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Utdrattur

Tilgangur pessarar fredilegu samantektar var ad fjalla um parfir foreldra barna sem
greinst hafa med krabbamein, reynslu peirra og upplifun.

barfir foreldra barna med krabbamein geta verid margskonar. Nidurstodur
rannsokna syna a0 algengustu parfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein
eru: upplysingaparfir, tilfinningalegar parfir, félagslegar parfir, salfélagslegar parfir,
hagnytar parfir, trarlegar parfir og fjarhagslegar parfir. Nidurstodur benda til ad parfir
foreldra séu einstaklingsbundnar.

Mikilvaegustu parfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein eru
upplysingar vardandi veikindi og medferd barns, asamt 60rum tilfinningalegum og
félagslegum porfum. Upplifun foreldra einkennist af miklu alagi og peir upplifa
tilfinningar eins og kvida, hradslu, reidi, 6vissu og otta vid ad missa barnid sitt.
A0l6gun foreldra felst 1 ad takast & vid veikindi barnsins. St adlogun er allt i senn,
andleg, félagsleg og likamleg. Pad er foreldrum mikilvagt ad reyna ad vidhalda sem
edlilegustu lifi pratt fyrir veikindi barns. Umdnnunarbyrdi pessara foreldra getur verid
mikil pegar peir eru heima med barnid.

Hjukrunarfredingar eru i miklum samskiptum vid foreldra barna sem greinst hafa
me0 krabbamein. bvi er mikilvaegt ad peir pekki, meti og endurmeti reglulega parfir
foreldra barna med krabbamein. Pannig geta hjikrunarfreedingar adstodad foreldra vio
a0 adlagast og takast 4 vi0 veikindi barns vid breyttar adsteedur sem fylgir pvi ad eiga
barn med krabbamein.

Lykilord: barfir foreldra, born med krabbamein, reynsla og upplifun foreldra.



Abstract

The purpose of this literature review was to explore the needs of parents of children
diagnosed with cancer, their experiences and perceptions.

Needs of parents of children with cancer can be diverse. Study results show that the
most frequently identified needs of parents of children diagnosed with cancer are:
informational needs, emotional needs, social needs, psychosocial needs, practical needs,
religious needs and financial needs. Results indicate that parents' needs are individual.

The most important needs of parents of children diagnosed with cancer are
informational needs regarding their child’s illness and treatment as well as emotional
needs and social needs. Experience of parents is described as being under great pressure
and they experience emotions such as anxiety, fear, anger, uncertainty and fear of losing
their child. Parents adapt by dealing with their child’s illness. The adjustment is mental,
social and physical. It is important for parents to try to maintain a normal life despite the
illness of their child. The burden of care of these parents can be high when they stay at
home with their child.

Nurses and parents of children diagnosed with cancer communicate frequently. It is
important that nurses identify, evaluate and re-evaluate regularly the needs of parents of
children with cancer. Nurses can help parents to adapt and cope with the child’s illness
as well as the changes of circumstances following the diagnosis.

Keywords: Parents needs, child with cancer, pediatric cancer, perception and experience of

parents.
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Inngangur

Arlega greinast um 10 til 12 born undir 18 4ra aldri med krabbamein hér 4 landi.
bao er svipad hlutfall og 4 60rum Vesturlondum. Algengustu krabbamein i bornum eru
hvitblaedi og heilaexli. Rimlega helmingur barna sem greinist med krabbamein greinist
med hvitbladi eda heilazxli (Styrktarfélag krabbameinssjukra barna, 2008).

A0 fratéldum slysum, er krabbamein algengasta danarorsok barna 4 aldrinum 5 til
14 ara. Krabbamein medal barna er po i raun sjaldgaeft. Meodal barna yngri en 15 ara eru
pau innan vid 1% allra greindra krabbameina. Ekki er kynjamunur 4 algengi
krabbameina hja drengjum og stalkum. A arunum 2002 til 2006 var aldursstadlad
nygengi hér 4 landi 12,1 af hverjum 100.000 drengjum O til 14 ara og 8,2 af hverjum
100.000 stalkum 10 til 14 ara. Pegar litid er 4 samsvarandi nygengi fyrir bérn og
unglinga 4 aldrinum O til 19 ara, pa er pad 15,5 af hverjum 100.000 drengjum og 15,9 af
hverjum 100.000 stalkum (Jon Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadoéttir, 2008).

Ekki er vitad hvad veldur krabbameini hja bornum. Almennt er talid ad
erfoafradilegir pattir skipti mali hvad vardar myndun krabbameins hja bérnum og eru
peir taldir dhrifameiri peettir hja bornum en fullordnum. Umhverfispattir eru taldir vera
ahettupettir krabbameins. bPad er t.d. vitad ad jonandi geislun er ahattupattur
krabbameins. Horfur barna med krabbamein hafa batnad mjog 4 sidustu aratugum,
sérstaklega pegar um er ad reda bradahvitbladi. Peir pattir sem helst hafa studlad ad
baettum horfum barna med krabbamein hafa verid framfarir i greiningu, betri
krabbameinslyf og ndkvamari teekni i geislamedferdum og skurdadgerdum. Einnig er
umdnnun og studningsmedferd betri en adur. Allt petta hefur haft ahrif 4 baettar horfur

barna sem greinst hafa med krabbamein. Horfur eru mismunandi og fara eftir pvi hvada



krabbamein barn er med. Almennt ma segja ad horfur i dag séu mjog godar. Mestar
framfarir hafa ordid i medferd 4 bradu eitilfrumuhvitblaedi. Fyrir nokkrum aratugum déu
flest born sem greindust med pennan sjuikdém en i dag laeknast um 90% pessara barna
med mismunandi krabbameinslyfjum og stundum einnig med igredslu beinmergs
og/eda stofnfrumna. Algengt er ad born poli krabbameinslyfjagjof betur en fullordnir og
svari medferd betur. Pau eru hins vegar vidkvaemari fyrir langtimaahrifum
geislamedferdar, sem hefur meiri ahrif 4 vef 1 vexti. Medfero er oft mjog erfid og born
eru mjog vidkvaem fyrir ymis konar sykingum medan 4 medferd stendur (Jon
Gunnlaugur Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2008).

Krabbamein flokkast sem langvinnur sjukdémur par sem medferd stendur lengur
en i prja manudi. Langvinnir sjikdomar hafa ahrif 4 einstaklinga og fjolskyldur peirra.
Vegna styttri legutima hefur umoénnun sifellt verid ad ferast meira 4 abyrgd fjolskyldna
sjuklinganna. Eitt meginvidfangsefni hjikrunarfreedinga i medferd barna med
krabbamein er ad freda og stydja fjolskyldur. Markmidid er ad baeta lidan allra i
fjolskyldunni og adstoda hana vid ad adlagast breyttum adstedum (Elisabet
Konradsdottir og Erla Kolbran Svavarsdottir, 2006).

A0 eiga barn sem er med krabbamein er yfirpyrmandi lifsreynsla fyrir bada foreldra
og veldur alagi 4 pa. Viobrogo og tilfinningar sem foreldrar syna vid greiningu eru
medal annars efi, orvaenting, sorg og reidi. begar foreldrar horfast i augu vid ad
mogulegt sé ad peir missi barnid sitt veldur pad tilvistarlegu afalli (Patistea,
Makrodimitri og Panteli, 2000). Vid greiningu krabbameins hj4 barni verda foreldrar
fyrir 4falli og margar tilfinningar vakna svo sem sorg, sektarkennd, depurd, kvioi og
vanmattarkennd. Adlogun foreldra ad sjukdomi barns felst i getu til ad takast 4 vid

veikindin. T pvi felst andleg, félagsleg og likamleg adlogun. Hjikrunarfraedingar sinna



sjuklingum allan s6larhringinn og eru pvi 1 kjoradstodu til ad meta parfir fjolskyldna
fyrir studning (Elisabet Konrddsdottir og Erla Kolbriin Svavarsdottir, 2006). Flestir
foreldrar tala um ad pegar barn peirra greinist med krabbamein breyti pad pvi sem pau
pekkja sem edlilegt fjolskyldulif. Pad breytir vidhorfum peirra til lifs og dauda og einnig
markmidum, ventingum, vonum og draumum um barnid og fjolskyldulifid (McGrath,
2002; Patistea, o.l., 2000). Innlagnir & spitala, sarsaukafullar adgerdir eda medferdir og
6ljost bataferli og batahorfur eru algengir alagspaettir sem geta haft dhrif 4 pad hvernig
barnid og foreldrar pess adlagast veikindum og breyttum adsteedum (Sloper, 2000).

borfum foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein er oft skipt i
upplysingaparfir, tilfinningalegar parfir, salfélagslegar parfir, hagnytar parfir, triarlegar
parfir og likamlegar parfir (Kerr, Harrison, Medves, Tranmer og Fitch, 2007). Einnig
skiptir félagslegur studningur foreldra mali og studningur fra fj6lskyldu, vinum og
heilbrigdisstarfsfolki. Fyrir suma foreldra skiptir einnig mali ad fa studning fra 60rum
foreldrum barna med krabbamein, sem hafa upplifad svipada reynslu (Beltrao,
Vasconcelos, Pontes og Albuquerque, 2007). I rannsékn sem gerd var 4 fslandi kom
fram ad foreldrar t6ldu sig fa gagnkvaeman studning ad einhverju leyti, med patttoku i
tolvutengdum studningshopi foreldra barna sem greinst h6fou med krabbamein
(Bragadottir, 2008). Studningur vid foreldra barna med krabbamein, pegar bornin liggja
a spitala, er peim mikilvaegur. Hann getur verid fra moérgum adilum eins og fra maka,
fjolskyldu, vinum, vinnuveitendum, heilbrigdisstarfsfolki og 60rum fj6lskyldum i sému
adstedum (McGrath, 2001).

[ pessari fredilegu samantekt verdur fjallad um rannsoknir sem gerdar hafa verid 4
porfum foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein, upplifun peirra og reynslu.

Hjukrunarfredingar eru i miklum samskiptum vid foreldra barna sem greinst hafa med



krabbamein. Pvi er mikilveegt ad peir pekki, meti og endurmeti reglulega parfir foreldra
barna med krabbamein. Pannig geta hjikrunarfredingar adstodad pa vid ad adlagast og
takast & vi0 veikindi barns vid breyttar adstedur sem fylgir pvi ad eiga barn med

krabbamein.



Adferd

Vid gerd pessarar fraedilegu samantektar voru notadir gagnagrunnar Scopus og
Pubmed vid 6flun heimilda. Leit takmarkadist vid arin 1999 til 2010 og enska og
islenska tungu. Leitarord sem notud voru vid 6flun heimilda i gagnagrunnum voru:
parfir foreldra, bérn med krabbamein, reynsla og upplifun foreldra.

Tilgangur pessarar fredilegu samantektar er ad kanna hverjar eru mikilvaegustu
parfir foreldra barna sem hafa greinst med krabbamein, og hver upplifun og reynsla

peirra er af pvi ad eiga barn med krabbamein.



Fraodileg samantekt

barfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein eru margskonar. bPessar parfir
tengjast upplysingum, tilfinningalegum, salfélagslegum, likamlegum, truarlegum,
hagnytum og fjarhagslegum pattum. I t6flu 1 ma sja skilgreiningar 4 pessum porfum.
Misjafnt er eftir hverjum og einum hversu mikilvagar pessar parfir eru. Sumar
fjolskyldur hafa margar parfir medan adrar hafa faar parfir. Hver porf getur verid

mismunandi eftir einstaklingi eda pvi hvernig hann metur hana (Kerr, o0.fl., 2007).

Tafla 1. Skilgreiningar a porfum foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein

barfir Skilgreiningar

Upplysingaparfir borf fyrir upplysingar til ad draga ur ruglingi,
kvida og otta; til ad einstaklingur (fjolskylda) sé
betur upplystur til ad taka dkvardanir.

