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Útdráttur 

Krabbamein er sjúkdómur sem hefur ekki einungis áhrif á einstaklinginn með sjúkdóminn 

heldur einnig fjölskylduna í heild. Árlega greinast að meðaltali um 1400 manns með krabbamein á 

Íslandi. Samkvæmt nýjustu tölum Hagstofu Íslands er meðalbarnaeignaaldur íslendinga á bilinu 25-

32 ára og á tímabilinu 2006-2010 greindust um hundrað einstaklingar á aldrinum 25-44 ára með 

krabbamein hér á landi. Í ljósi fjölda einstaklinga á barneignaaldri sem greinst hafa með krabbamein  

og þeirrar staðreyndar að lítið er vitað um áhrif krabbameins hjá foreldrum á börn þeirra hér á landi, 

fannst rannsakendum vert að kanna þau áhrif sem sjúkdómurinn hefur á börn krabbameinssjúkra 

foreldra.  

Markmið þessarar fræðilegu samantektar var að kanna áhrif krabbameins foreldra á 

tilfinningalega upplifun og hegðunartengda þætti barna þeirra. Áhrif samskipta fjölskyldunnar á 

aðlögunarhæfni barna að veikindum foreldra þeirra voru einnig könnuð, ásamt því að skoðað var 

hlutverk hjúkrunarfræðinga við stuðning og meðferð þessara fjölskyldna.  Kerfisbundin fræðileg 

samantekt var framkvæmd á áhrifum krabbameina hjá foreldrum á börn þeirra, þar sem 49 greinar 

sem birtar höfðu verið á árunum 2000-2012 voru rýndar og greindar. 

Niðurstöður leiddu í ljós að krabbamein foreldris hefur áhrif  á tilfinningalega upplifun og 

hegðunartengda þætti barnanna. Helstu áhrifin eru kvíði. streita og þunglyndiseinkenni en 

marktækur munur var á milli aldurshópa og einnig vísbendingar um mun á milli kynja. Niðurstöður 

leiddu einnig í ljós að opin samskipti fjölskyldumeðlima stuðla að bættri aðlögunarhæfni barnanna. 

Hlutverk hjúkrunarfræðinga við stuðning og fræðslu þessara fjölskyldna er viðamikið og ljóst er að 

mörgu er ábótavant í þessu sambandi. Skortur er á  fræðsluefni hér á landi um þetta málefni fyrir 

börn en einnig gætir skorts á úrræðum fyrir fjölskylduna í heild innan heilbrigðisstofnana. 
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Lykilorð: Krabbamein, samband foreldris og barns, foreldri með krabbamein, fjölskylduhjúkrun, aðlögun, 

gagnreynd hjúkrun 
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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. 
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Inngangur 

Á árunum 2006-2010 greindust árlega að meðaltali 1397 manns með krabbamein á 

Íslandi, þar af voru 737 karlar og 660 konur (Hagstofa Íslands, á.á.).  Í lok árs 2010 voru á lífi 

11.323 einstaklingar sem einhvern tímann á lífsleiðinni höfðu greinst með krabbamein 

(Hagstofa Íslands, á.á.). Algengasta tegund krabbameins hjá körlum á þessum árum var 

krabbamein í blöðruhálskirtli og hjá konum krabbamein í brjóstum (Jón G. Jónasson og 

Laufey Tryggvadóttir, 2012). Krabbamein greinist í flestum tilfellum á efri árum og er 

meðalaldur við greiningu 67 ár hjá körlum og 64 ár hjá konum og má rekja um 28% 

dauðsfalla á Íslandi til krabbameina af öllum tegundum (Jón G.Jónasson og Laufey 

Tryggvadóttir, 2012). Lungnakrabbamein eru skaðlegustu krabbameinin sem greinast í 

heiminum og árið 2008 voru 1.6 milljón einstaklingar greindir með lungnakrabbamein og 

telur það um 12,7% allra þeirra sem greindir hafa verið með krabbamein í heiminum (Jón G. 

Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012). 

Krabbamein er hugtak sem nær yfir fjöldann allan af sjúkdómum. Þessir sjúkdómar 

einkennast af frumubreytingum sem verða vegna stökkbreytingar á erfðaefninu, eða 

stjórnlausrar frumuskiptingar af völdum erfða eða umhverfisþátta (National Cancer Institute, 

á.á; Jón G. Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012). Krabbamein getur komið fram í hvaða 

vef og líffæri líkamans sem er og batahorfur sjúklinga sem greinst hafa með krabbamein eru 

bundnar við það hvar meinið átti upptök sín og hversu útbreitt það er við greininguna 

(National Cancer Institute, á.á.). Nokkrar aðferðir hafa verið hannaðar með því markmiði að 

geta gripið inn í sjúkdóminn á byrjunarstigi hans og fyrirbyggja að ástandið versni og kallast 

þessar aðferðir einu nafni skimun. Skimun er þó ekki hægt að nýta við allar tegundir 

krabbameina og hefur aðeins reynst skila árangri við greiningu á brjóstakrabbameini, 

leghálskrabbameini og ristilkrabbameini (Jón G. Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012). 
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Þau úrræði sem notuð eru við meðferð krabbameins eru ýmsar tegundir lyfjameðferða, 

geislameðferða og skurðaðgerða. Meginmeðferðin við flestum tegundum krabbameina er 

skurðaðgerð, en þó eru margar tegundir meina þar sem öllum þremur meðferðarleiðunum er 

beitt (Jón G. Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012). 

Þrátt fyrir að krabbamein sé í flestum tilfellum sjúkdómur sem hrjáir eldra fólk, getur 

krabbamein greinst á öllum aldri, frá fæðingu og fram eftir öllum aldri. Það hefur sannast að 

streitan sem sjúkdómurinn getur valdið og þau bjargráð sem fólk nýtir sér til að kljást við 

streituna er marktækt bundið við kyn einstaklingsins og aldur hans (Elísabet Hjörleifsdóttir, 

2007). Í íslenskri rannsókn sem gerð var á  sjúklingum í krabbameinsmeðferð sýndu 

niðurstöðurnar fram á marktækan mun á streitu og þunglyndi á milli karla og kvenna sem 

voru að undirgangast krabbameinsmeðferð (Elísabet Hjörleifsdóttir, 2007). Þá voru konur 

líklegri til að vera með meiri einkenni streitu og þunglyndis meðan á meðferðinni stóð en 

karlar. Þetta má rekja til þess að undir venjulegum kringumstæðum finna konur oftar og 

fremur fyrir streitu en karlar og þurfa því á meiri stuðningi og bjargráðum að halda þegar á 

bjátar (Elísabet Hjörleifsdóttir, 2007). Rannsakendur skiptu einnig þátttakendum sínum niður 

í mismunandi aldurshópa sem bornir voru saman með tilliti til streitu og þunglyndis. Kom þá í 

ljós að yngsti hópurinn 22-45 ára virtist eiga í mestum erfiðleikum með að vera í 

krabbameinsmeðferð og sýndu mestu einkenni streitu og þunglyndis borið saman við eldri 

hópana. Út frá þessu voru dregnar þær ályktanir að einstaklingar í þessum hópi eru oft á þeim 

tímapunkti í lífi sínu þar sem mikið er að gerast, þeir eru oft að ala upp börn, í vinnu og 

fjárhagsleg ábyrgð er mikil sem getur auðveldlega aukið streitu þeirra til muna. Fyrir 

sjúklingana með yngstu börnin var hræðsla þeirra ekki aðeins bundin við hættuna á 

yfirvofandi dauða þeirra heldur fyrst og fremst hræðsluna við að skilja börnin eftir án sín. Þar 

af leiðandi fylgir því aukin streita að vera ungur í krabbameinsmeðferð (Elísabet 

Hjörleifsdóttir, 2007). 
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Ungt fólk sem greinist með krabbamein nýtir sér ýmiss konar bjargráð til að kljást við 

streitu sína, og er félagslegur stuðningur eitt meginbjargráðið (Kyngäs o.fl., 2001). Þennan 

stuðning geta það fengið frá fjölskyldu, vinum, heilbrigðisstarfsfólki og oft á tíðum frá öðrum 

krabbameinssjúklingum (Kyngäs o.fl., 2001). Það hefur sýnt sig að félagslegur stuðningur 

yngri kvenna sem greinast með krabbamein er marktækt lægri en hjá þeim eldri, það er, 

tengslanet kvenna sem greinast með krabbamein eftir 50 ára aldur er stærra en þeirra sem 

greinast með krabbameinið undir 50 ára aldri (Ashida, Palmquist, Basen-Engquist, Singletary, 

og Koehly, 2009). Tengslanet eldri sjúklinganna byggist upp af fleiri fjölskyldumeðlimum en 

yngri sjúklinganna og virðast fjölskyldumeðlimir eldri sjúklinga eiga í sterkari tengslum við 

aðstandendur sína en þeirra yngri (Ashida o.fl., 2009). Ástæða þessa gæti verið sú að eldri 

sjúklingarnir hafa fengið lengri tíma til að byggja upp í kringum sig stöðugra, stærra og 

þéttara tengslanet en þeir sem en yngri eru (Ashida o.fl., 2009). 

Eins og áður kom fram er krabbamein algengur sjúkdómur sem hrjáir ekki aðeins eldra 

fólk heldur einnig það yngra (Elísabet Hjörleifsdóttir, 2007). Ungt fólk sem greinist með 

krabbamein er í mörgum tilfellum með börn á framfæri (Elísabet Hjörleifsdóttir, 2007). Á 

tímbailinu 1995-2005 var meðalaldur íslenskra foreldra við fæðingu barna þeirra 25-32 ára 

(Hagstofa Íslands, á.á). Á árunum 2006-2010 greindust 69 konur og 30 karlar á aldrinum 25-

44 með krabbamein hér á landi(Hagstofa Íslands, á.á) og því má ekki horfa framhjá þeirri 

staðreynd að margir þessara ungu einstaklinga sem greinst hafa með krabbamein eru með 

börn á framfæri. Af þessum sökum þótti rannsakendum áhugavert að kanna nánar hvers kyns 

áhrifavaldur krabbamein getur verið á börn þeirra sjúklinga sem greinast með sjúkdóminn. 

 

Markmið þessarar fræðilegu samantektar er að kanna hvort krabbamein hefur áhrif á 

tilfinningalega upplifun eða hegðun barna sem eiga foreldra sem greinst hafa með 
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krabbamein, hvort samskipti innan fjölskyldunnar skiptir þar máli og hvaða hlutverki 

hjúkrunarfræðingar gegna við stuðning þessarra fjölskyldna. Með þessi markmið að leiðarljósi 

lögðu rannsakendur fram eftirfarandi þrjár rannsóknarspurningar sem leitast var við að svara: 

1. Hvaða áhrif hefur það á tilfinningalega upplifun eða hegðun barna að eiga 

krabbameinssjúka foreldra? 

2. Hvaða áhrif hafa samskipti fjölskyldunnar á aðlögun barna krabbameinssjúkra 

foreldra? 

3. Hvaða hlutverki gegna hjúkrunarfræðingar við stuðning barna sem eiga 

krabbameinssjúka foreldra? 
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Aðferðafræði 

Heimildaöflun fór fram frá tímabilinu maí 2012 fram í febrúar 2013. Þau gagnasöfn 

sem stuðst var við voru Pubmed, Cinahl, Science direct, Google-Schoolar og Scopus. Helstu 

leitarorð sem stuðst var við voru krabbamein (e. neoplasm), samband foreldris og barns (e. 

parent-child relations), foreldri með krabbamein (e. parental cancer), fjölskylduhjúkrun (e. 

family nursing), aðlögun (e. adaptation / adjustment), viðhorf til dauðans (e. attitude to death), 

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

Nýtt voru MeSH (Medical Subject Headings) skilyrði fyrir hvert leitarorð fyrir sig. 

Heildarfjöldi niðurstaðna við hvert leitarorð er sem hér segir:  

Leitarorð  Niðurstöður 

krabbamein (e. neoplasm) 2.410.484 

samband foreldris og barns (e. parent-

child relations) 

42.853 

foreldri með krabbamein (e. parental 

cancer) 

18.693 

fjölskylduhjúkrun (e. family nursing) 943 

aðlögun (e. adaptation / adjustment) 115.050 

viðhorf til dauðans (e. attitude to death) 12.770 

hreinskilni (e. truth disclosure) 12.092 

gagnreynd hjúkrun (e. evidence-based 

nursing) 

1.557 
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Leitast var við að nota heimildir sem gefnar voru út á tímabilinu 2000 til 2012 en þó 

var stuðst við einstaka eldri heimildir. Auk þess sem stuðst var við heimildir á netinu fóru 

höfundar einnig á örráðstefnu tengda viðfangsefni ritgerðarinnar til að dýpka skilning sinn á 

efninu. 

Leit í gagnasöfnum með framangreindum leitarorðum, þar sem takmarkanir voru settar 

við rannsóknir framkvæmdar á síðustu 10 árum skiluðu mismörgum niðurstöðum af ólíkum 

gæðum. Nýting þeirra rannsókna sem leitarorð skiluðu á eftirfarandi gagnasöfnum fór eftir 

innihaldi og notagildi og samræmi rannsókna við rannsóknarspurningar. 

Gagnasafn Fjöldi niðurstaðna Niðurstöður nýttar til 

greiningar og úrvinnslu 

 

Pubmed 4.500 17 

Cinahl 3.000 13 

Science direct 3.000 9 

Google-Schoolar 5.000 7 

Scopus 2.500 3 

 

Heimildir voru flokkaðar eftir innihaldi og niðurstöðum rannsókna og fór skráning 

þeirra fram með heimildaskráningarforritinu Endnote. 
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Hlutfall niðurstaðna eftir leitarorðum 

 

 

 

Hlutfall niðurstaðna eftir leitarorðum að krabbameini undanskildu 

 

Krabbamein (neoplasm) - 92.2%

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

Foreldri með krabbamein (parental
cancer) - 0,7%

Fjölskylduhjúkrun (family nursing) -
0.04%

Aðlögun (adaptation/adjustment) -
4.4%

Viðhorf til dauðans (attitude to
death) - 0.5%

Hreinskilni (truth disclosure) - 0.5%

Gagnreynd hjúkrun (evidence-
based nursing) - 0.06%

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

Foreldri með krabbameins
(parental cancer)9.2%

Fjölskylduhjúkrun (family
nursing)0.5%

Aðlögun (adaptation/adjustment) -
56.4%

Viðhorf til dauðans (attitude to
death) - 6.3%

Hreinskilni (truth disclosure) - 5.9%

Gagnreynd hjúkrun (evidence-
based nursing) - 0.7%
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Hlutfall niðurstaðna eftir gagnasöfnum og greina nýttra til úrvinnslu 

 

 

Hlutfall niðurstaðna nýttra til úrvinnslu eftir gagnasöfnum 
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Skilgreiningar 

Krabbamein: Hugtak sem notað er yfir þá sjúkdóma sem einkennast af frumum sem skipta sér 

stjórnlaust og geta ráðist á aðra vefi líkamans (sjá mynd 1). Krabbameinsfrumur geta breiðst út til 

hluta líkamans með blóði og eitlum (Jón G. Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012; National 

Cancer Institute, á.á.). Flest krabbamein eru kennd við þann stað þar sem meinið á upptök sín 

(National Cancer Institute, á.á.). 

Börn: Einstaklingar á aldursbilinu 4-18 ára 

Yngri börn: Einstaklingar á aldursbilinu 4-11 ára 

Eldi börn: Einstaklingar á aldursbilinu 12-18 ára  

Börn 

 

 

 

 

4 ára 

5 ára 

6 ára 

7 ára 

8 ára 

9 ára 

10 ára 
11 ára 

12 ára 

13 ára 

14 ára 

15 ára 

16 ára 

17 ára 

18 ára 

     Yngri börn 
     Eldri börn 
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Fjölskyldan og krabbamein 

Krabbamein hefur ekki einungis áhrif á þann sjúka heldur einnig hans nánustu fjölskyldu og 

vini og eru ungir foreldrar ekki undanskildir þessum lífshættulega sjúkdómi (Huizinga o.fl., 2011). 

