggist ad miklu leyti upp a hefileika
foreldranna til freedslu og studnings vid born peirra og purfa upplysingar pvi ad vera adgengilegar
fyrir foreldrana til ad gera peim Kleift ad stydja sem best vid bornin (Kennedy og Lloyd-Williams,

2009b)
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Rannsoknarspurning 3:

Hvada hlutverki gegna hjukrunarfraedingar vid studning barna sem eiga krabbameinssjuka
foreldra?

A grundvelli pess fj6lda barna sem eiga krabbameinssjikt foreldri eda hafa misst foreldri af
voldum sjukdomsins er mikilvaegt ad heilbrigdisstarfsfolk sé vakandi fyrir peim ahrifum sem &fallid
0g sorgin vegna veikindanna valda og koma til mots peer parfir sem einstaklingurinn hefur
(Kucukoglu og Celebioglu, 2011). Bérn leita oft studnings hja jafnéldrum sinum en mikilvaegt er ad
pau geti einnig leitad studnings hja foreldrum sinum og fagadilum eins og hjukrunarfraedinga
(Forrest o.fl., 2006).

Til pess ad foreldrar séu sem best i stakk bunir til ad takast & vid tilfinningar og lidan barna
sinna er mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar fraedi pad um pa peetti sem eru &hrifamestir i
adlogunarhafni og andlegri lidan barnanna (Helseth ogUIfaset, 2003). I veikindunum skipta god
samskipti foreldra hofudmali fyrir andlega vellidan barnanna og pvi ma segja ad i raun sé pad ekki
krabbameinssjukdomurinn sjalfur sem veldur bérnunum hvad mestri angist heldur pau ahrif sem

alagio vegna hans hefur & samskipti innan fjolskyldunnar (Miller, 2008; Watson o.fl., 2006).

Til pess ad samheldni og samskipti fjolskyldunnar séu eins og best verdur a kosid felst
hlutverk hjukrunarfreedinga i pvi ad upplysa foreldra um mikilvaegi pess ad hafa samskipti opin og
bryna fyrir peim ad bornin purfa a videigandi upplysingum um sjukdéminn ad halda (Miller, 2008).
Med opnum samskiptum er p6 ekKki att vid ad bornin eigi ad fa ad vita 6ll smaatridi um sjukdéminn
eda sjukdomsgang heldur ad svara peirra spurningum og fordast ad pau geti sjalf i eydurnar par sem
peirra hugmyndir um sjukdéminn eru oft a tidum enn verri en stadreyndir malsins eru ( Christ og
Christ, 2006; Keeley, 2000). pad er pvi hlutverk hjukrunarfraedinga ad freeda foreldra um hvad opin

samskipi fela i sér, par sem oft & tioum geetir misskilnings um hugtakid og eiga foreldrar pad til ad
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létta & sér og hella upplysingum og tilfinningahraeringum sinum & bornin i peirri trd ad

upplysingapérfum barnanna sé pannig meett (Christ og Christ, 2006).

Pad getur reynst bornum hjélplegt ad f& ad vera patttakendur i sjakdémsferlinu, t.d. med pvi
fara med i stuttar heimsoknir & spitalann par sem foreldri og barn hitta saman hjukrunarfraeding.
Mikilvaegt er ad hjukrunarfraedingurinn sé buinn undir komu barns og sé i stakk buinn til ad tala vid
barnid og veita pvi pannig studning i formi freedslu og samtals (Christ og Christ, 2006). bad ad
barnid fai ad taka patt i sjukdémsferlinu ad einhverju leyti getur pad hjalpad pvi ad 6olast meiri
skilning um gang sjukdomsins, minnkad likur & tilfinningum eins og sektarkennd &samt pvi ad

kvidi peirra minnkar vegna minni adskilnadar vid veika foreldrid (Thastum o.fl., 2008).