Tilfinningalegar parfir borf fyrir huggun, ad tilheyra, ad fa hughreystingu
og skilning 4 dlagstimum

Salfélagslegar parfir borf 4 ad vera metinn sem einstaklingur, parfir sem
tengjast fjolskyldutengslum og vidurkenning fra
samfélagi.

Hagnytar parfir borf & beinni adstod til ad klara verkefni eda
athafnir og par af leidandi minnka krofur &
einstaklinginn.

Traarlegar parfir barfir sem tengjast tilgangi lifs og sambandi vid
®0ri matt.

Likamlegar parfir Likamleg vellidan, ad vera laus vid verki, god

naringarinntaka, ad geta tekio patt i athofnum
daglegs lifs. Likamlegar parfir foreldra snta ad
likamlegum porfum barns med krabbamein.

(Kerr, o.11., 2007).




barfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein

Margar rannsoknir hafa verio gerdar a porfum, upplifun og reynslu foreldra barna
sem greinst hafa med krabbamein. Hér verdur fjallad um valdar rannsoknir sem gerdar
voru 4 porfum, reynslu og upplifun foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein.
bessar rannsoknir voru valdar vegna pess ad per voru gefnar at 4 arunum 1999 til 2010
og foreldar voru patttakendur i peim.  toflu 2 ma sja yfirlit yfir rannsoknir par sem
greina ma parfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein.

Skooda parf marga patti til ad meta parfir fjolskyldna barna sem greinst hafa med
krabbamein. Patti eins og fjolskyldumynstur og styrkleika svo sem lifsgildi og lifsyn
fjolskyldunnar, urreedi og getu til ad takast 4 vid vandamal og hverjir eru helstu
studningsadilar fjolskyldunnar. Par me0 er haegt ad meta hvernig veikindi barnsins hafa
ahrif 4 alla fjolskylduna. Mikilvagt er ad fraeda fjolskylduna um sjukdéminn, meta
urredi og hvada parfir fjolskyldan hefur. Vid greiningu sjukdoms er mikilvegt ad
hjukrunarfraedingur segi foreldrum ag tilfinningar sem peir upplifa séu edlileg viobrogo.
Einnig skal benda & styrkleika foreldra sem geta nyst peim vid adlogun ad breyttum
adstedum. Fredsla um sjikdom felur einnig i sér freedslu um medferd einkenna og
hvers foreldrarnir megi venta 4 medan medferd stendur. Einnig skal freeda um ahrif
sjukdoms & fjolskylduna og hvernig fjolskyldan getur tekist 4 vid adldgun og vandamal
sem upp geta komid. Hjukrunarfraedingur 4 ad vera talsmadur fjolskyldna og standa
vord um réttindi peirra og kynna peim réttindi peirra (Registered Nurses Association of

Ontario, 2006).



Tafla 2. barfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein
Rannsékn | Parfir Tilgangur batttakendur Nidurstoour
Bayat, o.1l., Félagslegar A0 rannsaka 47 maedur Foreldrar upplifou mikid
2008 Tilfinningalegar | Punglyndi, 47 fedur alag og streitu vid
kvida og greiningu krabbameins hja
vonleysi medal barni. Jakvaed tengsl
foreldra barna maldust milli punglyndis,
med krabbamein vonleysis og kvida hja
og ahrif badum kynjum. Neikvad
félagslegs tengsl maldust milli
studnings. félagslegs studnings og
punglyndis og milli
vonleysis og félagslegs
studnings. Maour fundu
fyrir meiri kvida og
vonleysi en fedur og paer
eyddu meiri tima med
barninu.
Beltrdo, o.fl., | Tilfinningalegar | A0 rannsaka 10 madur Prji pemu komu fram: a)
2007 Upplysingar upplifun og vidhorf og tilfinningar vid
. bjargrad maedra greiningu krabbameins; b)
Félagslegar b 5 s B0
arna me upplysingar sem studningur
Triarlegar krabbamein. til ad takast & vid
sjukdéminn og c)
félagslegur studningur.
Fagmennska, umhyggja og
naergatni starfsfolks var
madrum einnig studningur.
Tra, studningur fra
fjolskyldu, vinum og
studningur fra 6rum
foreldrum & deildinni var
madrum mikilvagt.
Brody og Upplysingar AdJ rannsaka 8 fedur Nidurstodur benda til ad
Simmons, Félagslegar hvada bjargrad fedur hafi porf fyrir
2007 Tilfinninealesar hjalpar fedrum aodlogun sem leidir til pess
EAICEAT | 25 adlagast ad fedur f4 taekiferi til ad
Likamlegar breyttu lifi eftir leera nyjar leidir og ny
Fjarhagslegar ad barn greinist bjargrad sem hjalpi peim ad

med
krabbamein.

takast & vid streitu og
vidgangsefni sem fylgir pvi
a0 eiga barn med
krabbamein.

beir fedur sem toku patt i
rannsokn toku mikinn patt i
umonnun barnsins.




Chao, o fl,, Salfélagslegar Ad rannsaka 24 born a4 Foreldrar toldu ad veikindi
2003 Félagslegar salfélagsleg 4hrif vegna | aldrinum barnsins hefou engin hrif 4
Tilfinningalegar krabbameins barns a4 8-17 ara samband peirra. Jakvadar
barnid og fjolskylduna. | 1g breytingar verda i
Einnig ad kanna foreldrar samskiptum { fjélskyldum,
punglyndi hja bérnum. sem getur leitt til pess ad
samband i fjolskyldum
verdur betra og allir i
fjolskyldunni 60list nytt
vidhorf til lifsins.
Essen, o.fl., Upplysingar A0 rannsaka mikilvegi | 114 Upplysingar taldar
2001 Félagslegar hjukrunar og adstod foreldrar mikilvegar af foreldrum
Tilfinningalegar foreldra barna med 112 og hjikrunarfreedingum.
= krabbamein. Alit hjtikrunar- | Pridjungur foreldra og
Fjarhagslegar foreldra og . fjoroungur
Salfélagslegar hjukrunarfraedinga. reomgar hjakrunarfradinga telja ad
Hagnytar foreldrar purfi ekki &
adstod ad halda vid ad
uppfylla parfir sinar.
Goldsmith, Upplysingar AQ rannsaka hverjar 25 Helstu parfir foreldra eru
o.fl., 2002 Hagnytar parfir foreldra eru foreldrar upplysingaparfir og
Samskipti vid pegar beil.r eru heima 34 hagn}’/ta.r parﬁr. F oreldra¥
heilbriedisstarfs- med barnid. heilbrigdis finna leidir sem henta peim
eilbrigdisstarfs . DRI
folk - vid a0 kljast vid veikindi
starfsmenn | barns og ad adlagast
(b.a. 17 breyttum adstaedum.

o Foreldar hafa porf &
hjukrunar- leidbeini il a6 hidl
frzedingar) eidbeiningum til ad hjalpa

peim ad skipuleggja
umdnnun barnsins heima.
Greening og | Tilfinningalegar | Ad athuga haettu & 150 Jakvaed bjargrad og
Stoppelbein, Félagslegar punglyndi, foreldrar félagslegur studningur
2007 afallastreituroskun og (b.a. 94 hefur jakvaed ahrif &
kvida hja foreldrum meedur) andlega lidan foreldra.
barna med krabbamein Foreldrar sem nota jakveed
og hvada bjargrad bjargrad adlagast betur.
foreldrar nota. Neikveed bjargrad (fordun,
afengisneysla) og
neikvadar hugsanir (kenna
sér um veikindi barns) hafa
neikvaed ahrif & andlega
lidan foreldra.
Hoekstra- Félagslegar AQ rannsaka ahrif 66 madur | Mestur studningur i
Weebers, Salfélagslegar studnings 4 62 fedur upphafi medferdar barns.
o.fl.,, 2001 Tilfinningalegar sélfélagslega virkni Oanzgja med studning og

foreldra barna med
krabbamein.

neikvaed samskipti meiri
ahzttupattur hja fedrum en
madrum.

barfir fyrir studning virdast
vera einstaklingsbundnar.
Langvarandi ahrif
studnings fannst ekki i
rannsokn.
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Jackson, Upplysingar A0 rannsaka reynslu 53 Mikil porf & upplysingum
o.fl., 2007 Salfélagslegar foreldra barna med foreldrar en foreldrar oft undir miklu
Félagslegar heilazxli af alagi og gatu ekki medtekid
) sjukrahusvist. allar upplysingar. borf a
Hagnytar upplysingum var enn til
stadar 2 arum eftir
greiningu barns. Foreldrar
lystu 6anagju med
sjukrahusvist barns 6
manudum eftir greiningu
sem gaeti verid vegna minni
athygli pegar foreldrar hafa
adlagast a0 medferd barns
og minna alags eftir ad
lengra er 1i0id er fra
greiningu.
Kars, o.fl., Salfélagslegar AJ rannsaka reynslu 12 maedur | A vera til stadar fyrir
2008 Tilfinningalegar | foreldra barna med 11 fedur barnid (being there)
hvitbleoi. reyndist foreldrum
mikilvaegt.
Foreldrar upplifa
tilvistarlegt afall pegar barn
peirra greinist med
krabbamein. Roskun verdur
4 fjolskyldulifi. Abyrgd
foreldra er mikil er kemur
a0 lyfjameoferd barns
heima.
Kerr, o.fl., Upplysingar A0 rannsaka hverjar 14 madur | Upplysingar og
2007 Salfélagslegar eru parfir foreldra 1 fadir tilfinningalegar parfir
. . barna med krabbamein. mikilvaegastar foreldrum.
Tilfinningalegar . ] i
Likamlegar Otti vid ad missa barnid var
foreldrum erfitt.
Hagnytar
Truarlegar
McGrath, Upplysingar A0 rannsaka parfir og 12 Foreldrar hafa porf fyrir ad
2001 Salfélagslegar studning foreldra barna | fjolskyldur | vidhalda einhvers konar
Tilfinningalegar sem greinst hafa med edlilegt lifi pratt fyrir
) krabbamein. veikindi barns.
Hagnytar Foreldrar hafa mikla porf
fyrir studning.
Patistea, Félagslegar A0 rannsaka vidbrogd, | 41 madur | 45% foreldra t6ldu ad
o.fl., 2000 Truarlegar upplifun og bjargrad 30 fedur samband vid maka styrktist
Tilfinningalegar foreldra vid greiningu eftir greiningu barns.
] barns og vid upphaf Makar adlagast & svipadan
Fjarhaglegar medferdar. hatt.
Poder, o.fl., Upplysingar Upplifun & studningi 214 Upplysingar og samskipti
2009 Tilfinningalegar | foreldra barna semerui | foreldrar vid heilbrigdisstarfsfolk eru
Félaosl krabbameins- (50% foreldrum mikilvaeg. Mest
¢lagslegar L
medferd. meedur) var anzgja fore'ldra med
115 barna teeknilega pekkingu en