Að standa frammi fyrir þeirri staðreynd að þurfa að glíma við krabbamein veldur áfalli og er aldrei 

auðvelt. Sjúkdómurinn hefur áhrif á lífsgæði er varða líkamlega og andlega heilsu (Nanna 

Friðriksdóttir o.fl., 2011). Krabbameinssjúklingur og fjölskylda hans eru sífellt minnt á sjúkdóminn, 

sérstaklega á fyrsta árinu eftir greiningu þegar meðferð stendur sem hæst og spítalaferðir eru nánast 

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

Góð samskipti innan fjölskyldunnar hafa lykiláhrif á vellíðan og auðvelda einstaklingnum 

að aðlagast breyttum aðstæðum og kemur það í hlut heilbrigðisstarfsmanna að fræða um góð og 

opin samskipti (Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). Áður var talið að samskipti móður og barns væru 

opnari en samskipti föður og barns en athygli vekur að svo virðist sem kyn skipti ekki máli, sé litið 

til þess hversu opin og góð samskipti séu milli barna og foreldra (Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). 

Líklegra er, að þeim sem ræða opinskátt um sjúkdóminn líði betur í sambandi sínu við makann og 

upplifa minni streitu (Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). Áhrif krabbameins á maka eru mikil og svo 

virðist sem þeir upplifi streituna sem fylgir sjúkdómnum á svipaðan hátt og hinn krabbameinssjúki 

(Gazendam-Donofrio o.fl., 2009). Heilbrigðisstarfsfólk gegnir miklu hlutverki gagnvart fjölskyldu 

hins veika og er mikilvægt að það sé á varðbergi gagnvart sálrænum áhrifum sjúkdómsins og grípi 

inn í, telji þeir þörf á því að fjölskyldan þurfi á utanaðkomandi aðstoð að halda  (Gazendam-

Donofrio o.fl., 2009). 

Þegar við hugsum um dauðann finnst okkur eðlilegra að sjá fyrir okkur aldraðan einstakling 

frekar en unga manneskju í blóma lífsins og hefur verið sýnt fram á það að ungir foreldrar upplifa 

meiri streitu við greiningu á krabbameini en þegar komið er lengra á æviskeiðið (Gazendam-
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Donofrio o.fl., 2008; Kyngäs o.fl., 2001). Ungt fólk með börn lifir oft á tíðum hröðu lífi, ábyrgð 

gagnvart börnunum er mikil ásamt því að viðhalda heilbrigðu og góðu hjónabandi, sem er 

keppikefli flestra (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). Flestar rannsóknir er beinast að áhrifum 

krabbameins á aðra fjölskyldumeðlimi en sjúklinginn leggja áherslu á geðheilbrigði barnanna og 

niðurstöður rannsókna hafa sýnt fram á það að 35% unglingsstúlkna (12-18 ára) sem eiga 

krabbameinssjúkt foreldri þjáist af streitu og 21% unglingspilta (12-18 ára) (Gazendam-Donofrio 

o.fl., 2008). Lífsgæði hinna veiku minnka meðan þeir eru í baráttunni við sjúkdóminn ásamt því að 

makar þeirra verða einnig fyrir skerðingu á lífsgæðum þegar litið er til líkamlegrar og andlegrar 

heilsu eins og Gazendam-Donofrio og fleiri sýndu fram á árið 2008 með rannsókn sinni.  

Niðurstöður sömu rannsóknar leiddu einnig í ljós að lífsgæði hins veika samræmdust meðferð sem 

hann gekkst undir, en þeir sjúklingar sem gangast undir skurðaðgerðir vegna krabbameina njóta 

meiri lífsgæða en þeir sem gangast undir annars konar krabbameinsmeðferð, m.a. lyfja- eða 

geislameðferð (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). Þetta má rekja til þess að þeir sem gangast undir 

skurðaðgerð eyða yfirleitt færri stundum á spítalanum fjarri heimili og ástvinum og bera síður 

sýnileg merki meðferðarinnar, missa ekki hárið og fleira (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). Makar 

þeirra veiku upplifa ekki skerðingu á lífsgæðum í tengslum við tegund krabbameins eða meðferðar. 

Þeir tjá sig þó um skerðingu á lífsgæðum við endurkomu krabbameinsins og er andleg heilsa 

makans í sterkum tengslum við andlega líðan hins veika.  (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008). 

Skyldur foreldra eru miklar gagnvart börnum þeirra og þeir vilja standa sig vel í 

foreldrahlutverkinu. Það er erfið reynsla að vera ungur einstaklingur með börn á framfæri og 

greinast með lífshættulegan sjúkdóm á borð við krabbamein (Gazendam-Donofrio o.fl., 2008; 

Kyngäs o.fl., 2001).  Rannsókn sem gerð var meðal mæðra með brjóstakrabbamein leiddi í ljós að 

foreldrahlutverkið hvíldi þungt á þeim og þær upplifðu hræðslu við það að standa sig ekki í 

móðurhlutverkinu (Elmberger, Bolund, Magnusson, Lutzen, og Andershed, 2008). Mæður sem þjást 
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af krabbameini finna oft fyrir ósamræmi milli þess hvað þær langar að gera og þess sem þær geta 

áorkað sökum þreytu og magnleysis (Elmberger o.fl., 2008). Einnig eiga þær erfitt með að finna 

jafnvægið milli þess að vera  sjúklingur og móðir og fara oft í hlutverk kennarans í stað þess að vera 

börnum sínum stuðningsaðili í veikindunum (Elmberger o.fl., 2008). Mæður hafa einnig áhyggjur af 

því að börnin séu hrædd og áhyggjufull og þeirra helsta verkefni er að forða þeim frá þessum 

áhyggjum eins og unnt er. Það gera þær með því að hafa heimilishald, félagslíf og skólavist barnsins 

eins venjubundið og mögulegt er (Elmberger o.fl., 2008).  Krabbameinssjúkar mæður eru einatt í 

togstreitu við að vernda börnin gagnvart óvægnum sjúkdómnum og grimmum raunveruleikanum á 

sama tíma og þær vilja vera hreinskilnar við börnin um sjúkdóminn. Spurningin: „Mamma, muntu 

deyja úr krabbameini?“, reynist mæðrunum erfið þar sem þær eru sjálfar að spyrja sig að þessu og 

vita ekki svarið (Elmberger o.fl., 2008). Samskipti mæðranna við börn þeirra eru þó mikilvægur 

þáttur í sjúkdómsferlinu þar sem börnin gefa þeim styrk í formi samræðna eða hvatningar 

(Elmberger o.fl., 2008). Mæður með krabbamein eiga það flestar sameiginlegt að þær þurfa 

utanaðkomandi hjálp og stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki til að aðstoða þær að tala við börnin um 

sjúkdóminn og horfurnar (Elmberger o.fl., 2008). 
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Áhrif krabbameins foreldra á börn 

Eins og áður hefur komið fram geta einstaklingar greinst með krabbamein hvenær sem er á 

lífsleiðinni, en í Bandaríkjunum eru um 18% allra krabbameinssjúklinga að ala upp börn sem eru 

undir lögaldri (Krattenmacher o.fl., 2012). Þegar foreldri greinist með krabbamein hefur það ekki 

aðeins áhrif á líf þess heldur einnig þeirra sem standa því næst og koma þar börnin mikið við sögu. 

Þegar börn þurfa að laga sig  að veikindum foreldra þeirra getur margt haft áhrif, þar á meðal aldur 

þeirra og kyn (Krattenmacher o.fl., 2012). Einnig hefur verið sýnt fram á að skapferli og sjálfsmynd 

barnanna geti haft áhrif á það hvernig veikindi foreldra þeirra verka á þau bæði hvað varðar 

tilfinningar þeirra og hegðun (Krattenmacher o.fl., 2012). Hjúkrunarfræðingum og öðru 

heilbrigðisstarfsfólki ber að koma auga á þau börn sem þjást vegna veikinda foreldra sinna og veita 

þeim þann stuðning og athygli sem þau þurfa (Helseth og Ulfsaet, 2003). 

Su og Ryan-Wenger (2007) skilgreindu þau neikvæðu einkenni sem oft koma upp hjá 

börnum í kjölfar krabbameinsgreiningar foreldris þeirra og skiptu þeim niður í 4 flokka.  

Flokkarnir eru eftirfarandi: 

1. Áhrif á skap og sjálfsálit: Grátur, reiði, hræðsla, kvíði og veik sjálfsmynd. 

2. Áhrif á nám: Léleg einbeiting og verri afkastageta. 

3. Líkamleg einkenni: Magaverkur, skert matarlyst og svefnerfiðleikar. 

4. Félagslegar breytingar og áhrif á mannleg samskipti: Hegðunarvandamál, afneitun, 

einangrun og áhugaleysi á félagsstörfum. 

(Su og Ryan-Wenger, 2007). 
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Áhrif á tilfinningalega upplifun barna 

Ekki er deilt um mikilvægi þess að rannsaka þau áhrif sem það hefur á börn þegar foreldri 

greinist með krabbamein.  Í Bandaríkjunum búa tæpar 3 milljónir barna með foreldri sem greinst 

hefur með krabbamein og í ljósi þessa fjölda er nauðsynlegt að vitneskja sé til staðar um sálrænar 

afleiðingar þessa kvíðavaldandi atburðar sem krabbameinsgreining er.  (Huizinga o.fl., 2011).  

Rannsóknarniðurstöður hafa sýnt fram á að eldri börn (12-18 ára) sýni meiri einkenni kvíða 

og annrrar vanlíðanar en yngri börn (4-11 ára) (Huizinga o.fl., 2011). Einnig tjá eldri börn sig frekar 

um líkamleg einkenni á borð við þreytu, magaverki og minnkaða matarlyst (Huizinga o.fl., 2011). 

Vanlíðan hjá eldri börnum stafar af  því að þau eru að takast á við innri togsreitu, vitsmunalegur 

þroski þeirra er meiri, þau vilja vera sjálfstæðir einstaklingar og eru upptekin af vinum sínum 

(Huizinga o.fl., 2011). Jafnframt eru skyldurnar heima fyrir miklar og getur ábyrgðin gagnvart 

veika foreldrinu reynst þeim erfið (Huizinga o.fl., 2011). Daglegt amstur breytist, samskipti verða 

erfiðari milli fjölskyldumeðlima og einstaklingurinn þarf að kljást við miklar og erfiðar tilfinningar 

(Varkula, Resler, Schulze og McCue, 2010). Eldri börnum finnst hjálplegt að leita sér stuðnings hjá 

jafnöldrum og að taka þátt í athöfnum með þeim, og reynist það þeim mikill styrkur að komast í 

nýtt umhverfi fjarri veikindum foreldris (Finch og Gibson, 2009). Að tala um viss atriði við foreldra 

sína, t.d. dauðann, reynist börnum oft erfitt og þá eru vinir og jafnaldrar góðir stuðningsaðilar 

(Finch og Gibson, 2009). Með því að forðast að ræða erfið mál við foreldra sína eru börnin að 

vernda þá frá erfiðum umræðum (Finch og Gibson, 2009). Ásamt jafnöldrunum er heilbrigða 

foreldrið mikilvægur stuðningur við eldri börnin (Huizinga o.fl., 2011). Þau eiga oft erfitt með að 

leita sér stuðnings hjá heilbrigðisstarfsfólki, meðal annars vegna þess að starfsfólkið einblínir of 

mikið á krabameinssjúka einstaklinginn, horfir ekki á fjölskylduna sem heild og jafnframt eiga eldri 

börnin oft erfitt með að opna sig gagnvart ókunnugum aðila (Huizinga o.fl., 2011). Skólinn er 

einnig mikilvægur bakhjarl en er þó ekki áhrifavaldur um betri líðan barnanna. Oft vill það þó vera 
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svo að kennarar og aðrir stuðningsaðilar einblína á líðan foreldrisins og líðan barnanna verður að 

aukaatriði (Huizinga o.fl., 2011).  

Ekki hefur verið sýnt fram á það með afgerandi hætti að kyn veika foreldrisins skipti máli 

hvað andlega líðan barnanna varðar. Þó svo að flestar rannsóknir beinist að mæðrum með 

krabbamein þá eru niðurstöður þeirra fáu rannsókna sem beinast að feðrum með krabbamein ekki 

marktækt ólíkar (Huizinga o.fl., 2011). Það sem einnig hefur áhrif í líðan barns er líkamleg líðan og 

geta foreldris. Sé líkamleg líðan slæm er barnið líklegra til að hafa andlega kvilla (Huizinga o.fl., 

2011). Börn hafa þörf fyrir að vita um fjölskylduaðstæður sinnar og þær breytingar sem eru í gangi í 

kringum þau (Varkula o.fl., 2010). 

Börn krabbameinssjúkra foreldra eru í áhættu á að þróa með sér sálræna kvilla, s.s, streitu og 

kvíða en þó eru börn misjafnlega úr garði gerð og sum eru í meiri áhættu en önnur (Krattenmacher 

o.fl., 2012). Wong o.fl. gerðu rannsókn meðal einstaklinga á aldrinum 18-38 ára sem í barnæsku 

upplifðu að annað foreldri þeirra greindist með krabbamein. Markmið rannsóknarinnar var að kanna 

hvað hefði reynst þeim hjálplegast við þessa erfiðu reynslu. Þar kom fram að þátttakendum bauðst 

margvísleg aðstoð sem gat bæði verið gagnleg eða ógagnleg eftir því hvernig hún var boðin og sett 

fram. Dæmi um gagnlega aðstoð var að geta talað við aðila sem þau treystu og vissu að skildi líðan 

þeirra eins og til dæmis foreldri (Wong, Ratner, Gladstone, Davtyan, og Koopman, 2010). Aftur á 

móti reyndist það þeim erfitt þegar einstaklingur sem þau vissu að skildi ekki líðan þeirra reyndi að 

setja sig í þeirra spor og kom jafnvel með óviðeigandi staðreyndir. Dæmi um slíka staðreynd var 

þegar þeim var sagt að veikindi foreldris þeirra væri „vilji Guðs“ eða „ætlað að vera“ (Wong o.fl., 

2010). Í heild reyndist það þeim gagnlegast að fá að tala um krabbameinið við einhvern sem þeir 

treystu, að vera með vinum og lifa eðlilegu lífi ásamt því að fá nægjanlega upplýsingar um 

krabbameinið og ástand foreldris (Wong o.fl., 2010).  
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Þau áhrif sem krabbamein hefur á sálræna líðan má einnig greina hjá yngstu börnunum sem 

reiða sig algjörlega á foreldra sína og eru undir þeim komin hvað varðar athafnir daglegs lífs 

(Krattenmacher o.fl., 2012). Foran-Tuller o.fl. framkvæmdu rannsókn meðal mæðra með 

brjóstakrabbamein, til að kanna áhrif krabbameinsins á börn þeirra, þar sem annars vegar voru tekin 

viðtöl og lagðir fyrir matskvarðar við konur greindar með brjóstakrabbamein og hins vegar 

heilbrigðar konur. Niðurstöður þeirrar rannóknar leiddu í ljós að börn mæðra með 

brjóstakrabbamein skoruðu hærra á skala sem mældi einkenni áfallastreitu og gefur það til kynna að 

krabbamein mæðra getur valdið sálrænum vandamálum barna þeirra (Foran-Tuller, O'Hea, Moon 

og Miller, 2012). Kyn barna getur skipt máli fyrir tilfinningaleg vandamál meðan á veikindum 

foreldris stendur (Huizinga o.fl., 2011) og hafa þónokkrar rannsóknir sýnt fram á muninn á milli 

kynjanna þó svo að ekki beri öllum rannsóknum saman um það hvar munurinn liggi. Flestar 

rannsóknir sýna fram á að stelpur eigi oft erfiðara með að kljást tilfinningalega við veikindi foreldra 

sinna og að meiri líkur séu á að hugsanlegar afleiðingar veikindanna verði neikvæðari fyrir þær en 

drengi (Huizinga o.fl., 2011). Á sama tíma hafa aðrar rannsóknir einnig leitt í ljós að drengir á 

skólaaldri séu í mestri hættu á tilfinningavandamálum á þessum tíma (Huizinga o.fl., 2011). 