Eins og oft hefur komid fram gegna hjukrunarfreedingar veigamiklu hlutverki i freedslu og
studningi til barna krabbameinssjukra foreldra og eru hjukrunarfraedingar i grunnskélum
mikilveegur hlekkur i pvi sambandi asamt pvi ad eiga gott samstarf vid kennara og annad starfsfolk
skélans sem sinnir barninu (Auman, 2007; Kennedy o.fl., 2008). Skélahjukrunarfraedingar eru oft &
tioum einu heilbrigdisstarfsmennirnir sem born & skolaaldri eru i samskiptum vid daglega og pvi
mikilveegt ad peir hjukrunarfreedingar sem sinna heilsuvernd skoélabarna séu & vardbergi gagnvart
peim bérnum sem vitad er ad eru i ahattu & vanlidan vegna veikinda foreldra (Auman, 2007).
Jafnframt gegna hjakrunarfraedingar pvi hlutverki ad vera stydjandi vid pann einstakling sem stydur
barnid. Oftast eru pad foreldrar og pannig geta hjuakrunarfreedingar og forrddamenn unnid saman ad

beettri lidan barnanna (Riely, 2003).

A islandi er freedsluefni handa bornum sem eiga krabbameinssjikt foreldri af skornum
skammti og pad sem er til er komid til ara sinna. Krabbameinsfélagid gaf Gt arid 1999 fraedslurit

sem er po mikilveegt handa fjélskyldum sem eiga vid veikindi ad strida og par koma fram frédlegar
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upplysingar um hvernig tala skuli vid born um krabbamein. bad er pvi ljost ad porfin er umtalsverd

begar kemur ad pvi ad bua til freedsluefni handa bérnum krabbameinssjukra foreldra.

Ljost er ad krabbamein er sjukdomur sem leggst ekki eingdngu & hinn veika heldur hefur
hann ahrif & alla fjolskyldumedlimi (Huizinga o.fl., 2011). Nyleg islensk rannsokn leiddi i 1j6s ad
helstu parfir fjolskyldumedlima i sjukdomsferlinu eru medal annars ad hinn veiki hljéti bestu
maogulegu umdnnun hverju sinni, fjolskyldumedlimir fai heidarleg svor vid spurningum sinum og
ad heilbrigoisstarfsfolki sé annt um skjolsteeding sinn (Nanna Fridriksdottir o.fl., 2011). bessar
niourstodur benda & mikilveaegi pess ad hjukrunarfreedingar stydji fjolskylduna i heild sinni og taki
bérnunum sem patttakendum i sjukdomsferlinu og einblini pannig ekki eingdngu a
krabbameinssjuklinginn. Foreldrar hafa tjad sig um ad heilbrigdisstarfsfolk leggi litla aherslu & ad
kenna peim samskiptaleidir vid born sin medan & veikindum stendur (Huizinga o.fl., 2011). Vera
ma ad petta stafi af pekkingarleysi hjukrunarfraedinga & porfum barnanna eda hraedslu peirra vid ad

hefja mals a viokvaemu malefni sem pessu (Huizinga o.fl., 2011).

Fjolskyldumedferd er ein tegund Urreeda sem hefur reynst bérnum og fjélskyldum peirra
goadur studningur a erfioum timum og hafa nidurstédur rannsokna leitt i 1jos ad slik medferdarurraedi
eru fyrirbyggjandi gegn salreenum kvillum medal barna krabbameinssjukra foreldra (Bugge o.fl.,
2008). [ slikum medferdum er fjdlskyldan 611 virkjud og hvétt til ad reeda saman um sjukdéminn,
tilfinningar sinar og lidan. Kemur pad i hlut hjukrunarfreedinganna ad hjalpa bérnum ad orda
spurningar sinar og hugsanir (Bugge o.fl., 2008). Fjoélskyldumedferd sem pessi studlar ad auknum
skilningi barnanna a sjukdoémsferlinu, betri tilfinningarlegri Grvinnslu og minnkar évissu um

framtidina (Bugge o.fl., 2008).
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Lokaorod

Vid gerd pessarar freedilegu samantektar hafa rannsakendur komist ad peirri nidurstéou ad
greinist foreldri med krabbamein geti pad haft afgerandi ahrif & lidan barna peirra. Pad er ljost ad
leggja parf i vandada vinnu hér & landi til ad meeta betur pérfum pessara fjolskyldna. Tilfinningaleg
upplifun barna og ahrif veikindanna & hegdun peirra er einstaklingsbundin en pé greinilegt ad helstu
ahrifin eru aukin hetta a einkennum streitu, kvida og punglyndis. Samskipti innan fjélskyldunnar a
bessum tima eru einnig arhrifavaldur er kemur ad adlégun barnanna og varda allir pessir

framangreindu peettir hlutverk hjukrunarfreedinga til studnings vid pessar fjolskyldur.