minnst anaegja med
upplysingar.
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Pyke- Upplysingar A0 rannsaka parfir 58 foreldar | Parfir fyrir upplysingar
Grimm, o.fl.,, | | {kamlegar foreldra fyrir skiptust i niu peetti: a)
1999 Félaosleoar upplysingar og hlutverk medferd og rannsoknir; b)
gsice peirra i akvardanatoku. batahorfur; ¢) uménnun
barns; d) tilfinningaleg
ahrif; ) aukaverkanir; f)
likamleg ahrif; g)
sjukdomurinn; h) ad takast
a vio sarsaukafulla medferd
og 1) ahrif 4 fjolskylduna.
Sloper, 2000 | Salfélagslegar A0 rannsaka 68 m®dur | 51% madra og 40% fedra
Tilfinningalegar salfélagslega streitu og | 58 fedur upplifdu mikla streitu sem
samband streitu 4 lidan minnkadi ekki med
foreldra barna med timanum. Innlagnir &
krabbamein og bjargrad spitala, sarsaukafullar
foreldra. adgerdir eda medferdir og
6ljost bataferli og
batahorfur eru algengir
alagspeettir. beir geta haft
ahrif 4 adlogun foreldra
vegna veikinda barns og
breyttra adstadna.
Soanes, 0.fl., | Upplysingar A0 rannsaka reynslu 10 born & 4 pemu sem kom fram i
2009 Hagnytar foreldra barna med aldrinum rannsokn. 1) ad fa og leita
Tilfinningalegar heilexli og reynsla 4-13 ara. upplysinga; 2) ad finna leid
barnanna sjalfra. 9 maedur i gegnum ferlid (finding
your way through); 3) ahrif
9fedur | Joikinda 4 ifid og 4) hvar
og fra hverjum veeri haegt
a0 f4 adstod.
Foreldrar telja mikilveegt
ad einn adili adstodi
fjolskylduna ad finna leid i
floknu ferli.
Tarr og Upplysingar AQ rannsaka ferli sem | 4 Helstu nidurstédur: ad
Pickler, 1999 | g4lfélagslegar | foreldrar ganga i gegn | fj6lskyldur | reyna ad lifa eins edlilegu
Trtarlegar um pega}r be?lr verda 3 liﬁ og hagt er, ad setta sig
] } einnig sjuklingar heilbrigdis vid ad lifid verdur aldrei
Tilfinningalegar | (become cancer _starfsfolk | €ins, ad skilja hvad parf ad
patient). gera og ad setta sig vid pad
sem ekki er haegt ad breyta.
Yiu og Upplysingar A0 rannsaka parfir 4 madur barfir sem komu fram: 1)
Twinn, 2001 Salfélagslegar foreldra vid fyrstu 1 fadir porf & vidurkenningu &
. . sjukrahusvist barns vidbrogdum,
Tilfinningalegar . .
, eftir greiningu 2) porf & vidurkenningu 4
Hagnytar krabbameins.

hradslu vid
sjukrahusinnlogn,

3) porf & upplysingum og
4) porf fyrir studning.
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begar foreldrar fa pa greiningu ad barnid peirra s¢ med krabbamein leidir pad til
mikils alags og streitu (Bayat, Erdem og Kuzucu, 2008; Beltrao, o.fl., 2007; Hoekstra-
Weeber, Jaspers, Kamps og Klip, 2001; Wijnberg-Williams, Kamps, Klip og Hoekstra-
Weebers, 2006). betta aukna alag 4 foreldra barna med krabbamein byrjar strax vid
greiningu og heldur afram vid fyrstu stig medferdar. Oftast minnkar alagid pegar lidur &
medferd (Hoekstra-Weeber, o.fl., 2001; Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). [ rannsokn &
salfélagslegri streitu og samband streitu 4 lidan foreldra barna med krabbamein kom
fram ad 51% madra og 40% fedra upplifdu streitu vid greiningu barns. Atjan manudum
eftir greiningu krabbameins hjé barni var streita hja foreldrum enn mikil (Sloper, 2000).

borf fyrir studning virdist vera einstaklingsbundin. Litill studningur getur verio
nagur fyrir suma foreldra & medan adrir eru danaegdir pratt fyrir meiri studning
(Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001). Studningur foreldra barna med krabbamein er peim
mikilvegur og getur verid fra mérgum adilum svo sem fra maka, fjolskyldu, vinum,
vinnuveitendum, heilbrigdisstarfolki og 6drum fjolskyldum med samberilega reynslu.
Foreldrar vilja reyna a0 vidhalda einhvers konar edlilegt lifi pratt fyrir veikindi barns
(McGrath, 2001). Nidurstodur rannsoknar 4 greiningu krabbameins hja barni benda til
pess ad ferlid sé flokid fyrir foreldra barnsins. Oft eru einkenni barna 6lj6s og foreldrar
vita ekki hvort peir eigi ad leita med barnid til leknis vegna almennra einkenna. Pannig
getur timi einkenna fyrir greiningu hja barni verid foreldrum erfidur og getur haft dhrif 4
adlogun og vidbrogd vid greiningu krabbameins hja barni. Vid greiningu barns med
krabbamein breytist hlutverk foreldra, Gr pvi ad vera foreldri heilbrigds barns i ad vera
foreldri veiks barns (Dixon-Woods, Findlay, Young, Cox og Heney, 2001).

f rannsokn & porfum foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein kom fram ad

studningur vid foreldra var mestur i upphafi medferdar en minnkadi eftir pvi sem leid 4
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medferd barns (Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001; Péder og von Essen, 2009; Wijnberg-
Williams, o.1l1., 2006). [ seenskri rannsokn & porfum foreldra barna med krabbamein
voru badir foreldrar anegdir med studning sem peir fengu pott hann minnkadi eftir pvi
sem timi leid fra greiningu. Madur toldu sig 4 meiri studning 4 einum timapunkti
rannsoknar eda sex manudum eftir greiningu en annars fannst ekki kynjamunur
(Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001).

begar barn greinist med krabbamein leidir pad til tilvistarlegs afalls fyrir foreldra
og pad raskar edlilegu fjolskyldulifi hja 6llum fjolskyldumedlimum. Nt til dags eru
born ad mestu leyti heima eftir greiningu krabbameins. Pad leidir til pess ad dbyrgd
foreldra er mikil er kemur ad lyfjamedferd barns heima og uménnunarbyrdi foreldra
eykst baedi vegna sjukdoms og fylgikvilla hans sem og vegna lyfjamedferdar vid
krabbameini barns (Kars, Duijnstee, Pool, van Delden og Grypdonck, 2008). Prju pemu
komu fram vid greiningu vidtala 4 upplifun tiu madra barna med krabbamein en pau
voru: a) vidhorf og tilfinningar vid greiningu krabbameins, b) upplysingar sem
studningur til ad takast 4 vid sjukdominn og c) félagslegur studningur. Fagmennska,
umhyggja og nergaetni heilbrigdisstarfsfolks var madrum einnig studningur. Tra,
studningur fra fjolskyldu og vinum og studningur frad 60rum foreldrum 4 deildinni sem
einnig 4ttu barn med krabbamein hjalpadi madrum ad takast vid sjikdéminn og
likamleg, salfredileg og félagsleg ahrif hans (Beltrdo, o.1l., 2007).

[ eigindlegri rannsokn 4 upplifun foreldra barna med heilazexli kom fram i
greiningu vidtala ad foreldrar upplifou mikid afall pegar barn peirra greindist med
heilazxli og réttar upplysingar voru foreldrum mikilveegar a peim tima. Helstu
nidurstodur rannsoknar leiddu 1 1j6s ad margir foreldrar t6ldu mikilvegt ad

heilbrigdisstarfolk veri hreinskilid pegar pad reddi um greiningu krabbameins,
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medferd, batahorfur og almennt ad samskipti veeru god. Ad geta treyst
heilbrigdisstarfsfolki skipti foreldra mali sem og god samskipti. Pad jok likurnar & ad
reynsla peirra af spitalainnlogn barns veeri jakvad og hjalpadi peim ad takast & vid pad
ad hafa litla stjorn a4 adsteedum. Hreinskilni heilbrigdisstarfsfolks og traust til peirra
hjalpadi foreldrum ad adlagast, veitti peim studning og upplysti pa. Foreldrar sem
upplifou samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk & neikvaedan hatt tldu ad dviss svor,
gleymska, ruglingur og léleg samskipti milli heilbrigdisstarfsfolks hafi haft hrif par 4.
AdQ vera vel upplystir hjalpadi foreldrum ad skilja starfsemi spitalans, medferd vegna
krabbameins barnsins og hjalpadi peim ad adlagast greiningu og sjukrahusvist barnsins.
Sex manudum eftir greiningu kom fram hja nokkrum foreldrum ad samskipti vid
hjukrunarfraeedinga varu betri en vid greiningu krabbameins barns. Pad bendir til ad
tengsl verdi 4 milli foreldra og hjikrunarfraedinga sem taka tima ad myndast og ad pad
myndist medferdarsamband, eftir ad afall foreldra vid greiningu minnkar. I rannsokninni
4 geedum sambands milli heilbrigdisstarfsfolks og foreldra kom fram ad sex manudum
eftir greiningu barns taldi meirihluti foreldra ad minni dhugi og athygli vaeru gefin
barninu og ad porfum fjélskyldunnar. Einnig kom fram ad upplysingar skiptu foreldra
miklu mali. En of litlar eda of miklar upplysingar gatu valdid foreldrum alagi og peir
gatu par af leidandi upplifad reidi, hraedslu og dvissu vid greiningu. Foreldrar toldu sig
vera undir miklu dlagi vid greiningu og gétu pvi ekki medtekio allar upplysingar sem
peir fengu 4 peim tima. Einnig t61du foreldrar mikilveegt ad upplysingar veru
endurteknar til ad peir gaetu medtekid og skilid upplysingar og freedslu. Umoénnun
barnsins skipti foreldra mestu mali og ad porfum baedi barns og peirra veri sinnt.
Flestum foreldrum fannst hjukrunin vera til fyrirmyndar og ad 6llum pdrfum veri sinnt.

En sumir voru 6éanagdir med hjukrun barnsins og hvernig stadid var ad medferd pess.
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Ein m6dir 1 rannsokn taldi ad til pess ad barnid hennar fengi goda umonnun yrdi hiin ad
vera vingjarnleg vid heilbrigdisstarfsfolk, ekki spyrja of mikid, og gera méalamidlanir &
hverju stigi. Flestir foreldrar upplifdu sjukrahtisvist sem jakvaeda reynslu og fengu
formlegan og 6formlegan studning. Sumir foreldrar tdldu pad til studnings ad geta talad
vid adra foreldra med samberilega reynslu en adrir toldu pad ekki hjalpa sér og ad pad
ylli peim frekar alagi (Jackson o.1l., 2007).

f rannsokn 4 vidbrogdum, erfidleikum og styrkleikum foreldra barna med hvitblaedi
kom fram vi0 greiningu barns ad sumir foreldranna fundu fyrir auknum kvida eftir
greiningu en hja sumum minnkadi kvidi. Pott pad veeri erfitt ad barnid vaeri med
krabbamein pa veri loksins buid ad greina hvad vari ad barninu. Afneitun og ad fa alit
annars leeknis tengdist peirri von ad fyrsta greiningin & krabbameini veri rong. begar
foreldrar 4ttudu sig 4 ad greiningin veeri rétt fundu peir oft fyrir reidi. Helstu erfidleikar
sem foreldrar upplifou fyrst eftir greiningu barns voru tilfinningalegt uppndm og
fjarhagsahyggjur. Einnig vandamal vid ad tengjast 60rum og ad skilja hvernig
heilbrigdiskerfid virkadi. Von, félagslegur studningur og studningur fra maka var talinn
gagnlegasti studningurinn i ad bregdast vid margvislegum vandamalum sem upp komu
vid greiningu krabbameins hja barni. Upplifun foreldra var 6tti vid framtidina, 6tti um
lif barnsins og 6umflyjanlegar breytingar & 6llu fjolskyldulifi. Pegar foreldrar kenndu
sjalfum sér um sjikddm barnsins var pad tengt pvi ad hafa ekki farid fyrr med barnio til
leeknis vegna einkenna sem pad hafdi haft (Patistea, o.fl., 2000).