Unglingsstúlkur eiga þó oft við líkamlegri vandamál að stríða og eiga oft erfitt með að hafa stjórn á 

skapi sínu við þessar aðstæður (Visser, Huizinga, van der Graaf, Hoekstra, og Hoekstra-Weebers, 

2004). Einnig hefur verið sýnt fram á það að unglingsstúlkur sem eiga móður með 

brjóstakrabbamein eru hræddar við að fá krabbameinið sjálfar (Visser o.fl., 2004). Enn aðrar 

rannsóknir hafa komist að þeirri niðurstöðu að ekki sé um neinn mun að ræða á milli kynjanna 

þegar að tilfinninalegri úrvinnslu kemur (Huizinga o.fl., 2011; Hoke, 2001).  

Foreldrar barna sem standa frammi fyrir þessum veikindum, bæði veika foreldrið og það 

heilbrigða, reyna oft að verja börnin sín frá þessum tilfinningalegu vandamálum með því að 

takmarka þær upplýsingar sem börnin fá, eða jafnvel að sleppa alveg að ræða við þau um veikindin 
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(Barnes o.fl., 2000). Þónokkrar rannsóknir hafa verið gerðar um áhrif krabbameins foreldra á 

tilfinningalega upplifun og hegðun barna þeirra og benda flestar þeirra til þess að börn upplifa 

neikvæð sálræn einkenni (Gazendam-Donofrio o.fl., 2011; Krattenmacher o.fl., 2012; Visser o.fl., 

2005) (Viðauki A).  

Að búa með foreldri með krabbamein getur í mörgum tilfellum aukið almennar áhyggjur og 

streitu barnanna til muna. Þó eru þessar áhyggjur ekki endilega í öllum tilfellum tengdar veikindum 

foreldranna og hafa börn lýst því að þau viti hreinlega ekki hvað valdi áhyggjum þeirra  (Helseth og 

Ulfsaet, 2003). Tilfinningaleg vandamál þessara barna eru þó í flestum tilfellum einnig bundin við 

ástand foreldris og alvarleika veikindanna (Helseth og Ulfsaet, 2003). Börn sem búa með foreldrum 

sem eru að kljást við veikindi en hrakar ekki og hafa góðar batahorfur finna oft lítið fyrir 

breytingum á heimilinu og tilfinningum sínum, á meðan börn sem eiga foreldra með litlar batalíkur 

og jafnvel deyjandi tjá sig um mun meiri tilfinningaleg vandamál og getur heilsu þeirra jafnvel farið 

að hraka (Helseth og Ulfsaet, 2003). 

Ólíkt öðrum rannsóknarniðurstöðum sýndu Visser o.fl fram á það að streitueinkenni geti 

jafnt komið fram hjá yngri sem eldri börnum meðan á veikindum foreldra þeirra stendur. Þessi 

streitu-einkenni geta meðal annars birst þannig að þau verði hlédrægari og séu með neikvæðar 

hugsanir (Visser o.fl., 2004). Yngri börnin virðast þó sýna fram á meiri hræðslueinkenni en þau 

eldri, þau hræðast meðal annars einkenni krabbameinsins, aukaverkanir meðferðanna og hættuna á 

því að missa foreldri sitt (Visser o.fl., 2004). Börn í yngri aldurshópnum geta einnig fundið fyrir 

samviskubiti gagnvart veika foreldrinu og fundist þau jafnvel vera völd að veikindum og öllum 

þeim tilfinningaskala sem foreldrið gengur í gegnum (Visser o.fl., 2004). 

Þó svo að fremur lítið hafi verið rannsakað hvaða áhrif það hefur á börn þegar foreldri þeirra 

þjáist af alvarlegum veikindum á borð við krabbamein benda niðurstöður þeirra rannsókna sem til 
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eru um efnið flestar til þess að börn krabbameinssjúkra foreldra séu með marktækt meiri einkenni 

sálrænna vandamála á borð við þunglyndi, kvíða, hegðunarvanda, veikari sjálfsmynd og eigi oft 

erfiðara með félagsleg samskipti en börn heilbrigðra foreldra (Armistead, Klein, og Forehand, 

1995). Aðrar niðurstöður sýna ennfremur fram á að þessi börn eru líklegri til að kvarta oftar undan 

líkamlegum einkennum og veikindum en börn sem búa með heilbrigðum foreldrum (Evans, 

Keenan, og Shipton, 2007). 

Mikilvægt er að horfa á fjölskylduna sem heild þegar vandamál barnanna eru skoðuð meðan 

á veikindum foreldris stendur (Watson o.fl., 2006). Oft er það ekki bara sjúkdómurinn sjálfur sem 

veldur barninu erfiðleikum heldur einnig aðrir þættir í umhverfi þess. Þeir þættir sem geta gert barni 

erfiðara fyrir að aðlagast og vinna úr tilfinningum sínum þegar veikindi foreldris ber að garði eru 

meðal annars þunglyndi í fjölskyldunni, fjölskylduheildin og hversu sterk tengsl hafa verið innan 

fjölskyldunnar fyrir og eftir greininguna (Watson o.fl., 2006). Til dæmis eykur það til muna líkurnar 

á tilfinningalegum vanda unglinga, og þá sérstaklega unglingsstúlkna, ef veik móðir þeirra þjáist af 

þunglyndi og einnig ef fjölskylduhlutverkin eru illa skilgreind meðan á veikindunum stendur 

(Watson o.fl., 2006). 

Tilfinningaleg viðbrögð barna við meðferðum sem krabbameinssjúkt foreldri þeirra 

undirgengst getur verið mismunandi, bæði á milli einstaklinga og þeirrar meðferðar sem er í gangi 

(Forrest, Plumb, Ziebland, og Stein, 2006). Börn mæðra sem gengist hafa undir aðgerð eiga oft 

erfitt á meðan móðir þeirra liggur inni á spítalanum (Forrest o.fl., 2006). Eitt af því sem börnin 

kljást mörg hver við er hræðsla, en þó er munur á henni eftir aldri þeirra (Forrest o.fl., 2006), til 

dæmis hræðast eldri börn oft þær hættur sem fylgt geta skurðaðgerðum, eins og hættuna á því að 

deyja í svæfingunni. Yngri börnin einblína oft meira á hryllinginn sem þau ímynda sér að geti fylgt 

skurðaðgerð, og sjá þá fyrst og fremst fyrir sér mikið blóð (Forrest o.fl., 2006). Lyfjameðferð móður 

vekur oft upp annars konar tilfinningar hjá börnum (Forrest o.fl., 2006), mörg börn tjá sig um það 
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að lyfjameðferðin sé það erfiðasta við veikindi móðurinnar, að þurfa að horfa upp á allar 

aukaverkanir lyfjanna en þar er hármissirinn yfirleitt veigamesti þátturinn (Forrest o.fl., 2006).  

 

Áhrif á hegðun barna 

Þegar krabbamein kemur upp í fjölskyldu hefur sérhver einstaklingur innan fjölskyldunnar 

mismunandi þarfir fyrir stuðning (Levesque og Maybery, 2012). Það eru líkur á að þeir 

einstaklingar sem fá þörfum sínum ekki mætt verði frekar fyrir sálrænum áhrifum og skerðing á 

lífsgæðum verði meiri af völdum sjúkdómsins (Nanna Friðriksdóttir o.fl., 2011). Eftir því sem árin 

líða og börnin eldast aukast líkur á vanlíðan því þau eru þroskaðri og átta sig betur á veikindum 

foreldra sinna og hvað veikindin geta haft í för með sér (Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Auk þess 

sem þroski barna skiptir máli við getu þeirra til að takast á við erfiðleika þá skiptir stig sjúkdómsins 

einnig máli, því alvarlegri sem sjúkdómurinn er, þeim mun neikvæðari verða áhrifin á hegðun barna 

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

Þriðjungur barna upplifir hegðunar- og tilfinningaleg vandamál, svo sem kvíða og hræðslu í 

kjölfar greiningar foreldris (Visser o.fl., 2005). Mikilvægt er að koma til móts við þau börn og 

hjálpa þeim ásamt því að reyna að skilja betur hvernig fjölskyldan tekur saman á veikindunum 

(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Þó svo að sum börn eigi við hegðunarvandamál að stríða í 

tengslum við veikinda foreldra sinna virðast veikindin þó hafa meiri áhrif innra með þeim, á 

tilfinningalega líðan, en að þau hafi áhrif á hegðun þeirra og atferli (Visser o.fl., 2005). Stúlkur 

virðast vera berskjaldaðri og láta tilfinningar sínar frekar í ljós en drengir, má það rekja til þess að 

stúlkur eru frekar hvattar til að sýna tilfinningar sínar en aftur á móti eru skilaboðin frá samfélaginu 

að strákar eigi að hafa stjórn á sínum tilfinningum (Visser o.fl., 2005). 
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Ef horft er til fjölskyldugerðarinnar, þá glíma börn sem alast upp hjá einstæðum mæðrum 

frekar við hegðunarvandamál en þau börn sem alast upp hjá báðum foreldrum (Visser o.fl., 2004). 

Þar sem foreldri hefur undirgengist erfiða krabbameinsmeðferð, lyfja- eða geislameðferð, sýna 

yngri börn frekar merki vanlíðanar eins og einkenni þunglyndis eða kvíða en börn á sama aldri þar 

sem foreldri undirgengst eingöngu skurðaðgerð (Visser, Huizinga, Hoekstra, van der Graaf, og 

Hoekstra-Weebers, 2006). Árangur meðferðar hefur einnig áhrif á líðan eldri barna, sem dæmi má 

nefna að þegar foreldri hefur miklar aukaverkanir tengdar meðferðinni veldur það meiri vanlíðan, 

andlegum sem og hegðunartengdum vandamálum meðal eldri barnanna (Visser o.fl., 2006).  

Þær eigindlegu rannsóknir sem beinst hafa að hegðunarvanda hjá börnum 

krabbameinssjúkra foreldra hafa leitt í ljós að yngri börnin gráta oftar, hafa mikla þörf fyrir návist 

annarra og glíma við svefnerfiðleika (Visser o.fl., 2004; Macpherson og Emeleus, 2007a). Meðal 

eldri barna brýst hegðun þeirra og vanlíðan út á annan hátt.  Þau breyta talanda sínum, reyna að 

fjarlægjast sjúkdóminn eða útiloka hann og spyrjast sífellt fyrir um líðan veika foreldrisins (Visser 

o.fl., 2004). Eldri börn mynda einnig samband við persónur eða hluti sem eru þeim kær eða til 

dæmis einhvern aðila sem hefur gengið í gegnum svipaða reynslu og þau (MacPherson og Emeleus, 

2007b). Eldri börn lenda einnig í fleiri árekstrum í sambandi við fjölskyldu, systkini og vini (Visser 

o.fl., 2004) og veita veiku foreldri sínu meiri athygli og vilja vera styðjandi (Spira og Kenemore, 

2000; Visser o.fl., 2004). Ljóst er að margir þættir spila saman og hafa samverkandi áhrif á hegðun 

barnanna. Helstu þættirnir eru fjölskyldugerð, samskipti innan fjölskyldunnar og ánægja foreldranna 

í hjónabandi (Visser o.fl., 2004).  Því meiri ánægja sem ríkir milli foreldra í hjónabandi þeim mun 

minni áhrif hefur krabbameinið á hegðun barnanna (Visser o.fl., 2004). Tilfninngalegt ástand 

foreldra meðan á veikindum stendur hefur bein áhrif á börn þeirra (Thastum o.fl., 2009). Í þeim 

fjölskyldum þar sem annað foreldrið þjáist af þunglyndi byrgja börn þeirra frekar inni tilfinningar 
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sínar og þar sem um skert samskipti er að ræða láta börn frekar tilfninningar sínar í ljós með 

hegðunarvandamálum (Thastum o.fl., 2009). 
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Samskipti fjölskyldunnar 

Að standa frammi fyrir því að þurfa að tilkynna barni sínu um veikindi sín er oft erfið staða 

fyrir krabbameinssjúka foreldra (Keeley, 2000). Góð samskipti sem einkennast af trausti, 

heiðarleika og hreinskilni eru talin einn mikilvægasti þátturinn í því hvernig fjölskyldunni tekst til 

við að laga sig að veikindum (Finch og Gibson, 2009). Niðurstöður rannsókna hafa leitt í ljós að 

krabbameinssjúkar konur með meiri menntun eru líklegri til að veita börnum sínum minni 

upplýsingar um veikindi sín en þær sem eru minna menntaðar (Keeley, 2000). Það hefur þó einnig 

sýnt sig að þau börn sem ekki fá neinar upplýsingar um veikindi foreldra sinna finna alltaf á sér að 

eitthvað sé að og fara þá að velta sér upp úr hugmyndum og hugsanlegum útskýringum á ástandinu 

sem eru kannski mikið verri en ástandið er í raun og veru (Keeley, 2000). Skortur á upplýsingum 

getur orðið til þess að börnin upplifa sektarkennd vegna veikinda foreldra sinna (Thastum, 

Johansen, Gubba, Olesen og Romer, 2008). Börn sem finna fyrir því að sannleikanum sé haldið frá 

þeim geta orðið sár og átt erfiðara með að treysta foreldrum sínum, sem getur jafnvel haft verri 

andlegar afleiðingar fyrir barnið en sannleikurinn og veikindin sjálf (Keeley, 2000). 

Léleg samskipti innan fjölskyldu, eða skortur á samskiptum hafa bein áhrif á börn og geta 

aukið á neikvæðu áhrifin sem fylgja í kjölfar veikinda foreldra (Paradis o.fl., 2008; Thastum o.fl., 

2009). Þannig hefur það sýnt sig að eldri börn eru marktækt kvíðnari ef þau eiga foreldra sem eru 

vanhæfir um að ræða sjúkdóminn við börnin sín (Paradis o.fl., 2008). Þegar eldri börn eru vel 

upplýst um veikindi og ástand foreldris síns minnkar kvíði þeirra og samskipti innan fjölskyldunnar 

verða betri (Paradis o.fl., 2008). Nokkrar rannsóknir hafa verið gerðar um áhrif samskipta 

fjölskyldunnar á aðlögunarhæfni barna þegar foreldri greinist með krabbamein þar sem flestar 

rannsóknir benda til að opin samskipti hafi jákvæð áhrif á aðlögunarhæfnina (Thastum o.fl., 2008; 

Kennedy o.fl., 2009; Gazendam-Donofrio o.fl., 2009) (Viðauki B).  
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Þegar einstaklingur gengur í gengum krabbameinsgreiningarferlið er það yfirleitt makinn 

sem fær fréttirnar fyrstur á frumstigi málsins og fá börnin yfirleitt ekkert að vita um ástandið fyrr en 

greining hefur átt sér stað (Barnes o.fl., 2000). Rannsókn sem gerð var á samskiptum á milli 

foreldra og barna um brjóstakrabbamein leiddi í ljós að upplýsingarnar sem börnunum eru veittar 

eru mismiklar og er það nokkuð stór hluti barna sem fær bara að vita að móðir þeirra sé veik en ekki 

endilega að um krabbamein sé að ræða (Barnes o.fl., 2000). 