Kraftur er studningsfélag sem vinnur mikilvaegt starf fyrir ungt folk sem greinst hefur med
krabbamein og fjolskyldur peirra en betur ma ef duga skal. Innan heilbrigdisstofnanna & islandi, t.d.
Landspitalans, er ekkert um sérarreedi handa bornum krabbameinssjukra foreldra. Mikilveegt er ad
ar pvi verdi beett og hlutverk hjakrunarfreedinga er veigamikid i peim malum. Vid teljum mikilvaegt
ad allir peir heilbrigdisstarfsmenn sem koma ad medferd krabbameinssjukra einstaklinga sem hafa
born & framfaeri séu vel vakandi fyrir ahrifum veikindanna a bornin og liti ekki framhja porfum
beirra. Ef horft er til annarra pj6da eru demi um studningshdpa sem sérstaklega eru til pess fallnir
ad stydja vid og fraeda bdrn sem eiga foreldra med krabbamein og veeri pvi vert ad kanna méguleika

a slikum Urreedum hérlendis.

Hjukrunarfraedingar hafa gdéda menntun ad baki sem er kostud af almannafé og er pad skylda
okkar ad skila pessari menntun og pekkingu ut i samfélagio aftur. Er pad okkar 6sk ad i framtidinni
séu born krabbameinssjukra foreldra tekin inn i sjakdomsferlid fra byrjun og pad sé i raun eitt skref
i medferd veiks foreldris ad upplysingapérfum barna, sem og porfum peirra til studnings sé meett.

Pessum porfum veeri medal annars haegt ad maeta med gerd nys freedsluefnis fyrir fjolskyldur barna
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par sem foreldri hefur veikst af krabbameini. Yfirvegud og opin umraeda innan heilbrigdiskerfisins

og i samfélaginu geeti einnig verid gagnleg i pessu tilliti
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Ad kanna vidbrogo unglinga
vid krabbameinsgreiningu
foreldris og tengsl
vidbragdanna vid
tilfinningaleg og hegdunarleg
vandamal peirra.

Ad kanna adlogunarhzfni
unglinga sem eiga foreldra
med krabbamein og bera
saman sjalfsmat unglinganna
og mat foreldra peirra & lidan
unglinganna. Einnig var
kannad hvort um mun veeri ad
reda & milli kynja og
mismunandi aldurshépa &
adlogunarhaefni og andlegri
heilsu.

Ad bera saman tilfinningaleg
og hegdunartengd ahrif barna
foreldra sem hafa verid
greindir med krabbamein vid
vidomidunarhdpa. Kanna hvort
aldur, kyn barns eda kyn veika
foreldrisins hafi ahrif &
tilfinningar eda hegdun

Ad bera kennsl & patti sem
tengjast tilfinninga- og
hegdunartengdum
vandamalum hja bérnum a
aldrinum 6-17 &ra sem eiga
maodur sem greinst hefur med
brjéstakrabbamein

Eigindleg rannsokn
Fram- og afturvirk

221 unglingur tok patt
afturvirku rannsokninni
og 70 i framvirku. par
matu peir lidan sina
gagnvart einmanaleika,
hjalparleysi og
jakveedum tilfinningum
med Youth Self-Report
og fylltu inn, einu sinni
afturvirkt og prisvar
framvirkt & fyrstu
fjérum manudum eftir
greiningu foreldris

Eigindleg rannsokn
bversnidsrannsokn

214 unglingar fra 167
fjolskyldum toku patt.
Adldgunarhaefni
unglinganna veer mald
med KIDCOPE
matskvardanum.
Andleg heilsa peirra og
vellidan var metin badi
af unglingunum sjalfum
og foreldrum peira med
SDQ og KIDSCREEN
matskvérdunum

Eigindleg rannsokn
pversnidsrannsokn

205 fjolskyldur téku
patt i rannsékninni.
Foreldrar og born fylltu
at Child Behaviour
Checklist (CBCL) sem
nyttur var til ad ad meta
tilfinninga- og
hegdunartengda virkni
barnsins yfir 6 manada
timabil.