Gerd var rannsokn 4 porfum foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein fyrir
upplysingar. 58 foreldrar svorudu spurningalista par sem peir merktu vid hversu
mikilveegar upplysingarnar voru peim. Porf fyrir upplysingar skiptust i niu peetti: a)

medferd og rannsoknir; b) batahorfur; ¢) umoénnun barns; d) tilfinningaleg ahrif; e)
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aukaverkanir; f) likamleg ahrif; g) sjikdémurinn; h) ad takast & vid sarsaukafulla
medferd barns og 1) ahrif 4 fjolskylduna. Mikilvaegustu parfirnar i tengslum vid
upplysingar voru vardandi medferd og nidurstodur rannsodkna, likur 4 batahorfum og
umonnun barns. Neest mikilvaegustu parfir ad mati foreldra voru ad fa upplysingar um
ahrif sjukdoms 4 lidan barns, hugsanlegar aukaverkanir lyfja og likamleg ahrif vegna
krabbameins 4 barnid. Ad mati foreldra var minnst porf & upplysingum sem tengdust pvi
a0 takast 4 vi0 sarsaukafullar medferdir barns og ahrif sjukdémsins & fjélskylduna.
Feour t6ldu mikilvaegi upplysinga um batahorfur mest en madur téldu mesta porf vera a
upplysingum um medferd og 4 nidurstddum rannsokna barnsins. Samkvemt rannsokn
var mikill munur & poérfum foreldra eftir kyni. Upplysingarparfir eru
einstaklingsbundnar. ber upplysingar sem gefnar eru foreldrum verda ad vera
einstaklingsmidadar og byggdar &4 porfum fjolskyldunnar. bvi er mikilvaegt ad meta og
endurmeta reglulega parfir foreldra fyrir upplysingar og fredslu (Pyke-Grimm, Degner,
Small og Mueller, 1999).

Samkvamt nidurstodum rannsoknar & porfum foreldra barna sem greinst hafa med
krabbamein, eru upplysingaparfir og tilfinningalegar parfir mikilvaegustu parfir foreldra.
Adrar parfir hafa p6 lika mikid gildi fyrir foreldra. (Kerr, o.l., 2007). Samkvamt
rannsokn a porfum foreldra barna med krabbamein kom fram ad par upplysingar sem
skiptu foreldrana mestu mali, voru almennar upplysingar um heilsu og medferd vegna
krabbameins barnsins. Tilfinningalegar parfir voru nast mikilvaegustu parfirnar ad mati
foreldra. beer tilfinningar sem foreldrar upplifdu tengdust krabbameini barnsins,
leekningu, greiningu, medferd og fylgikvillum sjukdémsins og hvernig framtid barnsins

yrdi (Kerr, Harrison, Medves og Tranmer, 2004).
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Tilgangur rannsoknar sem gero var i Bretlandi var ad kynna sér reynslu barna med
heilazxli og foreldra peirra. Rannsoknin var eigindleg og lysandi. Foreldrar barna med
heilazexli eda &xli i menu fra aldrinum fjogurra til sextan 4ra var bodid ad taka patt.
Tekin voru half st6olud vidtol vid foreldra & akvednum timabilum rannséknarinnar sem
stod yfir 1 eitt ar. Niu meaedur og niu fedur toku patt. Foreldrunum fannst upplysingar
ekki vera negjanlegar. Peim fannst magn og stig upplysinga i byrjun vera yfirpyrmandi
og ruglandi. Peim fannst upplysingar ekki vera gefnar reglulega og 1itid fladi
upplysinga 4 medan & greiningu barnsins st6d. A medan 4 lyfjamedferd barns stéd voru
upplysingar betri og meira videigandi. Vid greiningu barnsins leitudu foreldrar ad
freedslu 4 netinu en fundu nokkrar vefsiour sem voru gamlar, voktu 6tta eda voru
ovideigandi og margir hattu ad nota netid. Foreldrarnir toldu ad gott hefdi verid ef peim
hefdi verid sagt fra vefsidum sem varu areidanlegar og vidurkenndar af fagadilum. I
byrjun medferdar fannst foreldrum ad moérgum spurningum vaeri ésvarad par sem peim
fannst a0 heilbrigdisstarfolk alyktadi um pekkingarstig peirra og nidurstadan vard su ad
foreldrar urdu pirradir, fundu fyrir dlagi og voru dhyggjufullir. Reynsla foreldra var ad
peir pyrftu ad leera hvernig krabbameinsmedferd barnsins feri fram (finding your way
through treatment). Pad skipti foreldrana miklu méali ad hjukrun og pjénusta vid barnid
veeri skipulogd og pad hafoi ahrif & reynslu peirra og adlogun ad veikindum barnsins.
Samskipti voru talin fullnegjandi pegar spitalinn, deildir og heilbrigdisstarfsfolk voru
upplyst um medferd barnsins dag fra degi sem og framtidarmedferdaraaetlun.
Tilfinningar eins og ad vera bjargarlaus og ad hafa enga stjorn 4 adsteedum voru mestar i
byrjun medferdar. Foreldrum reyndist erfitt ad vita ekki hvar vari haegt ad leita adstodar
og pjonustu, hvernig heilbrigdiskerfid virkadi og hvert framhaldid yroi. Seinna pegar

leid & medferd barns og komid var 4 gongudeild olli pad foreldrum alagi ad bokudum
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timum barns var breytt eda seinkad sem og 6vissa um hversu langan tima hver
heimsokn & spitalann teki. Foreldrum fannst uménnunarbyrdi vera mikil og peim fannst
mikilvagt ad reyna ad finna ritinu i breyttum adstedum. Einnig upplifdu foreldrar
félagslega einangrun hja fjolskyldunni vegna sykingarhattu barns. Foreldrum fannst
einnig mikilvagt ad geta verid eitt med maka sinum. { byrjun medferdar barns fannst
foreldrum erfitt ad hitta marga sem komu ad medferd barnsins par sem pad krafdist
athygli og tima foreldranna. A peim tima upplifdu foreldrar einnig mikla preytu og voru
undir miklu dlagi. En pegar leid 4 medferd fannst peim pad ekki erfitt par sem peir
skildu ad hver og einn hafdi mismunandi hlutverk i medferd barnsins. Foreldrar t61du ad
reynsla peirra hefdi verid betri ef peir gaetu leitad til eins adila sem pekkti medferd
barnsins, veitti peim upplysingar um medferd og gati svarad spurningum peirra. Einnig
toldu peir askilegt ad sa adili veri tengilidur milli peirra og leknisins (Soanes,
Hargrave, Smith og Gibson, 2009).

Helstu nidurstddum rannsoknar a porfum kinverskra foreldra barna med
krabbamein var skipt i atta paetti. Pessir peettir voru: a) porf fyrir vidurkenningu &
vidbrogdum foreldra; b) porf fyrir vidurkenningu 4 hraedslu vid sjikrahtisinnlégn; c)
porf fyrir upplysingar; d) porf fyrir studning; e) porf fyrir fjarhagslegan studning; f) porf
fyrir adstod vid heimilisstorf; g) porf fyrir ad geta att tima fyrir sjalfan sig og h) porf
fyrir haefni 1 foreldrahlutverki. Farid var yfir fyrstu fjéra peettina i rannsokn, sem
hofundar t6ldu skipta mestu mali og hofou ahrif 4 reynslu foreldra, medan barn peirra 1a
a sjukrahusi. Foreldrar voru i afneitun og upplifdu alag vid greiningu. Sex vikum eftir
greiningu barns hofou foreldrar saett sig vid ad greiningin veri rétt. bott foreldrar lystu
pvi yfir ad peir vaeru blnir ad setta sig vid greiningu krabbameins hja barni, p4 voru

margir alagspaettir sem skdpudu kvida hja peim. bPattir eins og 6tti vid ad missa barnid,
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aukaverkanir lyfjamedferdar og hraedsla vid endurkomu krabbameins eda ad medferd
muni ekki ganga vel. Porf & vidurkenningu a hraedslu vid sjukrahusinnlogn skipti
foreldra mali. Sjikrahtisdvol var lyst sem erfiori lifsreynslu af foreldrunum, sérstaklega
fyrsta innlogn barnsins. Pessi hreedsla minnkadi pegar leid 4 medferd og um leid og
foreldrar urdu vanir spitalaumhverfinu. borf fyrir upplysingar skiptist 1 prja peetti i
rannsokn: a) porf fyrir fredslu um sjukdom og batahorfur, b) upplysingar um umoénnun
barns og c) einstaklingsmidadar upplysingar. Vid greiningu barns fannst foreldrum
mikilvaegt ad fa upplysingar um sjukdoéminn, medferd, lyf og framvindu. Upplysingar
géafu foreldrum einhverskonar stjorn 4 adstedum og minnkadi tilfinningu um évissu.
Foreldrar tdldu mikilvegt ad fa upplysingar og fraedslu um hvernig peir ®ttu ad hugsa
um barnid, til ad geta hjalpad vid umdénnun pess. Foreldrar toldu mikilvaegt ad fa ad vita
allt sem snéri ad barninu og ad geta séd um barnid heima. Einnig kom fram ad foreldrar
vildu einstaklingsmidadar upplysingar, ekki almennar upplysingar sem geta verid of
miklar og geta jafnvel vakid otta hja peim. Tilfinningalegar parfir voru einnig
mikilveegar ad mati foreldra, til ad geta tekist 4 vid breyttar adstedur og veikindi barns.
Studningur fra fjolskyldu skipti pa miklu mali og studningur fra heilbrigdisstarfsfolki.
Foreldrar fengu tilfinningalegum og fjarhagslegum porfum fullnaegt med hjalp fra
60rum fjolskyldumedlimum. Studningur fra heilbrigdisstarfsfolki var foreldrum styrkur
og peir gatu tjad sig um tilfinningar sinar. Allir foreldrar tldu maka sinn veita sér
mestan studning. Upplysingar sem gefnar voru & medan medferd barns vid krabbameini
st0d voru ekki bara mikilveegar heldur veittu foreldrum styrk til ad takast 4 vid erfidar
og breyttar adsteedur. Nidurstodur rannsoknar benda til ad upplysingar verdi ad vera
einstaklingsmidadar og pad sé gert med pvi ad meta og endurmeta parfir foreldra fyrir

upplysingar. Einnig benda nidurstodur rannsoknar 4 ad foreldrar purfi 4 fagfolki ad



20

halda til a0 hjalpa peim ad finnast peir vera vel upplystir svo peir geti tekid patt i
umodnnun barnsins af 6ryggi (Yiu og Tvinn, 2001).

f rannsokn sem gerd var 4 foreldrum barna sem hafa greinst med krabbamein i
Taivan kom fram ad foreldrar t6ldu sig koma 60ruvisi fram vid barnid eftir greiningu
pess. batttakendur voru 18 foreldrar barna med krabbamein. Pad kom fram i
nidurstodum ad foreldrar t6ldu ad vidhorf peirra og hegdun gagnvart barninu hefoi
breyst eftir ad 1 1j6s kom ad barnid var med krabbamein. Almennt urdu foreldrar meira
verndandi og gerdu ekki eins miklar krofur til barnanna. 83% foreldra hugsudu meira
um mataradi barna og hugsudu meira um alla daglega umdénnun barnsins. Tveir pridju
foreldra gerdu minni krofur til barnanna i sambandi vid heimilisstorf og helmingur
foreldranna gerdi minni krofur til lerdoms. 61% foreldra toldu sig vera linari i uppeldi
og aga. Helmingur foreldra taldi sig huga betur ad mataradi og almennri uménnun
annarra barna sinna. Einnig tdldu 44% foreldranna ad peir sinntu barninu med
krabbamein betur en systkinum pess. Foreldrar toldu ad veikindi barnsins hefou engin
ahrif 4 samband peirra. Nidurstddur benda til ad mati héfunda ad jdkvedar breytingar
verdi 1 samskiptum innan fj6lskyldna barna med krabbamein og ad allir 1 fjélskyldunni
odlist nytt vidhorf til lifsins. Einnig ad foreldrar og systkin syni jadkvada adlogun ad
veikindum barnsins. Foreldrar sem fundu til sektarkenndar og téldu sig eiga sok & pvi ad
barnid veri med krabbamein byggou pad 4 peirri skodun ad peir hafi ekki sinnt barninu
nagilega vel. Foreldrar geta verid a0 reyna ad baeta fyrir pad, pvi er mikilvagt ad
hjikrunarfreedingar séu medvitadir um ad foreldrar geti haft tilfinningar um ad
krabbameinid sé peim ad kenna eda ad peir hafi brugdist i umdénnun barnsins (Chao,

Chen, Wang, Wu og Yeh, 2003).