Í sömu rannsókn voru einnig margar mæður sem ekki vildu veita barni sínu neinar 

upplýsingar um veikindi sín og var algengasta ástæðan fyrir því sú að foreldrar vildu forðast 

spurningar frá barninu og þá einna helst spurningar er vörðuðu dauðann (Barnes o.fl., 2000). 

Nokkrir tóku þó einnig fram að þeim þætti betra að segja barni sínu ekkert um veikindin til að hlífa 

því við vanlíðan og streitu sem þau töldu að myndi koma í kjölfar upplýsinganna (Barnes o.fl., 

2000). Í fjölskyldum þar sem börnunum voru veittar fullar upplýsingar um sjúkdóminn og gang 

hans fannst foreldrum þeirra þau eiga rétt á að vita allan sannleikann (Barnes o.fl., 2000). Börn sem 

hafa gengið í gegnum það ferli að eiga krabbameinssjúkt foreldri segja það mikilvægt að vera 

upplýst um gang mála og hafa þannig skilið betur veikindin og átt auðveldara með að aðstoða 

(Thastum o.fl., 2008). Þessi þáttur, að hafa samskiptin opin milli fjölskyldumeðlima, tryggir sterk 

tengsl og traust innan fjölskyldunnar og býr barnið undir veikindin og þær breytingar sem þeim 

fylgja, meðal annars hvað varðar útlit veika foreldrisins, t.d. hármissi (Barnes o.fl., 2000). 

Rannsóknarniðurstöður hafa sýnt að þegar kemur að því að tala við börn um veikindi hefur 

fáum foreldrum verið boðin aðstoð frá heilbrigðisstarfsmanni eða öðrum fagaðila (Helseth og 

Ulfsaet, 2003). Samskipti milli eldri barna og foreldra þeirra þegar annað foreldrið er með 

krabbamein geta verið mismunandi á milli kynjanna (Huizinga, Visser, van der Graaf, Hoekstra og 

Hoekstra-Weebers, 2005). Þær unglingsstúlkur sem eiga í opnum samskiptum við foreldra sína, 

hvort sem það er veika foreldrið eða það heilbrigða, eiga síður á hættu að verða fyrir streitu og fleiri 



24 
 

 
 

neikvæðum einkennum sem sigla oft í kjölfar veikinda foreldris (Huizinga o.fl., 2005). Þessi tengsl 

eiga samt ekki við unglingspilta. Þó á það við um bæði kynin að ef erfiðleikar eru í samskiptum við 

heilbrigða foreldrið þá hefur það marktækt áhrif á líkur á því að unglingurinn finni fyrir streitu og 

öðrum neikvæðum einkennum, hvort sem um syni eða dætur er að ræða (Huizinga o.fl., 2005). 

Skilningur barna á sjúkdómum er misjafn eftir aldri og hefur það sýnt sig að með auknum 

þroska og aldri eykst skilningur þeirra til muna (Myant og Williams, 2005).  Yngri börnin eiga til 

dæmis oft í erfiðleikum með að skilja muninn á smitandi sjúkdómum og þeim sem ekki eru 

smitandi, og þrátt fyrir að þeim sé sagt að krabbamein sé ekki smitandi sjúkdómur þá eru mörg 

þeirra samt smeyk og óörugg í kringum veika foreldrið (Bugge, Helseth, og Darbyshire, 2008). 

Eftirlifandi foreldrar hafa sagst sjá eftir því að hafa ekki leyft barninu að taka meiri þátt í lífi 

veika foreldrisins og veita þeim ekki nægar upplýsingar (MacPherson og Emeleus, 2007b). Eftir á 

að hyggja tala þessir foreldrar um að mögulega hefði það hjálpað börnunum að búa sig betur undir 

áfallið sem fylgir dauða foreldris sem og að gefa barninu tækifæri á að verja meiri tíma með veika 

foreldrinu og fá möguleika á að kveðja það (MacPherson og Emeleus, 2007b). Margir 

krabbameinssjúkir foreldrar þurfa að dvelja langtímum saman á sjúkrahúsi og það getur reynst 

börnunum dýrmætt að fá að taka þátt í þeirri dvöl með foreldrunum (Thastum o.fl., 2008). Að fá að 

heimsækja foreldri á spítalann leiðir ekki einungis til þess að börnin fá betri skilning á sjúkdómnum 

sem slíkum heldur verja foreldrar þannig meiri tíma með börnum sínum og vanlíðan barnanna 

vegna aðskilnaðar minnkar (Thastum o.fl., 2008). Þörfin á stuðningshópum fyrir börn sem eiga 

krabbameinssjúka foreldra og fyrir þá foreldra sem annast þessi börn er mikil, til að koma til móts 

við þær upplýsingaþarfir sem þessi hópur hefur  (MacPherson og Emeleus, 2007b). 

Rannsókn sem gerð var árið 2008 þar sem tekin voru viðtöl við börn sem áttu foreldra með 

krabbamein um samskipti þeirra og upplýsingaþarfir leiddi í ljós að öll börn þurfa á upplýsingum 

um veikindi foreldra sinna að halda (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Ekki eru þau þó öll 
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tilbúin að heyra allan sannleikann og vilja heldur að foreldrar þeirra ritskoði svolítið það sem þeim 

er sagt á meðan aðrir vilja vita allt um gang mála og sjúkdómsferlið (Kennedy og Lloyd-Williams, 

2009b). Börnum finnst einnig mikilvægt að fá að vita sem mest þar sem þau telja það geta búið sig 

betur undir það sem koma skal  (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). 

Börn fá mismiklar upplýsingar um veikindi foreldra sinna en jafnvel þau börn sem ekki hafa 

fengið neinar upplýsingar vilja fá að vita hvað er í gangi (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Þó 

geta þarfir barna fyrir upplýsingar og hreinskilni foreldra þeirra stundum stangast á við 

tilfinningalegar þarfir þeirra þar sem börnin þurfa stundum á því að halda að fá að vita að allt verði í 

lagi (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Upplýsingaþarfir barna geta verið mismunandi á milli 

einstaklinga og fer eftir því á hvaða stigi sjúkdómur foreldra þeirra er (Kennedy og Lloyd-Williams, 

2009b). Þó spyrjast þau fyrir um nokkrar meginupplýsingar sem þau telja sig þarfnast, meðal annars 

um það hvernig best sé fyrir þau að hjálpa foreldrum sínum, upplýsingar um meðferð og þær 

rannsóknir sem foreldrar þeirra ganga í gegnum, hversu lengi þau þurfa að dvelja á spítala og einnig 

upplýsingar um það hvort þeirra eigin heilsa í sé í hættu (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). Við 

sjúkdómsgreininguna þurfa þau á mestum upplýsingum að halda um sjúkdóminn og sjúkdómsferlið 

en þegar líða fer á sjúkdóminn tjá þau sig meira um þörf fyrir upplýsingar um það hvernig þau geti 

annast og hjálpað foreldrum sínum í gegnum þessa erfiðleika (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). 

Margir foreldrar kjósa að veita börnum sínum ekki upplýsingar um veikindi sín til að verja þau, 

viðhalda barnæsku þeirra og koma í veg fyrir spurningar þeirra. Þessi börn hafa seinna tjáð sig um 

það að þegar þeim voru loks veittar upplýsingar um veikindin hafi þau frekar fundið fyrir létti 

(Bugge o.fl., 2008), þar sem þau höfðu oft verið farin að ímynda sér mun alvarlegri hluti en raun bar 

vitni (Keeley, 2000).  

Foreldrar barna gegna lykilhlutverki þegar kemur að því að fræða þau og veita þeim 

upplýsingar um ástand og sjúkdóminn en þó geta þau sótt sér upplýsingar á aðra staði, meðal annars 
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úr bæklingum, bókum, internetinu og frá fjölmiðlum (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). 

Heilbrigðisstarfsfólk á einnig sinn þátt í að veita börnum upplýsingar og stuðning og finnst börnum 

oft gott að fá upplýsingar frá þessu fagfólki þar sem það getur veitt þeim trúnað og hlutlausar 

upplýsingar um gang mála (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). 

Flest börn krabbameinssjúkra foreldra segjast eiga auðvelt með að nálgast foreldra sína og fá svör 

við spurningum sínum, en þó eru mörg þeirra hrædd við að spyrja of margs þar sem þau vilja ekki 

koma foreldrum sínum í uppnám (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b; Bugge o.fl., 2008) 
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Hlutverk hjúkrunarfræðinga 

Fjöldinn allur af börnum býr við þær aðstæður að eiga krabbameinssjúkt foreldri 

(Krattenmacher o.fl., 2012; Kucukoglu og Celebioglu, 2011). Á grundvelli þessa fjölda og þeirra 

áhrifa sem veikindin hafa á fjölskyldu krabbameinssjúkra er nauðsynlegt að heilbrigðisstarfsfólk 

geri sér grein fyrir þeim þjáningum sem skjólstæðingar þeirra upplifa til að geta komið sem best til 

móts við þá með hinum ýmsu úrræðum (Kucukoglu og Celebioglu, 2011) (Viðauki C). Fræðsla frá 

fagfólki er mikilvægur stuðningur við fjölskyldur krabbameinssjúkra. Góður stuðningur hjálpar 

bæði sjúklingnum og öðrum fjölskyldumeðlimum að takast á við þá erfiðleika sem þau kunna að 

glíma við í kjölfar veikinda foreldris (Kucukoglu og Celebioglu, 2011). Sumar rannsóknir hafa sýnt 

að börn leita í stuðning til annarra barna sem reynist þeim gagnlegt þó svo að það sé ekki 

nægjanlegur stuðningur og eru því foreldrar, aðrir fjölskyldumeðlimir sem og heilbrigðisstarfsólk 

þeim mikilvægir stuðningsaðilar (Forrest o.fl., 2006). Hlutverk hjúkrunarfræðinga gagnvart í 

stuðningi við börn sem eiga krabbameinssjúka foreldra hefur lítið verið rannsakað.  

 

Stuðningur og fræðsla fyrir foreldra 

Mikilvægt er að gera foreldrum ljóst að veikindi þeirra hafi ekki aðeins áhrif á þau sjálf 

heldur einnig á alla fjölskylduna (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009a). Ekki má því horfa framhjá 

börnum þeirra og er því gott að fræða foreldrana um þá þætti sem kunna að hafa áhrif á 

aðlögunarhæfni og sálræna líðan barnanna (Helseth og Ulfaset, 2003). Fræðsla til foreldra er 

mikilvæg svo þeir séu betur í stakk búnir til að hjálpa börnum sínum í gegnum þetta erfiða ferli 

(Helseth og Ulfaset, 2003). Stuðningur heilbrigðisstarfsmanna við foreldra er oft af skornum 

skammti (Helseth og Ulfaset, 2003) og mikilvægt er að bæta úr því og hefur fáum aðferðum verið 

beitt til að styðja við bak foreldra við umönnun barna sinna meðan á veikindunum stendur (Christ 
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og Christ, 2006). Niðurstöður rannsókna hafa leitt í ljós að oft er það ekki endilega 

krabbameinssjúkdómurinn sjálfur sem hefur hvað mest áhrif á aðlögunarhæfni barnanna heldur 

áhrif veikindanna á sambandið milli foreldranna og barnanna (Miller, 2008; Watson o.fl., 2006). 

Þessum upplýsingum er mikilvægt að koma til skila til foreldranna, þá bæði til veika foreldrisins og 

þess heilbrigða, til þess að tryggja sem bestan stuðning fyrir börnin og minnsta skerðingu á 

samheldni fjölskyldunnar (Miller, 2008). Einnig skiptir máli að foreldrar átti sig á því hvernig opin 

samskipti eiga sér stað, en sumir foreldrar virðast misskilja hvað slík samskipti fela í sér og eiga það 

til að demba öllum upplýsingum og tilfinningahræringum á börnin sín í þeirri trú að slík „opin“ 

samskipti geri þeim gott (Christ og Christ, 2006).  

 Heimsóknir á spítalann eru stór þáttur sem taka þarf til greina við fræðslu foreldranna, því 

umgjörðin í kringum heimsóknirnar skiptir miklu máli er kemur að aðlögunarhæfni barnanna 

(Christ og Christ, 2006). Mikilvægt er að foreldri, barn og starfsfólk deildar séu búin undir 

heimsókn barnsins (Christ og Christ, 2006). Þá er einnig gott að hjúkrunarfræðingur tali við barn og 

útskýri ástand veika foreldrisins og að heimsóknin fari fram með skipulögðum hætti (Christ og 

Christ, 2006). Ef öllum þessum þáttum er fylgt eftir eru góðar líkur á því að barnið upplifi 

heimsóknina sem jákvæða reynslu (Christ og Christ, 2006). 

 

Stuðningur og fræðsla fyrir börn 

 Skilningur barna á veikindum foreldra getur oft verið af skornum skammti og oft kemur 

fyrir að börnin finni fyrir samviskubiti vegna veikinda foreldra sinna sem getur stafað af 

takmörkuðum upplýsingum eða jafnvel skorti á þeim (Thastum o.fl., 2008). Hlutverk 

hjúkrunarfræðinga þegar kemur að fræðslu barna sem eiga foreldra með krabbamein getur meðal 

annars falið í sér að uppfylla fræðsluþarfir þeirra um sjúkdóminn, en börn vilja oftast fá nákvæmar 
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upplýsingar um sjúkdóminn, meðferðir, gang mála og horfur foreldra sinna (Thastum o.fl., 2008). 

Til dæmis getur þátttaka barnanna í sjúkdómsferlinu hjálpað þeim að öðlast betri skilning á 

sjúkdómnum og þar með minnka hræðslu þeirra við hið óþekkta og takmarka aðskilnað þeirra frá 

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

Börn sem hafa misst foreldri sitt úr veikindum þurfa á stuðningi að halda til að vinna úr 

sorginni (Riely, 2003).  Mikilvægt er að leyfa þeim að syrgja foreldri sitt og eiga umræður við þau 

um dauðann með hliðsjón af þroska barnsins (Riely, 2003).  Hluti af því að hjálpa barni í sorginni er 

stuðningur við það fólk sem barnið er í mestum samskiptum við, t.d. foreldri eða annan 

forráðamann og eru hjúkrunarfræðingar mikilvægir aðilar þar (Riely, 2003). Eftirlifandi foreldrar 

eiga oftar en ekki nóg með sig og sínar tilfinningar eftir andlát maka og eiga því erfitt með að veita 

börnum sínum nægjanlegan stuðning (Auman, 2007). Brýnt er að hjúkrunarfræðingar fræði 

forráðamenn um mikilvægi þess að börnin séu í umhverfi sem þau eru örugg í, fái tækifæri til að 

spyrja og láta í ljós tilfinningar sínar, eins og sektarkennd og sorg (Riely, 2003).  Reiði er sú 

tilfinning sem algengast er að brjótist út hjá börnum sem eru í sorg en reiðin er áhrifamikil tilfinning 

(Riely, 2003). Barnið fær þannig ákveðið vald til að láta í ljós tilfinningar sínar eins og hræðslu, 

óöryggi og hjálparleysi. Mikilvægt er að foreldrar og aðrir stuðningsaðilar skilji að reiði barna er 

eðlilegur hluti af sorgarferli en ekki óviðeigandi eða óæskileg hegðun barnsins (Riely, 2003).  