Eigindleg rannsokn
bversnidsrannsokn

Sélren vandamal
barnanna voru greind
med Child Behaviour
Checklist (CBCL) og
Youth Self Report
matskvardanum.
Foreldranir og bornin
fylltu Gt 3-36 manudum
eftir greiningu

Vidauki A - Ahrif krabbameins foreldris & tilfinningar og hegdun barnanna

Svipadar nidurstoour
komu 0r baedi aftur- og
framvirku
rannséknunum.

Ovissa og hjalparleysi
féru minnkandi med
timanum. Vanlidan
unglinganna hafdi ahrif
& virkni peirra en po
meira aberandi medal
stilkna

29% unglinganna
pjadust badi af
hegdunar og
tilfinningalegum
vandamalum. Stalkur
pjadust frekar af
andlegri vanlidan en
drengir en pd var enginn
markteekur munur &
adlogunarhafni
kynjanna

Nidurstédur bentu til
pess ad aldur og kyn
hofdu ahrif a tilfinningar
og hegdun barna.

Yngri drengir attu vid
meiri tilfinningaleg
vandamal ad strida en
peir eldri. Einnig kom
fram ad unglingsstalkur
attu i meiri
tilfinningalegum vanda
en unglingsdrengir.
Aukin vandamal voru til
stadar hja fjolskyldum
par sem fadirinn var
veikur.

Vandamal barnanna
voru yfirleitt tengd pvi
hvernig fjolskyldunni
tokst ad takast & vio
streitu frekar en
brjéstakrabbameininu
sjalfu. Meiri heetta var &
vandamalum i peim
fjolskyldum par sem
samstadan var minni
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Adeins um 50%
svarhlutfall nagist.
Adeins foreldrar med
go6dar batahorfur toku
patt i rannsékninni og
pvi erfitt ad yfirfera
nidurstoour a
heildarpyai.
Spurningalistum var
svarad heima sem
takmarkar eftirlit
framkveemdar
Unglinar sem heettu
patttoku tjadu meira
hjalparleysi en peir sem
luku rannsékninni sem
getur bent til pess ad
peir unglingar sem luku
rannsékninni hafi
upplifad meira
tilfinningalegt jafnveegi
Takmarkadar
upplysingar um
fjolskyldur par sem
fadirinn var veikur.
Flestar fjolskyldurnar
sem toku patt i
rannsékninni voru
nokkud vel stedar og
pvi ekki haegt ad
yfirfeera nidurstédur &
fjolskyldur & leegri
stigum pjodfélagsins.
Ekki er heldur haegt ad
syna fram & fylgni milli
adlogunarleida og virkni
unglinga par sem um
pversnidsrannsokn er ad
reda.

Adeins nadist um 43%
svarhlutfall og um 22%
peirra fjolskyldna sem
ekki neitudu patttoku
tjadu sig um of mikio
tilfinningalegt uppnam
til ad sja sér feert ad taka
patt. bessir peettir geta
skert nidurstodur
rannsoknar og
takmarkad
alhafingargildi
nidurstadna

Hegdunartengd
vandamal barnanna og
peettir sem einkendu
fjdlskyldurnar voru
meld & sama tima og
pvi ekki haegt ad meta
hvort ad fjélskyldan hafi
haft ahrif & vandamal
barnanna.

Ekki var nyttur
viomidunarhdpur



Ad kanna hvernig born takast
a vid veikindi foreldra sinna.
Einnig ad kanna hvort eitthvad
komi i vegi fyrir ad bornin
leiti sér hjalpar til ad takast &
vid veikindi foreldra sinna

Ad bera saman mat meadra
sem eru annars vegar med
brj6stakrabbamein og hins
vegar ekki med krabbamein &
afallasteitueinkennum barna
sinna

Ad kanna salran einkenni og
tengda peetti hja unglingum
foreldra sem eru med
krabbamein

Ad kanna algengi og
aheettupeetti fyrir
tilfinningalegum og
hegdunartengdum
vandamalum hja bérnum sem
eiga foreldra med krabbamein

Eigindleg rannsokn
Grundud kenning

28 patttakendur voru
teknir i vidtal sem var
svo skrifad ordrétt upp
eftir upptoku