21

Tilgangur rannsoknar 4 reynslu fedra barna med krabbamein var ad athuga hvada
studning og bjargrad fedur hafa. Alls toku 8 fedur patt i rannsokninni. Pott pad veeri
mikid afall a0 fa pa greiningu ad barnid veri med krabbamein pa voru fedurnir fljotir ad
beina hugsunum sinum i hvad pyrfti ad gera i sambandi vid medferd barnsins.
Likamlegar, tilfinningalegar og fjarhagslegar krofur voru alltaf til stadar sem gerdi peim
erfitt fyrir ad adlagast breytingum 4 lifinu og ahrifum veikindanna & fjolskylduna. Allir
fedurnir toldu ad samband allra 1 fjolskyldunni styrktist medan barnid var i medferd
(Brody og Simmons, 2007; McGrath, 2001). Fedur matu mikils ad heilbrigdisstarfsfolk
veri hreinskilid pegar pad veitti peim upplysingar um krabbamein og medferd barnsins.
Med pvi a0 nota félagslegan studning med uppbyggilegum samskiptaleidum voru fedur
liklegri til ad nota jakved bjargrad sem hjalpudu peim ad adlagast breyttum adstedum.
Pad sem kom rannsakendum a dvart var ad allir fedurnir sem toku patt i rannsokn, voru
mikid med barninu og sau mikid um umonnun pess. Pad sem getur haft ahrif 4 pa
nidurstodu var ad peim sem bodin var patttaka voru 4 spitalanum. bvi getur verid ad peir
fedur sem ekki toku mikinn patt i hjukrun barnsins hafi verid fjarverandi vegna vinnu.
Helstu nidurstodur rannsoknar voru ad fedur purfa gédan félagslegan studning, sterk
tjaskipti og ad peir purfa ad adlagast breytingum vegna krabbameins barns. Med pvi ad
hjalpa fjolskyldum ad byggja 4 og benda a styrkleika foreldra og styrkja jakvad
bjargrad sem peir nota, geta hjukrunarfraedingar hjalpad peim ad adlagast. Foreldrar
geta par af leidandi tekist 4 vid allar paer krofur og pad dlag sem fylgir pvi pegar barn er

med krabbamein (Brody og Simmons, 2007).
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barfir foreldra barna a spitala

begar barn parf ad leggjast inn & spitala vegna veikinda veldur pad miklu 4lagi 4
foreldra pess. barfir foreldra geta verid margar og mikilvaegt ad hjukrunarfreedingar viti
hverjar parfir peirra eru og geti par af leidandi hjalpad peim ad takast 4 vid aukid alag
og streitu. Margar rannsoknir hafa verid gerdar & porfum, reynslu og upplifun foreldra
barna 4 spitélum. En minna hefur verid rannsakad hvernig pessum porfum er fullnaegt.
Hér er fjallagd itarlega um nokkrar valdar rannsoknir sem gerdar hafa verid um parfir
pessara foreldra. Pessar rannsoknir voru valdar vegna pess ad paer voru birtar 4 &runum
1999 til 2010 og patttakendur voru foreldrar barna 4 spitala. Born med krabbamein
purfa oft ad leggjast inn 4 spitala badi vegna medferdar og fylgikvilla sem upp geta
komid. bvi er hér greint frd rannsoknum & porfum foreldra barna & spitala almennt. bPad
ma vanta pess ad parfir foreldra barna a spitala séu svipadar og parfir foreldra barna
sem greinst hafa med krabbamein. { toflu 3 ma sja yfirlit rannsékna 4 porfum foreldra
barna sem eru & spitala.

Rannsdkn var gerd hér 4 landi & Barnaspitala Hringsins 4 mikilvegustu pérfum
foreldra barna 4 barnadeildum og hvernig peim var fullnagt. Par kom fram ad flestum
porfum foreldra barna & barnadeildum veri ad einhverju leyti fullnegt. Patttakendur
voru 205 foreldrar og flestir voru maedur. Patttakendur fylltu ut spurningalista sem
préadur var af Guorunu Kristjansdottur & porfum foreldra barna sem eru 4 spitala.
Kannadir voru 51 pettir. Meirihluti barnanna hafdi 40ur purft ad leggjast inn 4 spitala.
Mikilvaegustu parfirnar ad mati 80% foreldra voru: a) ad geta treyst pvi ad barnid fai
bestu hjukrunarpjonustu pott foreldri sé ekki vidstatt; b) ad gefnar séu leidbeiningar um
umodnnun barnsins i tengslum vid heimferd; c) ad fa upplysingar um allar pekktar

heilbrigdisframtidarhorfur barnsins; d) ad vera upplystur um alla medferd sem barnid
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feer; e) svefnadstada fyrir foreldra; f) ad fa upplysingar um ahrif veikindanna og
medferd i tengslum vid veikindin sem og ahrif medferdar 4 voxt og proska barns; g) ad
fa a0 vera med barninu allan sélarhringinn ef foreldri 6skar pess; h) ad geta treyst pvi ad
barnid fai bestu leeknispjonustu pott foreldri sé ekki vidstatt; 1) ad fa ndkvaemar
upplysingar um astand barnsins og j) ad f4 ad vita allt sem er gert vid eda fyrir barnid og
hvers vegna. Tveimur porfum var fullnaegt ad 6llu leyti ad mati yfir 80% foreldra. beer
voru a0 geta treyst pvi ad barnid fai bestu hjikrunarpjonustu pott foreldrid sé ekki &
stadnum og ad fa ad vera hja barninu allan solarhringinn. Um 20% foreldra téldu ad atta
porfum veri alls ekki fullneegt. Pessar parfir eru: a) ad haldnir séu skipulagdir fundir
med foreldrum par sem peir geti deilt og raett um reynslu sina af spitalavist barns; b) ad
hitta adra foreldra med svipada reynslu af veikindum barns; c¢) ad fa skriflegar
upplysingar um heilsu barns til ad geta rifjad upp t.d asteedu innlagnar, néfn 4
veikindum, rannsoknum, lyfjum og einfaldar utskyringar; d) ad sérstakur starfsmadur
(hjukrunarfredingur/ laeknir) sé 4 deild sem hefur pad hlutverk ad sinna porfum
foreldra; e) ad fa tekifeeri til ad tja sig um lidan og tilfinningar 1 einrami vid
hjikrunarfreding eda leekni; f) ad fa eftirfylgni hjokrunarfraedings (t.d. &
heilsugeslustod) eftir ttskrift barns til ad gaeta heilbrigdisoryggis i tengslum vid
sjukrahusvist; g) ad geta bordad med barninu 4 deildinni og h) ad sér hreinletisadstada
s¢ fyrir foreldra 4 deildinni. Pessar parfir t6ldu foreldrar p6 ekki vera mikilvaegustu
parfirnar. Jakvao fylgni var 4 milli alvarleika veikinda barns og heildarmikilvaegis
parfa. Menntun foreldra hafdi dhrif 4 reynslu peirra af ad eiga barn 4 spitala og aukin
menntun dro6 ur porfum foreldra (Helga Bragadottir, Gudrun Kristjansdottir og Herdis

Gunnarsdottir, 2006).
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Shields, Kristensson-Hallstrom og O’Callaghan (2003), Shields, Hunter og Hall
(2004) og Shields, Young og McCann (2008) gerdu samskonar rannsoknir og notadur
var sami spurningalisti og i ranns6kn Helgu Bragadéttur o.f1. (2006) sem sagt var fra hér
a undan, en heilbrigdisstarfsfolk var einnig patttakendur. Tilgangur rannsoknar Shields
o.fl. (2004) sem gerd var 4 spitdlum i Englandi var ad bera saman mun & pvi hvernig
foreldrar barna 4 spitala matu parfir sinar og hins vegar hvernig heilbrigdisstarfsfolk mat
parfir foreldranna. Helstu nidurstddur benda til ad heilbrigdisstarfsfolk hafi talid a0
sumum porfum veeri ekki fullnaegt en ad foreldrar hafi talid ad flestum porfum veeri
fullnaegt ad einhverju leyti. Markmid rannsoknar var ad studla ad battum samskiptum
milli foreldra barna 4 spitala og heilbrigdisstarfsfolks. Athugadur var munur 4 mikilvegi
parfa og hvernig pessum porfum var mett. Patttakendur voru 85 foreldrar og af peim
voru 90% madur. Heilbrigdisstarfsfolk var 73 og af peim voru 90% konur og
hjukrunarfraedingar voru i meirihluta (64%). Heilbrigdisstarfsfolk taldi allar parfir
mikilveegar en foreldrar téldu pridjung parfanna ekki vera mikilvaegar. Munur var 4 pvi
hvernig heilbrigdisstarfsfolk og foreldrar toldu ad pessum porfum vaeri meett.
Heilbrigdisstarfsfolk taldi mikilvaegustu parfirnar vera i eftirtalinni r60: 1. ad foreldrar
geti treyst heilbrigdisstarfsfolki; 2. ad foreldrum veeri treyst; 3. parfir sem tengjast veika
barninu og 6drum fjélskyldumedlimum og 4. porf fyrir upplysingar. Foreldrar t61du hins
vegar mikilvaegi parfa vera: 1. ad geta treyst heilbrigdisstarfsfolki; 2. porf a
upplysingum, 3. ad foreldrum veri treyst og 4. parfir sem tengjast veika barninu og
00rum fjolskyldumedlimum. Helsti munur 4 mikilveegi parfa var 4 poérfum fyrir
upplysingar par sem foreldrar t6ldu pad vera naest mikilvaegustu porfina 4 eftir pvi ad
geta treyst 60rum fyrir barninu en heilbrigdisstarfsfolk taldi upplysingar ekki vera a

medal mikilvaegustu parfa foreldra. Einnig kom fram ad porf foreldra fyrir ad vera hja
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barninu allan sélarhringinn var ekki maett ad 6llu leyti ad mati foreldra og
heilbrigdisstarfsfolks, pratt fyrir ad pad sé mikilveg salfélagsleg porf barna med
krabbamein og foreldra peirra (Shields, o.fl., 2004). I nidurstodum rannséknar Shields
o.fl. (2003) sem gerd var i Svipjod kom fram ad heilbrigdisstarfsfolk taldi salfélagslegar
parfir foreldra vera mikilvagari en foreldrar tdldu sjalfir. Heilbrigdisstarfsfolk taldi
fleiri parfir mikilvaegar en foreldrarnir en foreldrar toldu ferri pérfum vera fullnaegt. i
rannsokn Shields o.fl. (2008) sem gerd var & spitélum i Astraliu kom fram munur 4 pvi
hvernig parfir voru metnar og uppfylltar ad mati foreldra barna 4 spitala og
heilbrigdisstarfsfolks. Ahugaverdar nidurstodur ad mati rannsakenda voru ad 58%
foreldra og 27% heilbrigdisstarfsfolks toldu ekki mikilveegt ad hitta adra foreldra med
sambarilega reynslu og tala vid pa um upplifun sina af innldgn barns 4 spitala (Shields,
o.fl., 2008). Pad sem sameiginlegt var i rannsoknunum fra Englandi, Svipj60 og
Astraliu, var ad foreldrar voru sjalfstzedari en heilbrigdisstarfsfolk taldi pa vera i ad
uppfylla parfir sinar sjalfir 4n adstodar fra heilbrigdisstarfsfolki. A9 mati rannsakenda
gat pad bent til pess ad foreldrar vissu ekki um adstod sem var i bodi fyrir foreldra &