Skólahjúkrunarfræðingum ber að vera vakandi fyrir þeim börnum sem vitað er að eru í sorg 

og vera meðvitaðir um að veita þeim þann stuðning sem þau þurfa (Auman, 2007). Raunar er 

mikilvægt að góð samvinna sé milli kennara og skólahjúkrunarfræðinga til að styðja megi sem best 

við þau börn sem hafa upplifað missi eða eru í þeirri stöðu að eiga krabbameinssjúkt foreldri 

(Auman, 2007).  Skólahjúkrunarfræðingar eru jafnvel einu heilbrigðisstarfsmennirnir sem börn á 

skólaaldri eru í daglegum samskiptum við og því er mikilvægt að börnin geti letað til þeirra en til 

þess þarf skólahjúkrunarfræðingurinn að gera sér grein fyrir mikilvægi þess að veita barninu 
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stuðning og vera vakandi fyrir einkennum vanlíðanar hjá börnum (Auman, 2007).  Algengustu 

ástæður þess að skólabörn sem eiga í sorg leiti til skólahjúkrunarfræðinga vegna vanlíðanar eru að 

þau eru þreytt vegna svefnerfiðleika á nóttunni, finni til kvíða eða eru með magaverk og því er 

mikilvægt að taka þessi einkenni alvarlega og ræða við börnin um líðan þeirra, bæði í skólanum og 

heima fyrir (Masterson, 2012).  

Lítið er til um fræðsluefni fyrir börn krabbameinssjúklinga á Íslandi, en Krabbameinsfélagið 

gaf út fræðslurit þessa efnis árið 1999, sem stendur þessum börnum og fjölskyldum til boða. 

Fræðslurit þetta má nýta við fræðslu og stuðning við börnin, en getur einnig nýst foreldrunum vel til 

að öðlast betri skilning á viðbrögðum barnanna. Fræðsluritið snertir á þáttum er varða hvernig best 

sé að börn fái upplýsingar um veikindin, viðbrögð þeirra vegna sjúkdómsins, bæði sálræn, 

sálfélagsleg og hegðunartengd og hverju foreldrum beri að vera vakandi fyrir í hegðun barna sinna. 

Leiðbeiningar um samveru fjölskyldunnar á sjúkdómstímabilinu og þætti er varða aðra fullorðna 

aðila utan fjölskyldunnar sem eru hluti af lífi barnanna, svo sem starfsfólk skóla, má einnig finna í 

fræðsluriti þessu (Krabbameinsfélag Reykjavíkur, 1999). Í ritinu koma fram mikilvægir þættir sem 

foreldrunum ber að hafa í huga þegar annað þeirra hefur greinst með krabbamein 

- Gefið ykkur tíma til að eiga saman notalegar stundir og snertast. 

- Segið frá smátt og smátt og sleppið löngum útskýringum. 

- Segið barninu aftur og aftur að þið elskið það og það eigi ekki neina 

sök á sjúkdómnum. 

- Úskýrið að sjúkdómurinn geti gert pabba eða mömmu óþolinmóð og 

uppstökk. 

- Leyfið barninu að tjá tilfinningar sínar – bæði gleði og reiði. 

- Leyfið barninu að aðstoða og sýna umhyggju en íþyngið því ekki með 
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hlutverki fullorðinna. Ekki hrósa því fyrir hugrekki. 

- Gefið barninu tíma til að leika sér með vinum sínum og styðjið það til 

að tala um veikindin við þá. 

- Munið að börnin eru ekki bara í þörf fyrir umhyggju. Þau geta líka 

haft mikið að gefa fjölskyldu sinni sem glímir við veikindi. 

        (Krabbameinsfélag Reykjavíkur, 1999) 

 

Stuðningur og fræðsla fyrir fjölskylduna 

 Þarfir allrar fjölskyldunnar eru margar og fjölbreyttar, þegar einn meðlimur hennar er veikur. 

Nanna Friðriksdóttir o.fl. rannsökuðu þarfir fjölskyldumeðlima krabbameinssjúklinga og leiddu 

niðurstöður þeirra í ljós að mikið er um að ekki sé komið til móts við þessar þarfir (Nanna 

Friðriksdóttir o.fl., 2011). Fimm algengustu þarfir fjölskyldumeðlima voru: 

1. Fjölskyldumeðlimir vilja vera vissir um að skjólstæðingurinn hljóti bestu mögulegu 

umönnun 

2. Fjölskyldumeðlimir vilja finna að heilbrigðisstarfsfólki sé annt um skjólstæðinginn 

3. Fjölskyldumeðlimir vilja fá heiðarleg svör við spurningum sínum 

4. Fjölskyldumeðlimir vilja fá útskýringar á hlutum á máli sem þeir skilja 

5. Fjölskyldumeðlimir vilja fá upplýsingar um hvað þeim beri að gera fyrir sjúklinginn þegar 

heim er komið 

(Nanna Friðriksdóttir o.fl., 2011) 

Það er því mikilvægt hlutverk hjúkrunarfræðinga þegar kemur að stuðningi og fræðslu allrar 

fjölskyldunnar að gefa þessum framangreindu þáttum gaum. 
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Mikilvægt er að veita fjölskyldunni leiðbeiningar um hvaða skref þurfi að taka til að stuðla 

að bestri aðlögun barnanna í viðhaldi reglulegs lífs (Kennedy, McIntyre, Worth og Hogg, 2008). Þá 

skiptir það máli að skólanum sé gerð grein fyrir stöðu mála og er brýnt fyrir hjúkrunarfræðinga að 

starfa með skóla við stuðlan réttra starfshátta (Kennedy o.fl., 2008; Auman, 2007).  

Foreldrar þurfa ráðleggingar frá heilbrigðisstarfsfólki um það hvernig því ber að tala við 

barnið um krabbameinið (Forrest o.fl., 2006). Forrest og fleiri (2006) greindu í rannsókn sinni 

mikilvæga þætti sem gott er fyrir heilbrigðisstarfsfólk að hafa í huga þegar það gefur foreldrum ráð 

um það hvernig þeir skuli tala við börn sín um veikindin. 

 

Þættir sem ber að hafa í huga: 

1. Börn eru jafnmisjöfn og þau eru mörg og spilar þar inní aldur, fyrri reynsla og þroski 

2. Sum börn hafa skynjað að eitthvað sé að án þess að þeim hafi verið sagt það beint út 

3. Börn tengja krabbamein við dauðann og ekki er vænlegt að gera lítið úr þessari 

tengingu, þ.e.a.s. það minnkar ekki líkurnar á að börnin þrói með sér kvíða vegna 

sjúkdómsins 

4. Það hvernig börn bregðast við erfiðum fréttum þarf ekki að endurspegla hvernig þeim 

raunverulega líður. Sem dæmi má nefna að reiði er algeng viðbrögð við erfiðum 

fréttum en reiðin getur komið vegna kvíða eða samkenndar. 

5. Foreldrar vanmeta gjarnan upplýsingaþörf barna. Þess vegna er mikilvægt að veita 

þeim eins miklar upplýsingar og aldur þeirra og þroski segja til um. Fullnægjandi 

upplýsingar geta hjálpað börnum að takast á við veikindin. 

6. Hjúkrunarfræðingar og læknar skulu vera opnir fyrir því að aðstoða foreldra með því 
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að taka þátt í samskiptum við börnin ásamt foreldrunum. Eins er æskilegt að 

heilbrigðisstarfsfólk sé vel upplýst um gagnlegar heimasíður eða rit sem hjálpa til við 

samskipti við börnin. 

(Forrest o.fl., 2006) 

 

Meðferðir og úrræði 

Foreldrar sem greinast með krabbamein og hafa ung börn á sínu framfæri upplifa mikinn 

kvíða og hafa þörf fyrir mikinn stuðning og fræðslu í sambandi við það hvernig skuli tala við börnin 

um sjúkdóminn (Forrest o.fl., 2006; Helseth og Ulfaset, 2003; Kennedy og Lloyd-Williams, 2009a). 

Kraftur er dæmi um stuðningsfélag fyrir ungt fólk sem greinst hefur með krabbamein og 

aðstandendur þeirra. Þangað geta foreldrar leitað með börn sín og fengið andlegan og félagslegan 

stuðning og fengið upplýsingar er auðvelda þeim að takast á við sjúkdóminn (Kraftur, á.á.) 

Hjúkrunarfræðingar eru í góðri aðstöðu, vegna nálægðar við skjólstæðinga sína, til að tala gefa ráð 

um samskipti og geta einnig verið viðstaddir þegar foreldri talar við barn sitt um veikindin (Forrest 

o.fl., 2006).  Heilbrigðisstarfsmenn geta í þeim tilfellum þar sem dauðinn verður ekki flúinn vegna 

alvarlegra veikinda hjálpað til við að takast á við sorgina og vanlíðan sem fylgir dauða ástvinar 

(Christ og Christ, 2006). Hvort sem foreldri er dauðvona eða ekki er mikilvægt að 

hjúkrunarfræðingur starfi með fjölskyldunni og veiti henni viðeigandi meðferð (Miller, 2008). 

Þegar kemur að meðferð barna krabbameinssjúkra foreldra skiptir stig og alvarleiki sjúkóms máli. 

(Christ og Christ, 2006). Ef dauði foreldris er í vændum þarf meðferð barns og fjölskyldunnar að 

snúa að undirbúningi áfallsins sem og að stuðla að sem bestum samskiptum og samverustundum 

barns og foreldra, bæði þess veika og heilbrigða (Christ og Christ, 2006). Undir ævilok foreldris er 

mikilvægt að barn fái að kveðja foreldri sitt (Christ og Christ, 2006), slík kveðja þarf þó ekki 
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endilega að eiga sér stað með orðum, heldur getur átt sér stað með faðmlagi eða annars konar tákni 

um væntumþykju (Christ og Christ, 2006) og því mikilvægt að hjúkrunarfræðingar stuðli að slíkum 

samskiptum og geri fjölskyldum og börnum kleift að eiga slíkar stundir saman áður en yfir lýkur. 

Þegar um er að ræða foreldri sem er með góðar batahorfur er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar 

stuðli að því að þörfum barna sé mætt og að sjá til þess að barn geti enn litið til veika foreldrisins og 

fundið hjá því öryggi (Miller, 2008).  

 Komið hefur fram að foreldrum finnst heilbrigðisstarfsfólk ekki leggja upp úr því að kenna 

foreldrum samskipti við börnin (Huizinga o.fl., 2011). Hjúkrunarfræðingar geta oft verið hræddir 

við að ræða samskipti við foreldrana vegna skorts þeirra á þekkingu um þessi mál og 

hjúkrunarfræðingarnir geta einnig verið hræddir um að auka á áhyggjur foreldranna með því að 

vekja máls á vanlíðan barna þeirra (Huizinga o.fl., 2011). Önnur ástæða sem gæti haft áhrif á skort á 

fræðslu til foreldra er tímaskortur hjúkunafræðinga og oft er erfitt tilfinningalega að ræða við 

foreldrana um þjáningu barna þeirra (Huizinga o.fl., 2011). Vera má að hjúkrunarfræðingum sem 

sinna krabbameinssjúkum foreldrum finnist þeirra helsta hlutverk felast í aðhlynningu og stuðningi 

við hinn veika og því sé það ekki þeirra hlutverk að styðja við börnin um leið (Huizinga o.fl., 2011). 

Benda má þó á að þörfum er síður mætt á almennum spítölum en á sérstökum líknardeildum (Nanna 

Friðriksdóttir o.fl., 2011). Þó svo stuðningur sé mikilvægur þá er brýnt að hann sé veittur á réttum 

forsendum (Wong o.fl., 2010). Meta verður hvaða upplýsingar eru hentugar hverju sinni og hvernig 

barnið túlkar upplýsingarnar (Wong o.fl., 2010).  

Börn verða fyrir miklum áhrifum þegar foreldri veikist og því er mikilvægt að hlúa vel að 

þeim og veita þeim þann stuðning sem þau þurfa (Bugge o.fl., 2008). Fjölskyldumeðferð, þar sem 

hjúkrunarfræðingar og annað fagfólk úr heilbrigðisstéttum, svo sem sálfræðingar og 

listmeðferðarfræðingar ræða við fjölskyldur, hefur reynst börnum góður stuðningur og 

fyrirbyggjandi meðferð gegn sálrænum kvillum (Bugge o.fl., 2008). Í fjölskyldumeðferðum fá 
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börnin tækifæri til að tjá tilfinningar sínar og inna eftir ýmsu sem þau höfðu annars ekki þorað að 

spyrja (Bugge o.fl, 2008). Þá er fjölskyldan hvött til þess að tala saman um sjúkdóminn og börnum 

veittar viðeigandi upplýsingar í samræmi við þroska og aldur. Samræður milli fjölskyldumeðlima 

gera það að verkum að barninu líður betur, það veit meira um sjúkdóminn og hvaða áhrif hann hefur 

á daglegt líf fjölskyldunnar (Bugge o.fl., 2008). Einnig  er tilgangur fjölskyldumeðferðar að hjálpa 

fjölskyldumeðlimum að sjá framtíðina skýrar og búa til framtíðaráætlanir. Stuðningur frá foreldrum 

er nauðsynlegur en börn þurfa líka utanaðkomandi stuðning frá fagfólki eins og 

hjúkrunarfræðingum. Heilbrigðisstarfsfólk sem tekur þátt í fjölskyldumeðferðum á stóran þátt í því 

að opna fyrir spurningar og auðvelda börnum að orða hugsanir sínar og spurningar (Bugge o.fl., 

2008).  

Alþjóðaheilbrigðismálastofnunin (WHO) hefur sett fram pýramídalíkan með það að 

markmiði að takmarka andlega vanlíðan meðal barna sem eru í sorg eða líða þjáningar vegna 

veikinda foreldris. Efst í pýramídanum eru meðferðir sem innihalda lítil inngrip þar sem stuðlað er 

að umhverfi sem er til þess gert að veita börnum vellíðan, en þar gegnir skólinn mikilvægu 

hlutverki. Neðst í pýramídanum eru svo töluverð inngrip sem krefjast utanaðkomandi aðstoðar frá 

sérhæfðu starfsfólki. Eins og sést á mynd 2 er það aðeins lítill hluti barna sem þarf á þessum 

inngripum að halda enda eiga fyrri þrep pýramídalíkansins að stuðla að því að slíkrar meðferðar sé 

ekki þörf (Monroe og Krauss, 2010). 
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*Mynd 1. 

 

      (National Cancer Institute, á.á.) 

*Mynd 2. 

 

      (Monroe og Krauss, 2010) 
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Umræður 

Markmið þessarar fræðilegu samantektar var að skoða áhrif krabbameins á börn krabbameinssjúkra 

foreldra og hlutverk hjúkrunarfræðinga við stuðning þessarra fjölskyldna. Ljóst er að huga þarf að 

mörgum þáttum þegar foreldrar greinast með krabbamein. Börn krabbameinssjúkra foreldra verða 

óhjákvæmilega fyrir miklum áhrifum veikindanna. Við greiningu gagna og heimilda þessarar 

ritgerðar hefur verið leitast við að svara þremur rannsóknarspurningum. 

 

Rannsóknarspurning 1: 

Hvaða áhrif hefur það á tilfinningalega upplifun eða hegðun barna að eiga krabbameinssjúka 

foreldra? 