Eigndleg rannsokn
bversnidsrannsokn

40 meedur fylltu Gt
matskvardana Child
Behaviour Checklist
(CBCL), UCLA Post
Traumatic Stress
Disorder Index og
Patient Health
Qustionaire (PHQ-9)
Eigindleg rannsékn
pversnidsrannsokn

patttakendur voru 90
unglingar & aldrinum
13-18 ara sem attu
foreldri sem greinst
hafdi med krabbamein &
sidustu 5 arum. peir
fylltu Gt spurningalista
The Brief Symptom
Inventory og The Scale
of Social Support by the
Family

Eigindleg rannsokn
bversnidsrannsokn

pétttakendur voru 350
veikir foreldrar, 250
heilbrigdir makar peirra
0g 352 born.
Foreldrarnir matu
sélreen einkenni barna
sinna med Child
Behavior Checklist
(CBCL),
punglyndiseinkenni sin
med Beck Depression
Inventory (BDI) og
virkni fjélskyldunnar og
lifsgaedi. Unglingarnir
framkveemdu sjalfsmat
med Youth Self Report
matskvardanum

Opin samskipti innan
fjélskyldunnar leiddu til
betri adlégunar og
jakvaedari reynslu
barnanna

Madur med krabbamein
matu sin bérn med
marktaekt meiri einkenni
afallasteituroskunar og
innri vanlidan en
viomidunarhdpurinn.
Rannsoknin syndi
einnig fram & mikilveegi
greiningar
afallastreitueinkenna
medal pessara barna
Unglingarnir syndu
fram & mikil sélren
einkenni. pad var einnig
marktaekur munur &
einkennunum & milli
kynjanna en drengirnir
syndu fram & meiri
einkenni en stdlkurnar

Aldur og kyn hofdu
ahrif & tilfinningar og
hegdun barna. Yngri
drengir attu vid meiri
tilfinningalegan vanda
ad strida en peir eldri.
Unglingsstalkur attu i
meiri tilfinningalegum
vanda en
unglingsdrengir.

Bornin innbyrgdu
tilfinningaleg vandamal
sin i peim fj6lskyldum
par sem foreldri pjadist
af punglyndi. Vanvirkni
fjolskyldunnar leidir til
pess ad bornin lati
tilfinningar sinar frekar i
1j6s med
hegdunarvandamalum

Skortur var & patttoku
barna ar fjdlskyldum par
sem samskipti voru litil,
og pvi skekkija i
nidurstddum og
takmarkad
alhefingargildi.

Einnig var Urtak litio
Steersta takmaorkunin var
st ad litio var til mats
madranna & lidan barna
peirra en ekki sjalfsmats
barnanna.

Einnig er alhafingagildi
rannséknarnidurstadna
takmarkad vegna
einsleits drtaks

Rannséknin beindist
adeins ad unglingum
sem attu foreldra sem
lagu & spitala og var
Grtakid litid. bvi er ekki
haegt ad alhaefa um
pyaid Ut fra pessu Urtaki

Misleitt drtak.

Skortur & breytum, svo
sem horfur sjiklings,
stig sjukdoms og
medferd. Skortur er
einnig & sjalfsmati yngri
barna 4 tilfinningalegum
og hegdunartengdum
vanda peirra.

par sem um
pversnidsrannsokn raedir
er ekki hagt ad greina
fylgni & milli punglyndi
foreldra og vanvirkni
fjolskyldu og
vandamalunum sem
greind eru hja bérnunum
par sem ekki er ljost
hvort um orsaka- eda
ahrifatengsl er ad reda
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Vidauki B - Ahrif krabbameins foreldra & samskipti og sambond fjolskyldunnar

Tilgangur Ranns6knarsnid og Nidurstodur
aoferd

Thastum o.fl. (2008)

Danmork

Kennedy o.fl. (2009)

Bretland

o.fl. (2009)

Holland

Huizinga o.fl., (2005)

Holland

Ad kanna leidir til ad
segja bornum fra
veikindum foreldra
sinna, hvernig bornin
skynja tilfinningaastand
foreldra sinna og geta
barnanna til ad adlagast
veikindum foreldris

Ad kanna parfir barna
sem eiga foreldra med
krabbamein til
upplysinga, og hvernig
og hvadan best veeri ad
upplysingarnar keemu.
Einnig var kannad hvort
komid veeri til méts vid
parfir barna eda hvort
um hindranir veri ad
reeda i upplysingagjof til
peirra