spitélum (Shields o.fl., 2003; 2004; 2008).
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Tafla 3. barfir foreldra barna 4 spitala
Rannsokn | Parfir Tilgangur batttakendur Nidurstoour
Hallstrom, Upplysingar A0 rannsaka parfir 35 foreldrar Oryggi barns var
Runesson og Tilfinningalegar foreldra medan barn foreldrum mikilvaegt og
Elander, o beirra 14 4 spitala. a0 vera hja barninu.
2002 Salfélagslegar
i i Foreldrum fannst
borf fyrir mikilvaegt ad hafa
Gryggi barns stjorn 4 adsteedum.
A0 vera jakvaeour i gard
starfsfolk kom einnig
fram.
Helga Upplysingar A0 rannsaka 117 madur 80% foreldra toldu 10
Bragadottir, Tilfinningalegar mikilvegi barfa} 34 fedur parfir mjég mikilvegar.
ofl.. 2006 . foreldra barna 4 Flestum porfum var
’ Salfélagslegar | gpitala og hvernig fullnzegt. 20% t6ldu ad
Félagslegar pessum porfum er 8 porfum veeri ekki
matt. fullnaegt.
Pai, Bhaduri, | Upplysingar A0 kanna og lysa 10 maedur Helsta hugtak sem kom
Jain, quar Tilfinningalegar upplifun ma;érg fram: ad vera V(?I}géé.
og Sethi, ] barna sem liggja & um ad pad verdi i lagi
2008 Triarlegar barnaskurddeild. med barnid.
Shields, Upplysingar A0 rannsaka mun a 113 foreldrar (83% | Munur fannst &
o.fl., 2003 Tilfinningalegar Eérfun,l foa{elilra6 maedur) leikilvaett:l{j"loeflrfa.
. arna 4 spitala a 132 heilbriedis- estum porfum var
Salfélagslegar | mati foreldra og ad ) & fullnzegt. Helsti munur
Félagslegar mati starfsfolk var 4 sélfélagslegum
Likamlegar heilbrigdisstarfsfolks. porfum foreldra.
Foreldrar voru
sjalfsteedari i ad
uppfylla parfir en
heilbrigdisstarfsfolk
taldi pa vera.
Shields, Upplysingar AQ rannsaka mun & 85 foreldrar (90% Munur fannst 4
o.fl., 2004 Tilfinningalegar éli’ti forcreld.ra. barnaa | medur) mikilveegi parfa.
Sslfelass] spitala 4 eigin 73 F.oreldrar voru
alielagslegar pé.rfur.n og aliti ’ heilbrigdisstarfsfolk sjalfstaedari { ad
Félagslegar heilbrigdisstarfsfolks o e uppfylla parfir en
Likamlegar 4 porfum (64% hjukrunar- | peilbriggisstarfsfolk
foreldranna. freedingar) taldi b4 vera.
Shields, Upplysingar A0 rannsaka mun a 130 foreldrar (81% | Munur fannst &
o.fl., 2008 Tilfinningalegar aliti foreldra barnaa | meedur) mikilvegi parfa og
Sslfelass] spitala 4 eigin 79 hvernig porfum var
alfélagslegar 5 it
iclagsiegal | porfamog dliti | peiibriggisstarfsfolk | U@t
Félagslegar @el}jt)rlgélsstarfsfolks (54 hjikrunar- Foreldrar voru
Likamlegar 4 porfum fraedingar) sjalfsteedari 1 ad
foreldranna. uppfylla parfir en

heilbrigdisstarfsfolk
taldi pa vera.
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Heilbrigaisstarfsfolk og foreldrar barna med krabbamein

Foreldrar eru mikid & spitala vegna medferdar barns sem er med krabbamein og
fylgikvilla badi vegna lyfjamedferdar og sjukddms barnsins. Foreldrar eru pvi i miklum
samskiptum vid heilbrigdisstarfsfolk og mikilvaegt er ad gott medferdarsamband
myndist milli pessara einstaklinga. Hjukrunarfreedingar eru i miklum samskiptum vio
foreldra barna sem hafa krabbamein og pvi er mikilvaegt ad peir pekki parfir foreldra, og
meti og endurmeti reglulega parfir peirra.

Fram kom i rannsokn 4 foreldrum barna med hvitbledi ad foreldrar verda
(becoming) sjuklingar um leid og barnid verdur sjuklingur. A0 verda sjuklingur
(becoming) er ferli sem foreldrar upplifa eftir ad barn peirra greinist med krabbamein.
Alls toku 4 fj6lskyldur patt i rannsokn, fjorar maedur og prir fedur. Einnig toku patt 2
hjukrunarfreedingar og 1 laeknir. Helstu nidurstéour rannsoknar voru paer ad foreldrar og
heilbrigdisstarfsfolk var sammala um pad hvernig ferli medferdar vegna krabbameins
barns fer fram. Einnig voru pau sammala um hlutverk foreldra og heilbrigdisstarfsfolks i
tengslum vid medferd barns og patti sem hafa ahrif 4 hana. Einnig voru foreldrar og
heilbrigdisstarfsfolk sammala um ad takmarkanir veeru 4 pvi hvernig
heilbrigdisstarfsfolk pekkir og bregst vid reynslu foreldra barna med krabbamein.
Heilbrigdisstarfsfolk setti sig vid pessar takmarkanir en foreldrar t6ldu ad pessar
takmarkanir vaeru vegna skorts 4 nemni og skilnings heilbrigdisstarfsfolks & porfum
peirra. battir sem komu fram i rannsékn voru: a) foreldrum fannst mikilvaegt ad reyna
ad lifa eins edlilegu lifi og haegt er til pess ad finna jafnveaegi i erfidum adstedum; b) ad
reyna ad lifa lifinu eins og mogulegt var og lata veikindin ekki stjorna 6llu lifinu; ¢) ad
setta sig vid ad lifid verdi ekki eins; d) ad skilja hvad parf ad gera, ad adlagast og takast

a vid ny viofangsefni og verkefni; e) ad setta sig vid pad sem ekki er haegt ad breyta.
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Foreldrar notudu ymis bjargrad vid ad takast 4 vid veikindi barns. Allir foreldrarnir
stodu frammi fyrir erfidum akvorounum og reynslu sem peir hofou ekki purft ad takast &
vid adur og pad olli peim miklu alagi. Foreldrar fundu hins vegar einhverja stjorn a
lifinu meo pvi ad setta sig vid breyttar adstedur og reyna ad adlagast peim. bPad ad
foreldri hafdi goda stjorn 4 adstedum gerdi barninu einnig kleift ad takast 4 vid
veikindin. Ad vera & spitala reyndist foreldrum erfitt en pad gat po verid jakvett, pvi pa
var einhver annar sem bar abyrgdina og s til pess ad allt veri framkvaemt sem
naudsynlegt var, svo sem lyfjagjof. Tra og studningur fra kirkju styrkti foreldra i pvi ad
takast 4 vi0 veikindi barnsins. Einnig fengu foreldrar studning fra fjolskyldu, vinum og
60rum foreldrum & deildinni. Heilbrigdisstarfsfolk veitti foreldrum studning og 1ét peim
finnast peir vera sérstakir og ad barninu veri sinnt af umhyggju (Tarr og Pickler, 1999).
Rannsokn var gerd 4 porfum foreldra barna med krabbamein pegar foreldrar eru
heima med barnid, i sambandi vid lyfjagjafir, aukaverkanir og samskipti vid
heilbrigdisstarfsfolk. batttakendur voru 25 foreldrar barna med hvitbledi, 15 leknar, 17
hjukrunarfraedingar og 2 salfredingar. begar foreldrar voru spurdir hvort peir ettu i
vandraedum med lyfjagjafir svorudu 84% neitandi en téludu um ad fyrstu manudirnir
hefou verid erfidir, 4 medan peir voru laera ad takast & vid lyfjagjafir barns. Flestir
foreldranna t6ludu um ad peir hefdu buid til stundaskra til ad muna hvada lyf @tti ad
gefa og hvener. Pannig getu peir komid 1 veg fyrir mistok i lyfjagjofum. Nidurstodur
benda til ad foreldrar finni leidir sem henti peim til ad takast 4 vid og adlagast
vidfangsefnum sem peir purfa ad kljast vid. Foreldar t6ludu um porf & leidbeiningum til
ad hjalpa peim ad skipuleggja umoénnun barnsins heima. Um pridjungur (36%) foreldra
var ekki negjanlega dnegdur med pa adstod sem peir fengu i sambandi vid lyfjagjafir

heima. Laknar téldu sig gefa godar ttskyringar & lyfjamedferd og aukaverkunum lyfja
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og a0 foreldrar gatu haft samband ef peir hefdu einhverjar spurningar. Foreldrar voru
anaegdir med upplysingarnar sem peir fengu en hefou viljad vera betur bunir undir &
hverju peir gaetu att von. Foreldrar virtust vera i meiri erfidleikum med ad eiga vid
aukaverkanir lyfjanna en lyfjagjafirnar sjalfar. Einnig kom fram a0 foreldrar téldu aod
leeknar og hjukrunarfraedingar kynnu sitt hlutverk mjog vel en gleymdu pvi ad foreldrar
eru nyir i pessu hlutverki og vita ekki hvernig peir eigi ad bregdast vid og takast 4 vid
medferd barnsins. Foreldrar voru spurdir um hversu oft peir notudu netid til ad finna
upplysingar um hvitbladi. 38% foreldra notudu netid a.m.k. vikulega til ad afla sér
upplysinga fyrstu manudina eftir greiningu krabbameins hja barni en sjaldnar pegar leid
a medferd. Fjordungur foreldra notadi ekki netid vegna pess ad peir skildu ekki
upplysingar eda urdu Ottaslegnir af neikvedum upplysingum sem peir fundu
(Goldsmith, Silverman og Safran, 2002).

Rannsokn var gerd 4 upplifun foreldra barna med krabbamein og
hjikrunarfraedinga a hjikrun og adstod medan 4 medferd barns vegna krabbameins st6d
og 4 milli medferda. Patttakendur voru 114 foreldrar (madur, n= 83 og fedur, n=31) og
121 hjtkrunarfreedingar. Flestir foreldrar toldu félagslegar parfir og upplysingarparfir
vera peim mikilvagastar. Flestir hjukrunarfraedingar t6ldu ad upplysingaparfir og
tilfinningalegar parfir vaeru mikilvaegastar. bridjungur foreldra (n=38) og einn af
hverjum fjérum hjukrunarfredingum (n=31) t6ldu ad foreldrar pyrftu ekki adstod vid ad
uppfylla parfir sinar. Tuttugu og fimm medur og prettan fedur toldu sig ekki purfa &
adstod ad halda. Ellefu foreldrar sem voru med barn i medferd og 27 foreldrar sem ekki
voru med barn i medferd tdldu sig ekki purfa 4 adstod ad halda. Flestir foreldrar toldu
mikilveegustu parfirnar vera: félagslegar parfir, upplysingaparfir, tilfinningalegar parfir

og ad vel s¢ hugsad um barn. Flestir hjokrunarfreedingar tldu mikilvaegustu parfir
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foreldra vera: upplysingaparfir, tilfinningalegar parfir, félagslegar parfir, patttaka i
akvardanatoku og ad vel sé hugsad um barn. Flestir foreldrar barna sem voru i medferd,
toldu mikilvaegustu parfir vera upplysingaparfir, félagslegar parfir og ad vel vari hugsad
um barnid. Foreldrar barna sem ekki voru i medferd t6ldu mikilvagustu parfir vera:
félagslegar parfir, tilfinningalegar parfir og upplysingaparfir. Flestir foreldrar sem t6ldu
porf & adstod (n=76) nefndu tilfinningalegar parfir, fjarhagslegar parfir og hagnytar
parfir. Hjikrunarfreedingar (n=76) tdldu foreldra hafa tilfinningalegar parfir og hagnytar

parfir (Essen, Enskédr og Skolin, 2001).

Kynjamunur a porfum foreldra

barfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein geta verid misjafnar og fara
eftir pvi hvernig einstaklingur metur parfir sinar. Madur geta metid parfir sinar 4 annan
hatt en fedur. Einnig er mogulegt ad personuleiki, vidhorf, sjalfsmat og reynsla hafi
ahrif & parfir foreldra. Samkvaemt nidurstodum rannsokna virdast parfir vera
einstaklingsbundnar. Hér verdur fjallad um kynjamun sem fannst i rannsoknum sem
fjallad hefur verid um hér ad ofan.