Þegar foreldri greinist með krabbamein hefur það bein áhrif á tilfinningalega upplifun barna 

þeirra (Krattenmacher o.fl., 2012; Su og Ryan-Wenger, 2007; Huizinga o.fl., 2011). Tilfinningaleg 

upplifun barnanna á sér mismunandi birtingarmyndir og skiptir þar bakgrunnur barns, aldur þess og 

jafnvel kyn máli (Tafla 2) (Krattenmacher o.fl., 2012). Lítið hefur þó verið sýnt fram á að kyn barna 

hafi mikið með tilfinningalega upplifun þeirra af veikindum foreldra að gera, en þó sýnir meirihluti 

rannsókna á því sviði fram á að stúlkur eigi oft erfiðara með tilfinningalega úrvinnslu veikindanna 

en drengir og eru því útsettari fyrir neikvæðum afleiðingum í kjölfar veikindanna (Huizinga o.fl., 

2011). Á unglingsaldri eru það einnig stúlkurnar sem í meira mæli eiga við líkamleg vandamál að 

stríða í kjölfar krabbameinsveikinda forerldra þeirra (Visser o.fl., 2004). Stór áhrifavaldur 

tilfinningalegrar úrvinnslu barnanna og unglinga er stig sjúkdóms foreldranna, en tilfinningaleg 

upplifun þeirra er oft háð alvarleika veikindanna þar sem vandamál barnanna aukast eftir því sem 

veikindin eru alvarlegri (Helseth og Ulfsaet, 2003).  
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Margar rannsóknir hafa leitt í ljós með niðurstöðum sínum muninn á áhrifum veikindanna á 

milli aldurshópa, þar sem munur er á  birtingarmynd tilfinningalegra vandamála yngri og eldri barna 

(Forrest o.fl., 2006; Visser o.fl., 2004). Aldur barna getur skipt höfuðmáli við greiningu vandamála 

(Tafla 1), þar sem því eldri sem börnin eru þeim mun meiri skilningur er til staðar á sjúkdómnum og 

öllum þeim þáttum sem honum geta fylgt, og þar með fylgja oft meiri sálrænir örðugleikar 

(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Niðurstöður rannsókna um áhrif á börn krabbameinssjúkra 

foreldra hafa leitt í ljós að þau séu með marktækt meiri einkenni sálrænna vandamála á borð við 

þunglyndiseinkenni, kvíðaeinkenni, veika sjálfsmynd, hegðunarvandamál og erfiðleika við 

félagsleg samskipti en börn heilbrigðra foreldra (Armistead o.fl., 1995).  

Veikindin sjálf eru ekki eini áhrifavaldurinn þegar kemur að vandamálum við tilfinningalega 

upplifun og hegðun barnanna, en sálræn vandamál sem fyrir eru í fjölskyldunni, tengslin innan 

fjölskyldunnar og fjölskylduheildin hafa þar einnig mikil áhrif (Watson o.fl., 2006). Þá getur 

meðferð og meðferðarstig foreldris einnig haft mikil áhrif þar sem tilfinningaleg viðbrögð barna og 

hegðun þeirra eru í beinum tengslum við meðferðarstigið, og má sem dæmi nefna að áhrifin aukast 

ef foreldrið er inniliggjandi á spítala (Forrest o.fl., 2006). Einnig tjá mörg börn sig um að erfiðasti 

þátturinn í tilfinningalegri upplifun þeirra er lyfjameðferð foreldris, þar sem um margar 

aukaverkanir er að ræða (Forrest o.fl., 2006). 

Áhrif krabbameins foreldra á hegðun barna hefur síður verið rannsökuð og ber niðurstöðum 

rannsókna ekki alltaf saman. Niðurstöðurnar benda þó flestar til þess að tilfinningaleg áhrif veikinda 

foreldranna sé yfirgnæfandi meiri en hegðunartengd áhrif (Visser o.fl., 2005). Hegðunartengd 

úrvinnsla barnanna er aftur háð aldri þeirra þar sem áhrifin á yngri börnin koma í flestum tilfellum 

fram sem mikill grátur, meiri þörf fyrir návist annarra og svefnerfiðleikar (Visser o.fl., 2004; 

Macpherson og Emeleus, 2007a). Áhrifin á eldri börnin koma frekar fram sem afneitun sjúkdóms 

eða aukin upplýsingaþörf, tengslamyndun við einstaklinga með svipaða reynslu að baki og auknir 
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árekstrar við fjölskylduna (Visser o.fl., 2004; MacPherson og Emeleus, 2007b). Áhrif veikinda 

foreldranna á hegðun barnanna getur komið fram sem áhrif á skap og sjálfsálit, áhrif á nám, 

líkamleg einkenni og félagslegar breytingar og áhrif á mannleg samskipti (Su og Ryan-Wenger, 

2007). Þarfir barna fyrir stuðning eru eins mismunandi og einstaklingarnir eru margir, en ef þörfum 

þeirra til stuðnings og fræðslu er ekki mætt er þeim hættara við vandamálum tengdum 

veikindunum, bæði tilfinningalegum og hegðunartengdum og þar með skerðingu lífsgæða (Nanna 

Friðriksdóttir o.fl., 2011) 

 

 

*Tafla 1. Áhrif krabbameins foreldra á börn — tengt aldri 

Yngri börn Eldri börn Báðir hópar 

Minni þroska fylgir minni skilningur 

(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011). Yngri börn 
eiga oft í erfiðleikum með að skilja muninn á 

smitandi og ósmitandi sjúkdómum. Þrátt fyrir 

að þeim sé sagt að krabbamein sé ekki smitandi 
sjúkdómur þá eru mörg þeirra samt smeyk og 

óörugg í kringum veika foreldrið (Bugge o.fl., 

2008). Yngri börnin finna til sektarkenndar 
vegna veikindanna (Visser o.fl., 2004) 

 

Með auknum þroska eykst skilningur 

barnanna til muna (Myant og Williams, 
2005). Eftir því sem árin líða og börnin eldast 

aukast líkur á vanlíðan því þau eru þroskaðri 

og átta sig betur á veikindum foreldra sinna 
og hvað veikindin geta haft í för með sér 

(Gazendam-Donofrio o.fl., 2011) 

Börn á öllum aldri hafa þörf fyrir 

upplýsingar um veikindi foreldra sinna 
og finna í flestum tilfellum fyrir létti 

frekar en aukinni vanlíðan þegar þau fá 

upplýsingar sem samræmast þroska 
þeirra og aldri (Bugge o.fl., 2008) 

Þar sem foreldri hefur undirgengist erfiða 
krabbameinsmeðferð, lyfja- eða geislameðferð, 

sýna yngri börn frekar merki vanlíðanar eins og 

þunglyndi eða kvíða en börn á sama aldri þar 
sem foreldri undirgengst eingöngu skurðaðgerð 

(Visser o.fl., 2006) 

 

Meðferð hefur einnig áhrif á líðan eldri barna, 
því meiri aukaverkanir tengdar meðferð 

foreldra þeirra þeim mun meiri hætta á 

andlegri vanlíðan sem og hegðunartengdum 
vandamálum (Visser o.fl., 2006). 

Mörg börn tjá sig um það að 
lyfjameðferin sé það erfiðasta við 

veikindi móðurinnar og að þurfa að 

horfa upp á allar aukaverkanir lyfjanna. 
Hármissirinn er þar yfirleitt stærsti 

þátturinn (Forrest o.fl., 2006) 

Áhrif veikindanna á hegðun brjótast út með því 

að yngri börn gráta oftar, hafa mikla þörf fyrir 

návist annarra og glíma oft við svefnerfiðleika 
(Visser o.fl., 2004; Macpherson og Emeleus, 

2007a) 

Áhrif veikdindanna á hegðun brjótast út með 

því að eldri börn reyna að fjarlægjast 

sjúkdóminn eða útiloka  hann, spyrjast sífellt 
fyrir um líðan veika foreldrisins og mynda 

samband við einhverja manneskju sem hefur 

gengið í gegnum svipaða reynslu og þau. 
Eldri börn lenda einnig í fleiri árekstrum í 

sambandi við fjölskyldu og veita veika 

foreldri sínu meiri athygli og vilja vera 
styðjandi (Visser o.fl., 2004; Macpherson og 

Emeleus, 2007a; Spira og Kenemore, 2000). 

Þau tjá sig frekar um líkamleg einkenni á borð 
við þreytu, magaverk og minnkaða matarlyst 

(Huizinga o.fl., 2011) 

 

Margir þættir hafa samverkandi áhrif á 

hegðun barna, helstu þættirnir eru 

fjölskyldugerð, samskipti innan 
fjölskyldunnar og ánægja foreldra  í 

hjónabandi. 

Börn eiga erfitt með að tala um erfið 
mál við foreldra sína og vinir og 

jafnaldrar eru þá góðir stuðningsaðilar 

(Finch og Gibson, 2009).  
Þau vilja fá að tala við aðila sem þau 

treysta og fá nægar upplýsingar og lifa 

sem eðlilegustu lífi (Wong o.fl., 2010) 

Yngri börn hræðast meira hryllinginn sem þau 

ímynda sér að geti fylgt skurðaðgerð og sjá þá 
fyrst og fremst fyrir sér mikið blóð (Forrest 

o.fl., 2006) 

Eldri börn hræðast til dæmis þær hættur  sem 

geta fylgt skurðaðgerðum, eins og hættuna á 
því að deyja í svæfingunni (Forrest o.fl., 

2006) 

Börn finna fyrir hræðslu og vanlíðan 

þegar foreldri þeirra liggur inni á spítala 
(Forrest o.fl., 2006) 
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*Tafla 2. Áhrif krabbameins foreldra á börn - tengt kyni 

Stúlkur Drengir Bæði kyn 

Stúlkur virðast berskjaldaðri og láta tilfinningar 

sínar frekar í ljós en drengir, má það rekja til 

þess að stúlkur eru frekar hvattar til að sýna 
tilfinningar sínar (Visser o.fl., 2005). 

 

Skilaboðin frá samfélaginu segja að strákar eigi 

að hafa stjórn á sínum tilfinningum og láta þeir 

því tilfinningarnar síður í ljós (Visser o.fl., 
2005). 

Algengt er að veikindin hafi meiri 

áhrif á innri líðan og tilfinningar 

heldur en að þau hafi áhrif á hegðun 
þeirra og atferli ( Visser o.fl., 2005)  

Þær unglingsstúlkur sem eiga í opnum 
samskiptum við foreldra sína, hvort sem það er 

veika foreldrið eða það heilbrigða eiga í minni 

hættu á að verða fyrir streitu og fleiri 
neikvæðum einkennum sem fylgja oft í kjölfar 

veikinda (Huizinga o.fl., 2005). 

Ekki fundust rannsóknarniðurstöður sem sýndu 
fram á tengsl opinna samskipta við foreldra og 

áhættu á streitu meðal drengja (Huizinga o.fl., 

2005).  
 

Ef erfiðleikar eru í samskiptum við 
heilbrigða foreldrið eru meiri líkur á 

því að eldri börn finni fyrir streitu og 

öðrum neikvæðum einkennum 
(Huizinga o.fl., 2005). Opin samskipti 

fjöslkyldunnar bæta aðlögunarhæfni 

barna (Kennedy o.fl., 2009; Thastum 
o.fl., 2008). 

 

35% unglingsstúlkna sem eiga foreldra með 
krabbamein þrjást af streitu (Huizinga o.fl., 

2011) 

Ef móðir hefur greinst með krabbamein hafa 
stúlkur sínt fram á hræðslu við að fá sjálfar 

krabbameinið (Visser o.fl., 2004) 

21% unglingspilta sem eiga foreldra með 
krabbamein þjást af streitu (Huizinga o.fl., 

2011) 

Ekki hefur verið sýnt fram á tengsl milli 
krabbameins foreldris og hræðslu drengja við 

að fá sjúkdóminn (Visser o.fl., 2004) 

 

 

Rannsóknarspurning 2: 

Hvaða áhrif hafa samskipti fjölskyldunnar á aðlögun barna sem eiga krabbameinssjúka 

foreldra? 

Samskipti fjölskyldunnar geta haft mikil áhrif á aðlögun barna þegar foreldri greinist með 

krabbamein (Finch og Gibson, 2009; Paradis o.fl., 2008). Jákvæð áhrif á aðlögun barna geta átt sér 

stað í fjölskyldum þar sem samskipti einkennast af trausti, heiðarleika og hreinskilni (Finch og 

Gibson, 2009). Léleg samskipti innan fjölskyldu og skortur á þeim geta haft bein áhrif á 

aðlögunarhæfni barnanna og auka þar með áhættuna á neikvæðu einkennunum sem fylgt geta 

veikindum foreldra (Paradis o.fl., 2008). Færni foreldra til fræðslu barna þeirra og vilji til að 

upplýsa börnin hefur áhrif á aðlögun barnanna (Keeley, 2000). Þá getur skortur á upplýsingum leitt 

til sektarkenndar barna og aukinnar hræðslu þar sem þau í flestum tilfellum finna á sér að eitthvað 

sé að þrátt fyrir skort á upplýsingum og geta þá gert sér hugmyndir um að ástandið sé verra en það í 

raun og veru er (Keeley, 2000; Thastum o.fl., 2008). Einnig getur skortur á upplýsingum valdið því 

að börn finni að sannleikanum sé haldið frá þeim. Slíkt getur valdið vantrausti og þar með haft verri 

sálrænar afleiðingar fyrir barnið (Kelley, 2000).  
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Opin samskipti fjölskyldu tryggja aukið traust og sterkari tengsl og geta þar með búið barnið 

betur undir veikindin og það sem þeim fylgir (Barnes o.fl., 2000). Aldur og kyn barna geta verið 

áhrifaþættir í samskiptaferli fjölskyldunnar (Huizinga o.fl., 2005; Myant og Williams, 2005). Þá 

hafa opin samskipti fjölskyldunnar í veikindaferlinu jákvæð áhrif á aðlögun unglingsstúlkna og 

minnka þar með hættu á streitu og fleiri neikvæðum einkennum sem fylgt geta í kjölfar 

veikindanna. Aftur á móti sýna rannsóknarniðurstöður ekki marktæk áhrif opinna samskipta á 

aðlögunarhæfni unglingsdrengja (Huizinga o.fl., 2005). Ef hins vegar er um erfiðleika að ræða í 

samskiptum fjölskyldunnar getur það haft áhrif á aðlögunarhæfini beggja kynja. Auknum aldri 

fylgir aukinn skilningur á sjúkdómum og sjúkdómsferlinu og eru því samskipti foreldra við börn 

þeirra háð aldri barnanna (Myant og Williams, 2005). Þarfir barna fyrir upplýsingar og 

tilfinningalegar þarfir þeirra geta stundum stangast á, og er þá mikilvægt fyrir foreldra að vanda val 

upplýsinga sem þeir veita barni sínu hverju sinni og gera sér grein fyrir líðan og þörfum barna þegar 

þeim eru veittar upplýsingar (Kennedy og Lloyd-Williams, 2009b). 

 Í þeim tilvikum þar sem foreldrar hafa ákveðið að halda aftur af upplýsingum fyrir börn sín, 

ýmist til að hlífa þeim fyrir köldum veruleikanum eða af öðrum ástæðum, hafa rannsóknir leitt í ljós 

að þegar börnin fá svo loks upplýsingarnar hafi þau í flestum tilfellum frekar fundið fyrir létti en 

auknum sálrænum vandamálum (Bugge o.fl., 2008). Þetta rennir enn og aftur stoðum undir 

mikilvægi opinna og hreinskilinna samskipta til að stuðla að bættri aðlögunarhæfni barnanna 

(Bugge o.fl., 2008). Samskipti fjölskyldunnar á tíma veikinda byggist að miklu leyti upp á hæfileika 

foreldranna til fræðslu og stuðnings við börn þeirra og þurfa upplýsingar því að vera aðgengilegar 

fyrir foreldrana til að gera þeim kleift að styðja sem best við börnin (Kennedy og Lloyd-Williams, 

2009b) 
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Rannsóknarspurning 3: 

Hvaða hlutverki gegna hjúkrunarfræðingar við stuðning barna sem eiga krabbameinssjúka 

foreldra? 