Ad kanna lifsgaedi
(QOL), streitu og
samskipti foreldra og
barna fyrsta arid eftir ad
foreldri greinist med
krabbamein

AJ kanna samskipti
foreldra og unglinga par
sem foreldri er med
krabbamein, samband &
milli foreldranna og
unglinganna og
afallastreitueinkenna
unglinganna. Einnig ad
kanna samband & milli
samskipta foreldra og
unglinga og einkenni
veikinda foreldrisins

Eigindleg rannsékn
bversnidsrannsokn

Tekin voru viotol vig 21
barn og foreldra peirra ar
15 fjdlskyldum. I 13
fjolskyldum var médirin
veik en i 2 var fagirinn
veikur

Eigindleg rannsokn
Grundud kenning

28 patttakendur ur 12
fjolskyldum. Tekin voru
viotol vid badi veika og
heilbrigda foreldra og
born peirra. Vidtolin
voru skrifud upp ordrétt
eftir upptoku og greind

Eigindleg ransokn
Langtimarannsékn

70
krabbameinssjtklingar
0g 55 makar peirra
svorudu listanum Parent
Adolescent
Communication Scale
(PACS) 4, 6 0g 12
manudum eftir greiningu
Eigindleg rannsokn
bversnidsrannsokn

patttakendur voru 212
unglingar sem fylltu Gt
Impact of Event Scale
(IES) og Parent-
Adolescent
Communication Scale
(PACS)

Bentu til pess ad
takmorkud samskipti
ttu sér stad & milli
barna og foreldra. Bornin
skynjudu vel tilfinningar
beggja foreldra sinna.
Samskipti og
aologunarhafni foreldra
virtust hafa mikil &hrif &
adlogunarhafni
barnanna

Bentu til ad born vildu
hreinskilni i samskiptum.
Stalkur vildu helst
upplysingar um ahrif &
eigin heilsu og framtio.
Bérnin vildu fa
upplysingar fra
mismunandi adilum, til
daemis baedi fjolskyldu
og heilbrigdisstarfsfolki.
Medal peirra barna sem
ekki fengu nagar
upplysingar voru
astedurnar vandamal
tengd samskiptum
foreldris og barns

Bentu til pess ad
samskipti barna og
foreldra & fyrsta ari eftir
greiningu foreldris
haldist nokkud stédug og
svipi til samskipta
fjolskyldna 1-5 &rum
eftir greiningu.

Samskipti unglinga vid
mo6dur med krabbamein
voru ekki eins opin og {
viomidunarhopi.
Samskipti deetra vid
veika foreldrid voru
opnari en vio pad
heilbrigda. Vandamal
tengd samskiptum voru
tengd
afallastreitueinkennum
baedi hja drengjum og
stllkum. Bedi drengir
og stulkur tjadu sig um
verri samskipti vid
foreldra pegar medferd
reyndist erfidari

Adeins orfair
patttakendur vildu ad
tekid veeri vid pa viotal
og pvi spurning um
hversu lysandi drtakid sé
fyrir pydid. Lengd og
fleekjustig vidtalanna var
breytilegt a milli
patttakenda sem getur
hafa leitt til skekkju i
nidurstodum

Ekki voru 61l bérnin sem
toku patt i rannsokninni
med jafnmiklar
uppslysingar fyrir hendi
um sjukdom foreldra
sinna sem gaeti skekkt
nidurstddurnar

Adeins nadist um 50%
svarhlutfall i
rannsékninni

Meirihluti veiku
foreldranna i
rannsékninni voru
madur (84%) og par
med heilbrigda foreldrid
yfirleitt karlmadur, sem
geeti skekkt nidurstodur
rannséknarinnar um
samskiptamuninn & veika
og heilbrigda foreldrinu
vid unglinginn



AOJ skoda hvada ahrif
pad hefur & unglinga ad
moair peirra greinist
med brjostakrabbamein.
Eftirtaldi peettir voru
rannsakadir:
1)Naverandi ahyggjur
og lidan med ad moair
peirra hefdi gengist undir
krabbameinsmedferd

2) Breyting & hlutverki
unglinganna innan
fjolskyldunnar

3) Bjargrad og
aologunarleidir til ad
takast & vio
brj6stakrabbamein
maodur

4) Framtidarinngrip til
peirra unglinga sem eru
ad takast a vid erfidleika
tengda
brj6stakrabbameini
maodur

Ad kanna hvada ahrif
fjolskyldustudnings-
medferd hefur & reynslu
peirra barna (5-18 éara)
sem eiga foreldri med
6lzeknandi krabbamein.
Einnig var kannad hvort
medferdin metti porfum
peirra og adstodadi vid
aologun adstedna.