Samkvaemt rannsokn 4 reynslu foreldra barna med hvitbledi, var dherslumunur &
milli kynjanna pratt fyrir ad badir foreldrar vildu vera til stadar fyrir barnid (being
there). Pessi munur er kliniskt marktakur ad mati hofunda. Madur einblindu 4 ad vera
med 1 6llu sem snéri ad barninu og t6ldu mikilvagt ad vera med barninu. Fedur voru
frekar talsmenn barnsins og reyndu ad styrkja pad 4 hagnytan eda verklegan hatt. bao
reyndist peim lika audveldara ad leyfa maedrum ad vera til stadar fyrir barnid og peir
studdu peer 1 pvi ad vera hjd barninu pegar pad var 4 spitala en voru par af leidandi

meira heima med 60rum fjolskyldumedlimum (Kars, o.fl., 2008).



31

f rannsokn & pérfum foreldra fyrir upplysingar og hvada hlutverki peir vilja gegna i
akvorounum um medferd barns kom fram ad fedur toldu mikilvaegi upplysinga vardandi
batahorfur vera mestar en madur téldu mesta porf vera & upplysingum um medferd og
nidurstddur rannsdkna. Samkvamt nidurstddum kom fram kliniskt marktaekur munur &
mikilvaegi parfa foreldra fyrir upplysingar. Nidurstodur benda til ad upplysingaparfir
séu einstaklingsbundnar og ad foreldrar hafi mismunandi &dherslur vardandi hvada parfir
peir telja mikilvaegar. Paer upplysingar sem gefnar eru foreldrum verda pvi ad vera
einstaklingsmidadar og byggdar & porfum peirra. Mikilvagt er pvi ad meta og
endurmeta reglulega parfir peirra fyrir upplysingar og fredslu (Pyke-Grimm, o.1l.,
1999).

{ rannsokn & upplifun foreldra barna sem hafa greinst med krabbamein kom fram
kliniskt marktekur kynjamunur. Madur tdldu mikilvaegara en fedur, ad geta tekid patt i
hjikrun barns og ad samfella veri i medferd barns. Enginn fadir taldi mikilvaegt ad geta
tekid patt 1 hjikrun barnsins. Fedur t6ldu umhverfi mikilvegara en meedur og ad hugsad
veeri vel um barnid. Badum foreldrum fannst upplysingaparfir og félagslegar parfir vera
mikilvegar. Medur toldu mikilvaegara en fedur ad geta tekid patt i hjukrun barnsins
pegar pad var a spitala. Fleiri madur en fedur toldu sig purfa adstod vid parfir sem
snéru ad adstod og studningi til ad pekkja og skilja eigin parfir. baer toldu mikilvegt ad
einn starfsmadur (hjukrunarfraedingur) seei um pjonustu og veitti upplysingar um
medferd og barnid (Essen, o.11., 2001).

begar nidurstodur rannsoknar sem gerd var 4 fimm dra timabili & foreldrum barna
med krabbamein eru skodadar i sambandi vid minnkandi andlegt dlag i ljosi félagslegs
studnings, kom fram tolfredilegur marktekur munur 4 milli kynjanna 4 pvi hvernig

félagslegur studningur hafdi ahrif 4 pad hvernig foreldrarnir upplifdu andlegt alag.
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Félagslegur studningur hja madrum hafdi litil sem engin ahrif & andlega lidan og virkni
en pad voru jakved tengsl par & milli hja fedrum. Madur tdldu sig fa meiri félagslegan
studning vid greiningu krabbameins hja barni og sex manudum eftir greiningu en fedur.
Félagslegur studningur skiptir foreldra miklu mali. Samkvamt ranns6kn kom fram hja
fedrum jakvaeo fylgni & milli andlegrar vanlidunar fimm arum eftir greiningu
krabbameins barns og 6anagju med félagslegan studning (r* = .24). bessi fylgni virdist
ekki vera hja madrum. Nidurstodur rannsdknar benda til ad fedur telja gaedi studnings
mikilvagari en magn (Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). Samkvamt rannsokn 4 dhrifum
studnings 4 salfélagslegar parfir foreldra kom fram ad madur téldu sig f4 meiri studning
en fedur sex manudum 4 eftir greiningu barns (t = 2.31, p<.03) og einnig tdldu madur
sig f4 minni neikvadan studning en fedur, sex manudum eftir greiningu (t =2.12;
p<.05) og 12 manudum eftir greiningu (t = 2.16; p<.05) annars var ekki munur &
kynjunum (Hoekstra-Weeber, o.l., 2001).

Samkvamt rannsokn Helgu Bragadottur o.fl. (2006) kom fram tolfraedilegur
marktekur kynjamunur 4 porfum foreldra barna 4 spitala. Madur téldu parfirnar
marktaekt mikilvaegari en fedur (medur = 3.25; fedur = 3,04; p< 0,04) en pennan mun
ma kannski skyra med pvi ad pad eru oftast paer sem dvelja med bérnunum &
spitalanum. Kyn, aldur, hjiskaparstada, menntun og barnafj6ldi virdast vera pattir sem
skipta mali i mati foreldra & pvi hvernig pérfum peirra var mett. Samkvemt Shields
o.fl. (2004) skiptir einnig mali ad mati foreldra hvernig innlégn barnsins var, hvort
barnid lagdist inn bratt eda ad innlogn hafi verid fyrirhugud.

Vegna aukins alags 4 samband foreldra og vegna aukinnar umoénnunarbyrdi barna
sem greinst hafa med krabbamein var rannsakad hvort krabbamein barns veri 6rsok

skilnadar hja foreldrum. Nidurstodur rannsoknar sem gerd var i Noregi syndu ad svo var
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ekki, en einhver fylgni var um aukna skilnadartioni ef um Wilms @xli var ad reda
(Syse, Loge og Lyngstad, 2010). Einnig kom fram i rannsékn sem gerd var i Grikklandi
a foreldrum barna med krabbamein ad orsok skilnadar hja foreldrum tengdist
erfidleikum sem fyrir voru i sambandinu. Orsokin fyrir skilnadi foreldra var ekki
veikindi barnsins. 45% foreldra téldu ad samband vid maka styrktist eftir ad barn peirra
greindist med krabbamein og meiri samheldni yrdi milli foreldranna (Patistea, o.1l.,
2000). Hins vegar ef maki var ekki til stadar, gat sjaldan komid vegna fjarlaegdar fra

spitala eda vegna vinnu, gat pad aukid 4 dlag & madurnar (Beltrao, o.fl., 2007).
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Umradur

Margar rannsoknir hafa verio gerdar 4 porfum, reynslu og upplifun foreldra barna
sem greinst hafa med krabbamein. Hér hefur verid greint fra helstu nidurstdoum nylegra
rannsokna a porfum peirra. Nidurstoour benda til ad parfir pessara foreldra séu
einstaklingsbundnar. Sumir foreldrar hafi margar parfir en adrir feerri. Hins vegar eru
upplysingaparfir, tilfinningalegar parfir og félagslegarparfir mikilveegustu parfirnar hja
lang flestum ef ekki 6llum foreldrum.

Fram hefur komid i ranns6knum ad foreldrar f4 mestan studning vid greiningu
krabbameins hja barni og vid upphaf medferdar en sidan minnkar hann. Einnig hefur
komid fram ad alag 4 foreldra er mest vid greiningu og heldur afram vid fyrstu stig
medferdar. Oftast minnkar alagid pegar lidur & medferd (Hoekstra-Weeber, o.11., 2001;
Wijnberg-Williams, o.fl., 2006). Pad getur bent til pess ad foreldrar hafi fleiri parfir vid
greiningu og fyrst eftir ad medferd barns hefst og eda ad foreldrar hafi ndd ad adlagast
veikindum barnsins og breyttum adsteedum pegar lidur & medferd eda framgang
sjukdoms.

barfir virdast vera einstaklingsbundnar samkvamt rannsoknum. Litill studningur
vid ad fullnegja pérfum getur verid negur fyrir suma foreldra medan adrir eru 6anagdir
en f4 meiri studning til ad fullnaegja pérfum (Hoekstra-Weebers, o.fl., 2001). Pad getur
bent til pess ad foreldrar sem eru 6anagdir hafi margar parfir sem peir geta ekki uppfyllt
og purfi & adstod fra 6drum ad halda til ad uppfylla peer. bvi er mikilvagt ad
hjakrunarfraeedingar pekki, meti og endurmeti reglulega parfir hvers foreldris til ad

adstoda pa vid ad takast 4 vi0 veikindi barns og adlagast breyttum adstaedum.
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Nidurstodur rannsdkna benda til ad foreldrar hafi mikla porf fyrir upplysingar.
Upplysingar geta verid mismunandi og helstu upplysingar sem foreldrar vilja eru:
upplysingar um sjukdém, medferd barns, aukaverkanir lyfja og batahorfur (Jackson,
o.fl., 2007 Kerr o.l., 2004; Kerr o.1l., 2007; Pyke-Grimm, o.fl., 1999; Yiu og Twinn,
2001). Foreldrar vilja einnig fa skriflegar upplysingar en telja sig ekki f4 naegilegt magn
af peim (Kerr o.11., 2004; 2007; Pyke-Grimm, o.fl., 1999). Ad vera vel upplystir
hjalpadi foreldrum ad skilja starfsemi spitalans, medferd vegna sjikdoms barnsins og ad
adlagast veikindum og sjukrahusvist barns. Upplysingar skiptu foreldra miklu mali. Of
litlar eda of miklar upplysingar gatu valdid foreldrum élagi og peir gatu par af leidandi
upplifad reidi, hredslu og 6vissu vid greiningu. Foreldrar tdldu sig vera undir miklu
alagi vi0 greiningu og gatu pvi ekki medtekid allar upplysingar sem peir fengu 4 peim
tima. Einnig t6ldu peir mikilvaegt ad upplysingar séu endurteknar til ad peir getu
medtekio og skilid upplysingar og fredslu (Jackson o.1l., 2007). Ad eiga barn med
krabbamein krefst pess ad foreldrar medtaki miklar og floknar upplysingar. bad veldur
alagi & foreldra sem auk pess ottast um barnid og framtidina. Foreldrar upplifa
margskonar tilfinningar og syna mismunandi vidbrogd badi vid greiningu krabbameins
og medferd.

Studningur foreldra barna 4 spitala er peim mikilvaegur og getur verid fra mérgum
adilum eins og fra maka, fj6lskyldu, vinum, vinnuveitendum, heilbrigdisstarfolki og
00rum fjolskyldum i somu adsteedum (McGrath, 2001). Sumir foreldrar téldu pad til
studnings ad geta talad vid adra foreldra (Bragadottir, 2008; Patistea o.l., 2000; Yiu og
Tvinn, 2001) en adrir t6ldu pad ekki hjalpa sér, heldur ylli pad peim frekara 4lagi

(Jackson o.fl., 2007). Nu til dags eru born ad mestu leyti heima hja sér eftir greiningu
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krabbameins. Pad leidir til pess ad abyrgd foreldra er mikil er kemur ad pvi ad gefa lyf
heima og ad hugsa um barnid vegna sjukdoms og aukaverkana lyfja (Kars, o.fl., 2008).

Foreldrum fannst umdénnunarbyrdi vera mikil og peim fannst mikilveegt ad reyna ad
finna ratinu vid breyttar adsteedur. Einnig upplifu foreldrar félagslega einangrun vegna
sykingarhzaettu barns (Soanes, o.fl., 2009). begar foreldrar voru spurdir hvort pad veeri
eitthvad sem geti gert reynslu peirra betri pa svorudu peir ad pad myndi hjalpa mikid ad
einn adili sei um allt sem snéri ad medferd barnsins, sem peir gaetu leitad til og geeti
veitt peim upplysingar (Shields, o.fl., 2004; Soanes, o.l., 2009).