Á grundvelli þess fjölda barna sem eiga krabbameinssjúkt foreldri eða hafa misst foreldri af 

völdum sjúkdómsins er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk sé vakandi fyrir þeim áhrifum sem áfallið 

og sorgin vegna veikindanna valda og koma til móts þær þarfir sem einstaklingurinn hefur 

(Kucukoglu og Celebioglu, 2011). Börn leita oft stuðnings hjá jafnöldrum sínum en mikilvægt er að 

þau geti einnig leitað stuðnings hjá  foreldrum sínum og fagaðilum eins og hjúkrunarfræðinga 

(Forrest o.fl., 2006).  

Til þess að foreldrar séu sem best í stakk búnir til að takast á við tilfinningar og líðan barna 

sinna er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar fræði þá um þá þætti sem eru áhrifamestir í 

aðlögunarhæfni og andlegri líðan barnanna (Helseth ogUlfaset, 2003). Í veikindunum skipta góð 

samskipti foreldra höfuðmáli fyrir andlega vellíðan barnanna og því má segja að í raun sé það ekki 

krabbameinssjúkdómurinn sjálfur sem veldur börnunum hvað mestri angist heldur þau áhrif sem 

álagið vegna hans hefur á samskipti innan fjölskyldunnar (Miller, 2008; Watson o.fl., 2006).  

Til þess að samheldni og samskipti fjölskyldunnar séu eins og best verður á kosið felst 

hlutverk hjúkrunarfræðinga í því að upplýsa foreldra um mikilvægi þess að hafa samskipti opin og 

brýna fyrir þeim að börnin þurfa á viðeigandi upplýsingum um sjúkdóminn að halda (Miller, 2008). 

Með opnum samskiptum er þó ekki átt við að börnin eigi að fá að vita öll smáatriði um sjúkdóminn 

eða sjúkdómsgang heldur að svara þeirra spurningum og forðast að þau geti sjálf í eyðurnar þar sem 

þeirra hugmyndir um sjúkdóminn eru oft á tíðum enn verri en staðreyndir málsins eru ( Christ og 

Christ, 2006; Keeley, 2000). Það er því hlutverk hjúkrunarfræðinga að fræða foreldra um hvað opin 

samskipi fela í sér, þar sem oft á tíðum gætir misskilnings um hugtakið og eiga foreldrar það til að 
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létta á sér og hella upplýsingum og tilfinningahræringum sínum á börnin í þeirri trú að 

upplýsingaþörfum barnanna sé þannig mætt (Christ og Christ, 2006).  

Það getur reynst börnum hjálplegt að fá að vera þátttakendur í sjúkdómsferlinu, t.d. með því 

fara með í stuttar heimsóknir á spítalann þar sem foreldri og barn hitta saman hjúkrunarfræðing. 

Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingurinn sé búinn undir komu barns og sé í stakk búinn til að tala við 

barnið og veita því þannig stuðning í formi fræðslu og samtals (Christ og Christ, 2006).  Það að 

barnið fái að taka þátt í sjúkdómsferlinu að einhverju leyti getur það hjálpað því að öðlast meiri 

skilning um gang sjúkdómsins, minnkað líkur á tilfinningum eins og sektarkennd  ásamt því að 

kvíði þeirra minnkar vegna minni aðskilnaðar við veika foreldrið (Thastum o.fl., 2008).  

Eins og oft hefur komið fram gegna hjúkrunarfræðingar veigamiklu hlutverki í fræðslu og 

stuðningi til barna krabbameinssjúkra foreldra og eru hjúkrunarfræðingar í grunnskólum 

mikilvægur hlekkur í því sambandi ásamt því að eiga gott samstarf við kennara og annað starfsfólk 

skólans sem sinnir barninu (Auman, 2007; Kennedy o.fl., 2008). Skólahjúkrunarfræðingar eru oft á 

tíðum einu heilbrigðisstarfsmennirnir sem börn á skólaaldri eru í samskiptum við daglega og því 

mikilvægt að þeir hjúkrunarfræðingar sem sinna heilsuvernd skólabarna séu á varðbergi gagnvart 

þeim börnum sem vitað er að eru í áhættu á vanlíðan vegna veikinda foreldra (Auman, 2007). 

Jafnframt gegna hjúkrunarfræðingar því hlutverki að vera styðjandi við þann einstakling sem styður 

barnið. Oftast eru það foreldrar og þannig geta hjúkrunarfræðingar og forráðamenn unnið saman að 

bættri líðan barnanna (Riely, 2003).  

Á Íslandi er fræðsluefni handa börnum sem eiga krabbameinssjúkt foreldri af skornum 

skammti og það sem er til er komið til ára sinna. Krabbameinsfélagið gaf út árið 1999 fræðslurit 

sem er þó mikilvægt handa fjölskyldum sem eiga við veikindi að stríða og þar koma fram fróðlegar 
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upplýsingar um hvernig tala skuli við börn um krabbamein. Það er því ljóst að þörfin er umtalsverð 

þegar kemur að því að búa til fræðsluefni handa börnum krabbameinssjúkra foreldra.  

Ljóst er að krabbamein er sjúkdómur sem leggst ekki eingöngu á hinn veika heldur hefur 

hann áhrif á alla fjölskyldumeðlimi (Huizinga o.fl., 2011). Nýleg íslensk rannsókn leiddi í ljós að 

helstu þarfir fjölskyldumeðlima í sjúkdómsferlinu eru meðal annars að hinn veiki hljóti bestu 

mögulegu umönnun hverju sinni, fjölskyldumeðlimir fái heiðarleg svör við spurningum sínum og 

að heilbrigðisstarfsfólki sé annt um skjólstæðing sinn (Nanna Friðriksdóttir o.fl., 2011). Þessar 

niðurstöður benda á mikilvægi þess að hjúkrunarfræðingar styðji fjölskylduna í heild sinni og taki 

börnunum sem þátttakendum í sjúkdómsferlinu og einblíni þannig ekki eingöngu á 

krabbameinssjúklinginn. Foreldrar hafa tjáð sig um að heilbrigðisstarfsfólk leggi litla áherslu á að 

kenna þeim samskiptaleiðir við börn sín meðan á veikindum stendur (Huizinga o.fl., 2011). Vera 

má að þetta stafi af þekkingarleysi hjúkrunarfræðinga á þörfum barnanna eða hræðslu þeirra við að 

hefja máls á viðkvæmu málefni sem þessu (Huizinga o.fl., 2011).  

Fjölskyldumeðferð er ein tegund úrræða sem hefur reynst börnum og fjölskyldum þeirra 

góður stuðningur á erfiðum tímum og hafa niðurstöður rannsókna leitt í ljós að slík meðferðarúrræði 

eru fyrirbyggjandi gegn sálrænum kvillum meðal barna krabbameinssjúkra foreldra (Bugge o.fl., 

2008). Í slíkum meðferðum er fjölskyldan öll virkjuð og hvött til að ræða saman um sjúkdóminn, 

tilfinningar sínar og líðan. Kemur það í hlut hjúkrunarfræðinganna að hjálpa börnum að orða 

spurningar sínar og hugsanir (Bugge o.fl., 2008).  Fjölskyldumeðferð sem þessi stuðlar að auknum 

skilningi barnanna á sjúkdómsferlinu, betri tilfinningarlegri úrvinnslu og minnkar óvissu um 

framtíðina (Bugge o.fl., 2008). 
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Lokaorð 

Við gerð þessarar fræðilegu samantektar hafa rannsakendur komist að þeirri niðurstöðu að 

greinist foreldri með krabbamein geti það haft afgerandi áhrif á líðan barna þeirra. Það er ljóst að 

leggja þarf í vandaða vinnu hér á landi til að mæta betur þörfum þessara fjölskyldna. Tilfinningaleg 

upplifun barna og áhrif veikindanna á hegðun þeirra er einstaklingsbundin en þó greinilegt að helstu 

áhrifin eru aukin hætta á einkennum streitu, kvíða og þunglyndis. Samskipti innan fjölskyldunnar á 

þessum tíma eru einnig árhrifavaldur er kemur að aðlögun barnanna og varða allir þessir 

framangreindu þættir hlutverk hjúkrunarfræðinga til stuðnings við þessar fjölskyldur.  

Kraftur er stuðningsfélag sem vinnur mikilvægt starf fyrir ungt fólk sem greinst hefur með 

krabbamein og fjölskyldur þeirra en betur má ef duga skal. Innan heilbrigðisstofnanna á Íslandi, t.d. 

Landspítalans, er ekkert um sérúrræði handa börnum krabbameinssjúkra foreldra. Mikilvægt er að 

úr því verði bætt og hlutverk hjúkrunarfræðinga er veigamikið í þeim málum. Við teljum mikilvægt 

að allir þeir heilbrigðisstarfsmenn sem koma að meðferð krabbameinssjúkra einstaklinga sem hafa 

börn á framfæri séu vel vakandi fyrir áhrifum veikindanna á börnin og líti ekki framhjá þörfum 

þeirra. Ef horft er til annarra þjóða eru dæmi um stuðningshópa sem sérstaklega eru til þess fallnir 

að styðja við og fræða börn sem eiga foreldra með krabbamein og væri því vert að kanna möguleika 

á slíkum úrræðum hérlendis.  

Hjúkrunarfræðingar hafa góða menntun að baki sem er kostuð af almannafé og er það skylda 

okkar að skila þessari menntun og þekkingu út í samfélagið aftur. Er það okkar ósk að í framtíðinni 

séu börn krabbameinssjúkra foreldra tekin inn í sjúkdómsferlið frá byrjun og það sé í raun eitt skref 

í meðferð veiks foreldris að upplýsingaþörfum barna, sem og þörfum þeirra til stuðnings sé mætt. 

Þessum þörfum væri meðal annars hægt að mæta með gerð nýs fræðsluefnis fyrir fjölskyldur barna 
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þar sem foreldri hefur veikst af krabbameini. Yfirveguð og opin umræða innan heilbrigðiskerfisins 

og í samfélaginu gæti einnig verið gagnleg í þessu tilliti 
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Viðauki A - Áhrif krabbameins foreldris á tilfinningar og hegðun barnanna 

Höfundur Tilgangur Rannsóknarsnið og 

aðferð 

Niðurstöður Takmarkanir 

Gazendam-Donofrio 

o.fl. (2011) 

 

Holland 

Að kanna viðbrögð unglinga 
við krabbameinsgreiningu 

foreldris og tengsl 

viðbragðanna við 
tilfinningaleg og hegðunarleg 

vandamál þeirra. 

Eigindleg rannsókn 
Fram- og afturvirk  

 

221 unglingur tók þátt í 
afturvirku rannsókninni 

og 70 í framvirku. Þar 

mátu þeir líðan sína 
gagnvart einmanaleika, 

hjálparleysi og 

jákvæðum tilfinningum 
með Youth Self-Report 

og fylltu inn, einu sinni 

afturvirkt og þrisvar 
framvirkt á fyrstu 

fjórum mánuðum eftir 

greiningu foreldris 

Svipaðar niðurstöður 
komu úr bæði aftur- og 

framvirku 

rannsóknunum. 
Óvissa og hjálparleysi 

fóru minnkandi með 

tímanum. Vanlíðan 
unglinganna hafði áhrif 

á virkni þeirra en þó 

meira áberandi meðal 
stúlkna 

Aðeins um 50% 
svarhlutfall náðist. 

Aðeins foreldrar með 

góðar batahorfur tóku 
þátt í rannsókninni og 

því erfitt að yfirfæra 

niðurstöður á 
heildarþýði.   

Spurningalistum var 

svarað heima sem 
takmarkar eftirlit 

framkvæmdar 

Unglinar sem hættu 
þátttöku tjáðu meira 

hjálparleysi en þeir sem 

luku rannsókninni sem 
getur bent til þess að 

þeir unglingar sem luku 

rannsókninni hafi 
upplifað meira 

tilfinningalegt jafnvægi 

Krattenmacher o.fl. 

(2012) 

 

Þýskaland 

Að kanna aðlögunarhæfni 

unglinga sem eiga foreldra 
með krabbamein og bera 

saman sjálfsmat unglinganna 

og mat foreldra þeirra á líðan 
unglinganna. Einnig var 

kannað hvort um mun væri að 

ræða á milli kynja og 
mismunandi aldurshópa á 

aðlögunarhæfni og andlegri 

heilsu. 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
 

214 unglingar frá 167 

fjölskyldum tóku þátt. 
Aðlögunarhæfni 

unglinganna vær mæld 

með KIDCOPE 
matskvarðanum. 

Andleg heilsa þeirra og 

vellíðan var metin bæði 
af unglingunum sjálfum 

og foreldrum þeira með 

SDQ  og KIDSCREEN 
matskvörðunum  

29% unglinganna 

þjáðust bæði af 
hegðunar og 

tilfinningalegum 

vandamálum. Stúlkur 
þjáðust frekar af 

andlegri vanlíðan en 

drengir en þó var enginn 
marktækur munur á 

aðlögunarhæfni 

kynjanna 

Takmarkaðar 

upplýsingar um 
fjölskyldur þar sem 

faðirinn var veikur. 

Flestar fjölskyldurnar 
sem tóku  þátt í 

rannsókninni voru 

nokkuð vel stæðar og 
því ekki hægt að 

yfirfæra niðurstöður á 

fjölskyldur á lægri 
stigum þjóðfélagsins.  

Ekki er heldur hægt að 

sýna fram á fylgni milli 
aðlögunarleiða og virkni 

unglinga þar sem um 
þversniðsrannsókn er að 

ræða. 

Visser o.fl. (2005) 

 

Holland 

Að bera saman tilfinningaleg 

og hegðunartengd áhrif barna 
foreldra sem hafa verið 

greindir með krabbamein við 

viðmiðunarhópa. Kanna hvort 
aldur, kyn barns eða kyn veika 

foreldrisins hafi áhrif á 

tilfinningar eða hegðun 

 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
 

205 fjölskyldur tóku 

þátt í rannsókninni. 
Foreldrar og börn fylltu 

út Child Behaviour 

Checklist (CBCL) sem 

nýttur var til að að meta 

tilfinninga- og 

hegðunartengda virkni 
barnsins yfir 6 mánaða 

tímabil. 

Niðurstöður bentu til 

þess að aldur og kyn 
höfðu áhrif á tilfinningar 

og hegðun barna.  

Yngri drengir áttu við 
meiri tilfinningaleg 

vandamál að stríða en 

þeir eldri. Einnig kom 

fram að unglingsstúlkur 

áttu í meiri 

tilfinningalegum vanda 
en unglingsdrengir.  

Aukin vandamál voru til 

staðar hjá fjölskyldum 
þar sem faðirinn var 

veikur.  

Aðeins náðist um 43% 

svarhlutfall og um 22% 
þeirra fjölskyldna sem 

ekki neituðu þátttöku 

tjáðu sig um of mikið 
tilfinningalegt uppnám 

til að sjá sér fært að taka 

þátt. Þessir þættir geta 

skert niðurstöður 

rannsóknar og 

takmarkað 
alhæfingargildi 

niðurstaðna 

Watson o.fl., (2006) 

 

Bretland 

Að bera kennsl á þætti sem 

tengjast tilfinninga- og 
hegðunartengdum 

vandamálum hjá börnum á 

aldrinum 6-17 ára sem eiga 
móður sem greinst hefur með 

brjóstakrabbamein 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn  
 

Sálræn vandamál 

barnanna voru greind 
með Child Behaviour 

Checklist (CBCL) og 

Youth Self Report 
matskvarðanum. 

Foreldranir og börnin 

fylltu út 3-36 mánuðum 
eftir greiningu 

Vandamál barnanna 

voru yfirleitt tengd því 
hvernig fjölskyldunni 

tókst að takast á við 

streitu frekar en 
brjóstakrabbameininu 

sjálfu. Meiri hætta var á 

vandamálum í þeim 
fjölskyldum þar sem 

samstaðan var minni 

Hegðunartengd 

vandamál barnanna og 
þættir sem einkendu 

fjölskyldurnar voru 

mæld á sama tíma og 
því ekki hægt að meta 

hvort að fjölskyldan hafi 

haft áhrif á vandamál 
barnanna.  