Ad kanna sélranar parfir
ungmenna (12-24 ara)
sem eiga foreldra med
krabbamein og meta
hvort komid er til méts
Vvid peer parfir. Einnig er
kynnt til ségu
parfamatskvardinn
Offspring Cancer Needs
Instrument (OCNI)

Eigindleg rannsokn
bversnidsrannsokn
Grundud kenning

5 unglingsstalkur og 5
unglingsdrengir a
aldrinum 11-18 éara og
peim skipt i tvennt,
hvitur & hérund (4) og
dokkir & horund (6).
Unglingar og foreldar
fylltu at spurningalista
um lidan unglinganna
0g einnig voru tekin
vidtol vid unglingana
sem voru skrifud ordrétt
niour.

Eigindleg rannsokn
bversnidsrannsokn

Tekin voru djapviotol
vid born foreldra i
likanarmedferd eftir ad
pau hofou tekid patt i
fjolskyldumedferd

Tvipéattarannsokn, annars
vegar eigindleg
pversnidsrannsokn og
hins vegar megindleg
fylgnirannsokn

Eigindleg rannsokn:
Upplysingum var safnad
med rynihép(n=6),
simavidtoélum (n=8) og
kodnnun & medal
starfsfolks (n=26)

Megindleg rannsokn:
Upplysingum var safnad
med pvi ad leggja OCNI
matskvardann fyrir 116
ungmenni

Vidauki C - Medferdir, matsteki og hlutverk hjukrunarfreedinga

Unglingar af hvitum
kynstofni voru kvidnari
og hreeddari yfir
astandinu en unglingar
dokkir & horund.
Unglingunum fannst peir
proskast mikid vid pessa
reynslu og baru meiri
virdingu fyrir médur
sinni en &dur.

Ollum péatttakendum
potti gott ad takast & vid
veikindin med kimni,
jakveedni, tala vid adra
um lidan peirra og halda
sér uppteknum med pvi
ad stunda af kappi
ipréttir eda adrar
témstundir.
Samtalshépur sem kemur
saman stuttu eftir
greiningu foreldris
reyndist mikilveaegur

Medferdin hjalpadi
bérnunum ad ddlast
oryggi og jok pekkingu
peirra & sjukdémnum.
Adstodadi pau ad gera
sér grein fyrir sinu
hlutverki og hvar pau
gatu leitad sér hjalpar

Bentu til ad parfir
ungmenna séu miklar &
pessum tima og oft ekki
komid til moéts vid peer,
en um 87% af
patttakendum tjadu sig
um a.m.k. eina porf sem
ekki var komid til mots
Vvid. bessar nidurstodur
VOru svo nyttar i vio gerd
OCNI matskvardans.

Litio artak og
alhfingargildid pvi
litio.

Ekki voru teknir med i
rannséknina peir
unglingar sem éattu
madur sem var med
6leeknandi krabbamein
sem skekkir
nidurstddurnar.

Einnig hefur pad ahrif a
nidurstodur ad einkenni
krabbameinsins medal
madra peirra unglinga er
voru dokkir & hérund var
ekki til stadar pegar
rannséknin var gero.

Litid Grtak svo
alhafingargildio yfir &
pyai er litio

Flestir patttakendur
rannséknarinnar voru af
vestreenum uppruna og
pvi ekki haegt ad alhaefa
a milli mismunandi
menningarhdpa. Einnig
var skipting aldurshépa
ekki jofn & milli 12-17
ara og 18-24 ara sem
geeti leitt til skekkju i
nidurstddum par sem
sumar parfir geta verid
ofmetnar og adrar
vanmetnar. Einnig var
um pagindalrtak ad
reeda par sem allir
patttakendur voru hluti
af studningshopi ungs
folks sem étti foreldra
med krabbamein
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