Ekki eru allir foreldrar sem purfa 4 adstod ad halda vid ad uppfylla parfir sinar. Um
pridjungur foreldra taldi sig ekki purfa & adstod ad halda og einn af hverjum fjérum
hjukrunarfreedingum taldi ad foreldrar purfi ekki 4 adstod annarra ad halda til ad meta
porfum sinum. bad getur bent til pess ad foreldrar viti ekki um studning sem er i bodi &
spitélum (Essen, o.fl., 2001) en einnig getur pad bent til pess ad foreldrar sem hafa gott
studningsnet i kringum sig og samheldna fjolskyldu telji sig ekki purfa & adstod fagfolks
a0 halda til ad uppfylla parfir sinar.

bad reyndist foreldrum mikilvaegt ad reyna ad lifa eins edlilegu lifi og hegt. Einnig
a0 finna jafnvaegi vid erfidar adsteedur og ad koma i veg fyrir ad veikindi barns stjorni
lifi peirra. (McGrath, 2001; Tarr og Pickler, 1999;). Foreldrar t61du ad mikilvaegt veeri
a0 satta sig vio ad 1ifid verdur ekki eins, ad skilja hvad parf ad gera og adlagast og leera
a0 takast 4 vi0 ny vidfangsefni (Tarr og Pickler, 1999). betta vidhorf, ad setta sig vid ad
1ifid verdur ekki eins og 4dur sem og ad leyfa veikindunum ekki stjérna 6llu i lifinu eru
jékved vidhorf sem foreldrar geta nytt sér. Pad getur studlad ad jakvadri adlogun
foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein og hjalpad peim ad adstoda barnid vid

adlogun ad veikindum sinum.
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Innlégn barns 4 spitala var lyst sem erfidri lifsreynslu fyrir foreldra par sem peir
upplifou hraedslu, sérstaklega vid fyrstu innlogn. Pessi hraedsla minnkadi pegar leid 4
medferd og pegar foreldrar urdu vanir spitalaumhverfinu og vegna adlogunar foreldra
ad veikindum barns. Einnig benda nidurstodur rannsoknar & ad foreldrar purfi & adstod
fagfolks a0 halda svo peir finni fyrir 6ryggi vid umdnnun barnsins. Foreldrar upplifa oft
ovissu vid greiningu krabbameins hja barni og ad hafa ekki stjorn 4 adsteedum. Einnig
kom fram ad foreldrar vildu einstaklingsmidadar upplysingar, en ekki almennar
upplysingar sem geta verid of itarlegar og geta jafnvel vakio o6tta foreldra (Yiu og
Tvinn, 2001). Pessar nidurstodur benda til mikilvaegis pess ad hjukrunarfraedingar pekki
og meti parfir foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein. Foreldrar upplifa ymsar
tilfinningar og mikilvaegt er ad hjukrunarfraedingar utskyri fyrir foreldrum ad peer séu
edlilegar.

[ vidtolum rannsoknar Jackson, o.fl. (2007) kom fram i vidtali vid eina moédur ad
hun taldi ad til pess ad barnid hennar fengi gd6da umoénnun yrdi hin ad vera vingjarnleg
vid heilbrigdisstarfsfolk, spyrja ekki of mikid og gera malamidlanir 4 hverju stig. Pad er
athyglisvert ad skoda petta nanar. Getur verid ad foreldrar séu hraeddir um ad barn
peirra fai ekki goda umonnun og medferd ef ad heilbrigdisstarfsfolki likar ekki vid
foreldra barnsins. Af hverju telja foreldrar sig purfa ad koma til moéts vid
heilbrigdisstarfsfolk en ekki ad pad komi til méts vid pa. Arangursrik samskipti skipta
miklu mali badi fyrir foreldra og heilbrigdisstarfsfolk og mikilvaegt er ad foreldrar geti
tj40 sig an otta vid ad pad bitni & umoénnun barnsins.

Margar rannsoknir hafa verid gerdar um parfir og reynslu foreldra barna 4 spitala.
En faar rannsoknir hafa verid gerdar 4 pvi hvernig porfum pessara foreldra er fullnaegt. I

flestum rannsoknum um parfir foreldra barna 4 spitala er meirihluti patttakenda maedur.
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Madur er oftast paer sem dvelja med bornum sinum 4 spitala (Helga Bragadoéttir o.1l.,
2006). bad getur bent til pess ad pessar nidurstodur eigi frekar vid um parfir medra.
Kyn, aldur, hjaskaparstada, menntun og barnafjoldi virdast vera pattir sem tengjast pvi
hvernig foreldrar meta pad hvernig porfum peirra var meett. Einnig skiptir mali hvernig
innlogn barnsins bar ad, hvort barnid lagdist inn bratt eda innlogn var fyrirhugud
(Shields, o0.fl., 2004). Pegar hjikrunarfredingar meta parfir foreldra barna sem greinst
hafa med krabbamein og foreldra barna & spitala er mikilvaegt ad peir meti eftirfarandi
patti: fjolskyldumynstur, styrkleika foreldra, vidhorf og hvernig foreldrar takast 4 vid
vandamal dsamt pvi hverjir helstu studningsadilar foreldra eru.

Samkvamt rannsokn sem gerd var hér 4 landi 4 porfum foreldra barna 4 barnadeild
og hvernig peim porfum var fullnaegt kom fram ad flestum porfum foreldra barna 4
barnadeildum var fullneegt ad einhverju leyti. Tveimur porfum var fullnaegt ad 6llu leyti
ad mati yfir 80% foreldra (n=205). ber voru ad geta treyst pvi ad barnid fai bestu
hjukrunarpjonustu pott foreldrar sé ekki 4 stadnum og ad fa ad vera hja barninu allan
solarhringinn (Helga Bragadottir, o.fl., 2006). Ad vera hja barninu allan s6larhringinn er
mikilveeg porf foreldra en 1 nidurstddum rannsoknar sem gerd var 4 spitdlum i Englandi
var pessari porf ekki fullnaegt ad 6llu leyti, hvorki ad mati foreldra né
heilbrigdisstarfsfolks (Shields, o.fl., 2004). Jafnframt kemur fram i ranns6knum ad
foreldrar eru sjalfsteedari 1 ad uppfylla parfir sinar en heilbrigdisstarfsfolk telur pad vera.
bad getur einnig bent til pess ad foreldrar viti ekki um adstod sem peir geta fengid fra
heilbrigdisstarfsfolki spitala (Shields, o.l., 2003; 2004; 2008). Heilbrigdisstarfsfolk var
liklegra til ad telja ad porfum foreldra veeri ekki fullnaegt ad 6llu leyti en foreldrar téldu
porfum sinum vera fullnagt ad einhverju leyti. Pessar nidurstodur geta bent til pess ad

foreldrar telji sig skuldbundna og vilji ekki koma med neikvadar athugasemdir og med
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pvi tryggja ad barn peirra fai bestu mogulega umdnnun (Shields, o.fl., 2003). Helsti
munur & mikilveegi parfa var 4 porfum fyrir upplysingar par sem foreldrar t6ldu pad vera
nast mikilvegustu porfina 4 eftir pvi ad geta treyst 60rum fyrir barninu en
heilbrigdisstarfsfolk taldi upplysingar ekki vera medal mikilvaegustu parfa hja foreldrum
barna sem liggja & barnadeild (Shields, o.fl., 2004).

f rannsokn sem gerd var 4 Islandi kom fram kynjamunur 4 pérfum foreldra barna &
spitala. Madur t6ldu parfirnar mikilvagari en fedur en pennan mun ma kannski skyra
med pvi ad pad eru oftast peer sem dvelja med bérnunum & spitalanum (Helga
Bragadottir, o.fl., 2006). Mikilvagt er ad meta parfir madra og fedra sitt i hvoru lagi en
ekki beggja samtimis pvi pad getur verid munur & pérfum hjéna. Samkvemt rannsokn
Hoekstra-Weebers o.f1. (2001) t6ldu maedur sig f4 meiri studning en fedur, sex
manudum eftir greiningu barns. Annars var ekki munur 4 kynjum. Félagslegur
studningur hja medrum hafdi litil sem engin ahrif 4 andlega lidan og virkni. Paer toldu
sig t4 meiri félagslegan studning en fedur. Félagslegur studningur skiptir foreldra miklu
mali og samkvamt nidurstodum er samband 4 milli andlegrar vanlidunar fimm 4rum
eftir greiningu barns og 6anagju med studning og neikveed samskipti hja fedrum en
pessi fylgni virdist ekki vera hja madrum (Wijnberg-Williams, o.1., 2006). Madur
toldu mikilvaegara en fedur ad geta tekid patt 1 hjikrun barnsins. Fleiri maodur en fedur
toldu sig purfa adstod vid ad fullnaegja hagnytum porfum og tilfinningalegum porfum.
Einnig ad einn starfsmadur (hjukrunarfredingur) se&i um umoénnun og veitti upplysingar
um barnid og medferd pess og ad finna ekki fyrir hjalparleysi. bratt fyrir ad badir
foreldrar vildu vera til stadar fyrir barnid (being there) var munur 4 dherslum hja

maorum og fedrum (Kars, o.fl., 2008).



40

Vegna aukins 4lags 4 samband foreldra og vegna aukinnar umdnnunarbyrdi
foreldra barna sem greinst hafa med krabbamein var rannsakad hvort krabbamein barns
veri 0rsok skilnadar hja foreldrum. Nidurstodur rannsokna syndu fram & svo var ekki
(Syse, o.1l., 2010; Patistea, o.fl., 2000) en fylgni var um aukna skilnadartioni ef um

Wilms axli var ad raeda (Syse, o.fl., 2010).
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Lokaord

Margar rannsoknir hafa verid gerdar & porfum foreldra barna sem greinst hafa med
krabbamein. Nidurstoour rannsokna benda til ad parfir séu mismunandi eftir
einstaklingum. Pvi er mikilveegt ad hjukrunarfraedingar meti parfir hvers og eins.
Hjtkrunarfredingar eru i miklum samskiptum vid foreldra barna med krabbamein sem
purfa ad leggjast oft inn & spitala. beir eru pvi i kjoradstdou til ad meta og endurmeta
parfir foreldra barna sem hafa greinst med krabbamein. Petta eru fjolskyldur sem koma
reglulega inn & spitala baedi vegna lyfjameodferdar og fylgikvilla sem geta fylgt
lyfjameoferd. Adlogun foreldra ad veikindum hefur mikil ahrif & lidan allra
fjolskyldunni. Pvi skiptir miklu mali ad sty0ja foreldra i a0 adlagast og ad peir fai
teekifaeri til ad adlagast breyttum adstedum til ad peir geti hugsad um barnio.

Helstu parfir foreldra barna med krabbamein eru: upplysingaparfir, tilfinningalegar
parfir, félagslegar parfir, salfélagslegar parfir, hagnytar parfir, triarlegar parfir og
fjarhagslegar parfir. Studningur og adstod vid ad fullnaegja pérfum foreldra getur verio
frd morgum adilum, til demis maka, fjolskyldu, vinum, leknum, sjikralidum og
hjakrunarfreedingum. Nidurstodur rannsokna & porfum foreldra barna sem hafa greinst
hafa med krabbamein og 4 porfum foreldra barna 4 spitala benda til ad parfir foreldra
eru einstaklingsbundnar

A9 eiga barn med krabbamein krefst pess ad foreldrar medtaki miklar og floknar
upplysingar. Foreldrar upplifa margskonar tilfinningar og syna mismunandi vidbrogo.
bad er hlutverk hjukrunarfreedinga ad upplysa foreldra, veita peim studning og ad vera
malsvari peirra. Til ad stydja foreldra sem best 4 erfioum timum er mikilvegt ad

hjukrunarfreedingar meti og endurmeti parfir foreldra og veiti peim studning og
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leidbeini, til ad adlogun peirra ad breyttu lifi og veikindum barns verdi sem audveldust.
Hvernig foreldrar takast 4 vid veikindi barns hefur 4hrif 4 pad hvernig barn tekst 4 vid

veikindi sin.
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