Ekki var nýttur 

viðmiðunarhópur 
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Kennedy o.fl., (2009) 

 

Bretland 

Að kanna hvernig börn takast 

á við veikindi foreldra sinna. 
Einnig að kanna hvort eitthvað 

komi í vegi fyrir að börnin 

leiti sér hjálpar til að takast á 
við veikindi foreldra sinna 

Eigindleg rannsókn 

Grunduð kenning 
 

28 þátttakendur voru 

teknir í viðtal sem var 
svo skrifað orðrétt upp 

eftir upptöku 

Opin samskipti innan 

fjölskyldunnar leiddu til 
betri aðlögunar og 

jákvæðari reynslu 

barnanna 

Skortur var á þátttöku 

barna úr fjölskyldum þar 
sem samskipti voru lítil, 

og því skekkja í 

niðurstöðum og 
takmarkað 

alhæfingargildi. 

Einnig var úrtak lítið 

Foran-Tuller o.fl., 

(2012) 

 

Bandaríkin 

Að bera saman mat mæðra 
sem eru annars vegar með 

brjóstakrabbamein og hins 

vegar ekki með krabbamein á 
áfallasteitueinkennum barna 

sinna  

Eigndleg rannsókn 
Þversniðsrannsókn 

 

40 mæður fylltu út 
matskvarðana Child 

Behaviour Checklist 

(CBCL), UCLA Post 
Traumatic Stress 

Disorder Index og 

Patient Health 
Qustionaire (PHQ-9) 

Mæður með krabbamein 
mátu sín börn með 

marktækt meiri einkenni 

áfallasteituröskunar og 
innri vanlíðan en 

viðmiðunarhópurinn. 

Rannsóknin sýndi 
einnig fram á mikilvægi 

greiningar 

áfallastreitueinkenna 
meðal þessara barna 

Stærsta takmörkunin var 
sú að litið var til mats 

mæðranna á líðan barna 

þeirra en ekki sjálfsmats 
barnanna. 

Einnig er alhæfingagildi 

rannsóknarniðurstaðna 
takmarkað vegna 

einsleits úrtaks 

Kucukoglu og 

Celebioglu (2011) 

 

Tyrkland 

Að kanna sálræn einkenni og 

tengda þætti hjá unglingum 

foreldra sem eru með 
krabbamein 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 

 
Þátttakendur voru 90 

unglingar á aldrinum 

13-18 ára sem áttu 
foreldri sem greinst 

hafði með krabbamein á  

síðustu 5 árum. Þeir 
fylltu út spurningalista 

The Brief Symptom 

Inventory og The Scale 
of Social Support by the 

Family 

Unglingarnir sýndu 

fram á mikil sálræn 

einkenni. Það var einnig 
marktækur munur á 

einkennunum á milli 

kynjanna en drengirnir 
sýndu fram á meiri 

einkenni en stúlkurnar 

Rannsóknin beindist 

aðeins að unglingum 

sem áttu foreldra sem 
lágu á spítala og var 

úrtakið lítið. Því er ekki 

hægt að alhæfa um 
þýðið út frá þessu úrtaki 

Thastum o.fl. (2009) 

 

Danmörk 

Að kanna algengi og 

áhættuþætti fyrir 
tilfinningalegum og 

hegðunartengdum 

vandamálum hjá börnum sem 
eiga foreldra með krabbamein 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
 

Þátttakendur voru 350 

veikir foreldrar, 250 
heilbrigðir makar þeirra 

og 352 börn. 
Foreldrarnir mátu 

sálræn einkenni barna 

sinna með Child 
Behavior Checklist 

(CBCL), 

þunglyndiseinkenni sín 
með Beck Depression 

Inventory (BDI) og 

virkni fjölskyldunnar og 
lífsgæði. Unglingarnir 

framkvæmdu sjálfsmat  

með Youth Self Report 

matskvarðanum 

Aldur og kyn höfðu 

áhrif á tilfinningar og 
hegðun barna. Yngri 

drengir áttu við meiri 

tilfinningalegan vanda 
að stríða en þeir eldri. 

Unglingsstúlkur áttu í 
meiri tilfinningalegum 

vanda en 

unglingsdrengir.  
Börnin innbyrgðu 

tilfinningaleg vandamál 

sín í þeim fjölskyldum 
þar sem foreldri þjáðist 

af þunglyndi. Vanvirkni 

fjölskyldunnar leiðir til 
þess að börnin láti 

tilfinningar sínar frekar í 

ljós með 

hegðunarvandamálum 

Misleitt úrtak. 

Skortur á breytum, svo 
sem horfur sjúklings, 

stig sjúkdóms og 

meðferð. Skortur er 
einnig á sjálfsmati yngri 

barna á tilfinningalegum 
og hegðunartengdum 

vanda þeirra. 

Þar sem um 
þversniðsrannsókn ræðir 

er ekki hægt að greina 

fylgni á milli þunglyndi 
foreldra og vanvirkni 

fjölskyldu og 

vandamálunum sem 
greind eru hjá börnunum 

þar sem ekki er ljóst 

hvort um orsaka- eða 

áhrifatengsl  er að ræða 
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Viðauki B - Áhrif krabbameins foreldra á samskipti og sambönd fjölskyldunnar 

Höfundur Tilgangur Rannsóknarsnið og 

aðferð 

Niðurstöður Takmarkanir 

Thastum o.fl. (2008) 

 

Danmörk 

Að kanna leiðir til að 

segja börnum frá 
veikindum foreldra 

sinna, hvernig börnin 

skynja tilfinningaástand 
foreldra sinna og geta 

barnanna til að aðlagast 

veikindum foreldris 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
 

Tekin voru viðtöl við 21 

barn og foreldra þeirra úr 
15 fjölskyldum. Í 13 

fjölskyldum var móðirin 

veik en í 2 var faðirinn 
veikur 

Bentu til þess að 

takmörkuð samskipti 
ættu sér stað á milli 

barna og foreldra. Börnin 

skynjuðu vel tilfinningar 
beggja foreldra sinna. 

Samskipti og 

aðlögunarhæfni foreldra 
virtust hafa mikil áhrif á 

aðlögunarhæfni 

barnanna 

Aðeins örfáir 

þátttakendur vildu að 
tekið væri við þá viðtal 

og því spurning um 

hversu lýsandi úrtakið sé 
fyrir þýðið. Lengd og 

flækjustig viðtalanna var 

breytilegt á milli 
þátttakenda sem getur 

hafa leitt til skekkju í 

niðurstöðum 

Kennedy o.fl. (2009) 

 

Bretland 

Að kanna þarfir barna 

sem eiga foreldra með 

krabbamein til 

upplýsinga, og hvernig 
og hvaðan best væri að 

upplýsingarnar kæmu. 

Einnig var kannað hvort 
komið væri til móts við 

þarfir barna eða hvort 

um hindranir væri að 
ræða í upplýsingagjöf til 

þeirra 

Eigindleg rannsókn 

Grunduð kenning 

 

28 þátttakendur úr 12 
fjölskyldum. Tekin voru 

viðtöl við bæði veika og 

heilbrigða foreldra og 
börn þeirra. Viðtölin 

voru skrifuð upp orðrétt 

eftir upptöku og greind 

Bentu til að börn vildu 

hreinskilni í samskiptum. 

Stúlkur vildu helst 

upplýsingar um áhrif á 
eigin heilsu og framtíð. 

Börnin vildu fá 

upplýsingar frá 
mismunandi aðilum, til 

dæmis bæði fjölskyldu 

og heilbrigðisstarfsfólki. 
Meðal þeirra barna sem 

ekki fengu nægar 
upplýsingar voru 

ástæðurnar vandamál 

tengd samskiptum 
foreldris og barns  

Ekki voru öll börnin sem 

tóku þátt í rannsókninni 

með jafnmiklar 

uppslýsingar fyrir hendi 
um sjúkdóm foreldra 

sinna sem gæti skekkt 

niðurstöðurnar 

Gazendam-Donofrio 

o.fl. (2009) 

 

Holland 

Að kanna lífsgæði 

(QOL), streitu og 

samskipti foreldra og 
barna fyrsta árið eftir að 

foreldri greinist með 

krabbamein 

Eigindleg ransókn 

Langtímarannsókn 

 
70 

krabbameinssjúklingar 

og 55 makar þeirra 
svöruðu listanum Parent 

Adolescent 

Communication Scale 
(PACS) 4, 6 og 12 

mánuðum eftir greiningu 

Bentu til þess að 

samskipti barna og 

foreldra á fyrsta ári eftir 
greiningu foreldris 

haldist nokkuð stöðug og 

svipi til samskipta 
fjölskyldna 1-5 árum 

eftir greiningu.  

Aðeins náðist um 50% 

svarhlutfall í 

rannsókninni 

Huizinga o.fl., (2005) 

 

Holland 

Að kanna samskipti 

foreldra og unglinga þar 
sem foreldri er með 

krabbamein, samband á 

milli foreldranna og 
unglinganna og 

áfallastreitueinkenna 

unglinganna. Einnig að 
kanna samband á milli 

samskipta foreldra og 

unglinga og einkenni 
veikinda foreldrisins 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
 

Þátttakendur voru 212 

unglingar sem fylltu út 
Impact of Event Scale 

(IES) og Parent-

Adolescent 
Communication Scale 

(PACS) 

Samskipti unglinga við 

móður með krabbamein 
voru ekki eins opin og í 

viðmiðunarhópi. 

Samskipti dætra við 
veika foreldrið voru 

opnari en við það 

heilbrigða. Vandamál 
tengd samskiptum voru 

tengd 

áfallastreitueinkennum 
bæði hjá drengjum og 

stúlkum. Bæði drengir 

og stúlkur tjáðu sig um 
verri samskipti við 

foreldra þegar meðferð 

reyndist erfiðari 

Meirihluti veiku 

foreldranna í 
rannsókninni voru 

mæður (84%) og þar 

með heilbrigða foreldrið 
yfirleitt karlmaður, sem 

gæti skekkt niðurstöður 

rannsóknarinnar um 
samskiptamuninn á veika 

og heilbrigða foreldrinu 

við unglinginn 
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Viðauki C -  Meðferðir, matstæki og hlutverk hjúkrunarfræðinga 

Höfundur Tilgangur Rannsóknarsnið og 

Aðferð 

Niðurstöður Takmarkanir  

Davey o.fl. (2005) 

 

Bandaríkin 

Að skoða hvaða áhrif 

það hefur á unglinga að 
móðir þeirra greinist 

með brjóstakrabbamein. 

Eftirtaldi þættir voru 
rannsakaðir: 

1)Núverandi áhyggjur  

og líðan með að móðir 
þeirra hefði gengist undir 

krabbameinsmeðferð 

2) Breyting á hlutverki 
unglinganna innan 

fjölskyldunnar 

3) Bjargráð og 
aðlögunarleiðir til að 

takast á við 

brjóstakrabbamein 
móður 

4) Framtíðarinngrip til 

þeirra unglinga sem eru 
að takast á við erfiðleika 

tengda 
brjóstakrabbameini 

móður  

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
Grunduð kenning 

 

5 unglingsstúlkur og 5 
unglingsdrengir  á 

aldrinum 11-18 ára og 

þeim skipt í tvennt, 
hvítur á hörund (4) og 

dökkir á hörund (6). 

Unglingar og foreldar 
fylltu út spurningalista 

um líðan unglinganna  

og einnig voru tekin 
viðtöl við unglingana 

sem voru skrifuð orðrétt 

niður.  

Unglingar af hvítum 

kynstofni voru kvíðnari 
og hræddari yfir 

ástandinu en unglingar 

dökkir á hörund. 
Unglingunum fannst þeir 

þroskast mikið við þessa 

reynslu og báru meiri 
virðingu fyrir móður 

sinni en áður.  

Öllum þátttakendum 
þótti gott að takast á við 

veikindin með kímni, 

jákvæðni, tala við aðra 
um líðan þeirra og halda 

sér uppteknum með þvi 

að stunda af kappi 
íþróttir eða aðrar 

tómstundir. 

Samtalshópur sem kemur 
saman stuttu eftir 

greiningu foreldris 
reyndist mikilvægur  

Lítið úrtak og 

alhæfingargildið því 
lítið. 

Ekki voru teknir með í 

rannsóknina þeir 
unglingar sem áttu 

móður sem var með 

ólæknandi krabbamein 
sem skekkir 

niðurstöðurnar. 

Einnig hefur það áhrif á 
niðurstöður að einkenni 

krabbameinsins meðal 

mæðra þeirra unglinga er 
voru dökkir á hörund var 

ekki til staðar þegar 

rannsóknin var gerð. 

Bugge o.fl. (2008) 

 

Noregur 

Að kanna hvaða áhrif 

fjölskyldustuðnings- 
meðferð hefur á  reynslu 

þeirra barna (5-18 ára)  

sem eiga foreldri með 
ólæknandi krabbamein.  

Einnig var kannað hvort 

meðferðin mætti þörfum 
þeirra og aðstoðaði við 

aðlögun aðstæðna. 

Eigindleg rannsókn 

Þversniðsrannsókn 
 

Tekin voru djúpviðtöl 

við börn foreldra í 
líkanarmeðferð eftir að 

þau höfðu tekið þátt í 

fjölskyldumeðferð 

Meðferðin hjálpaði 

börnunum að öðlast 
öryggi og jók  þekkingu 

þeirra á sjúkdómnum. 

Aðstoðaði þau að gera 
sér grein fyrir sínu 

hlutverki og hvar þau 

gátu leitað sér hjálpar 

Lítið úrtak svo 

alhæfingargildið yfir á 
þýði er lítið 

Patterson o.fl. (2011) 

 

Ástralía 

Að kanna sálrænar þarfir 

ungmenna  (12-24 ára) 
sem eiga foreldra með 

krabbamein og meta 

hvort komið er til móts 
við þær þarfir. Einnig er 

kynnt til sögu 

þarfamatskvarðinn 
Offspring Cancer Needs 

Instrument (OCNI) 

Tvíþáttarannsókn, annars 

vegar eigindleg 
þversniðsrannsókn og 

hins vegar megindleg 

fylgnirannsókn 
 

Eigindleg rannsókn: 

Upplýsingum var safnað 
með rýnihóp(n=6), 

símaviðtölum (n=8) og 

könnun á meðal 
starfsfólks (n=26) 

 

Megindleg rannsókn: 
Upplýsingum var safnað 

með því að leggja OCNI 

matskvarðann fyrir 116 
ungmenni 

 

 

Bentu til að þarfir 

ungmenna séu miklar á 
þessum tíma og oft ekki 

komið til móts við þær, 

en um 87% af 
þátttakendum tjáðu sig 

um a.m.k. eina þörf sem 

ekki var komið til móts 
við. Þessar niðurstöður 

voru svo nýttar í við gerð 

OCNI matskvarðans.  

Flestir þátttakendur 

rannsóknarinnar voru af 
vestrænum uppruna og 

því ekki hægt að alhæfa 

á milli mismunandi 
menningarhópa. Einnig 

var skipting aldurshópa 

ekki jöfn á milli 12-17 
ára og 18-24 ára sem 

gæti leitt til skekkju í 

niðurstöðum þar sem 
sumar þarfir geta verið 

ofmetnar og aðrar 

vanmetnar. Einnig var 
um þægindaúrtak að 

ræða þar sem allir 

þátttakendur voru hluti 
af stuðningshópi ungs 

fólks sem átti foreldra 

með krabbamein 

 

 


