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Útdráttur 

Í nútíma þjóðfélagi fer tíðni krabbameins á meðal barna vaxandi á meðan lífslíkur þeirra 

aukast og talið er að um 70-80% krabbameina á meðal barna séu læknanleg. Sjúkdómsferlið 

sjálft er oft á tíðum langt og strangt ferli sem hefur víðtæk áhrif á alla fjölskyldumeðlimi.  

Greining krabbameins meðal barna setur daglegt líf fjölskyldu úr skorðum sem veldur 

því að hún missir fótfestuna í lífinu. Stuðningur sem fjölskyldu er veittur í fyrstu má líkja við 

áfallahjálp en eftir því sem líður á meðferðina minnkar stuðningurinn smátt og smátt. Systkini 

veika barnsins verða oft útundan hvað varðar stuðning og fræðslu í sambandi við sjúkdóminn.  

Við sjúkdómslok þegar barn nær heilsu á ný er ekki eintóm hamingja þar sem foreldrar 

glíma við hræðslu og ótta vegna þeirrar hættu á að sjúkdómurinn taki sig upp að nýju. 

Systkini barnsins geta átt við félagsleg og sálræn vandamál að stríða í nokkurn tíma eftir 

sjúkdómslok. Ef sjúkdómslok felast í andláti barnsins verður sorgin sem því fylgir foreldrum 

mjög langvinn og fylgir þeim alla ævi. Systkini barnsins takast á við sorgina á annan hátt en 

foreldrar þar sem þau hafa hvorki reynslu né þekkingu á dauðanum. Mikilvægt er að veita 

fjölskyldu stuðning við og eftir andlát barns. 

Í þessari heimildasamantekt var skoðað hvaða áhrif krabbamein meðal barna hefur á 

fjölskyldur þeirra. Tilgangur samantektarinnar var að skoða hvaða áhrif greining, meðferð og 

sjúkdómslok hefur á fjölskyldumeðlimi og hve mikilvægur stuðningur er á þessum erfiðu 

tímum. Niðurstöður fyrri rannsókna um efnið voru skoðaðar og bornar saman. 

Helstu niðurstöður leiddu í ljós að áhrif  krabbameins meðal barna eru mismunandi eftir 

stigum sjúkdómsins. Lífslíkur barns og meðferðarhorfur hafa mikil áhrif á það hvernig 

fjölskylda tekst á við veikindin og hvernig gengur að aðlagast þeim. Í þessu ferli er stuðningur 

við fjölskyldu mikilvægur en það virðist sem stuðningur sé mestur við greiningu en minnki 

þegar líður á sjúkdómsferlið. Vegna þess hve samþætt hjúkrun krabbameinssjúkra barna og 

fjölskyldu þeirra er, eru hjúkrunarfræðingar oft á tíðum í mjög nánu sambandi við fjölskyldur 
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þeirra og gegna þar lykilhlutverki við fræðslu og stuðning á öllum stigum sjúkdómsferlisins. 

Eitt af mörgum hlutverkum hjúkrunarfræðinga er að halda utan um fjölskyldu sem heild og 

sjá til þess að hver og einn fjölskyldumeðlimur fái viðeigandi stuðning. 

 

Lykilhugtök 

Krabbamein, börn , fjölskylda, sálrænn stuðningur. 

 

 

 

 

 

 

  

 

  



Börn og Krabbamein  v 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

Abstract 

In a modern society prevalence of cancer amongst children is on the rise while their life 

expectancy escalates and now the curable cancer is considered to be around 70-80%. The 

progress of the disease is often a lengthy and severe process that has vast influence on the 

family as a whole.  

 The diagnostics of pediatric cancer makes the family’s daily life go awry which results 

in loss of control over their life. The support the family is extended at first is great and can be 

compared to acute crisis support but the support gradually decreases as time passes. The 

siblings are often forgotten when it comes to support and information about the disease.  

 It is not just joy and delight that follows when the child beats the cancer as the parents 

have to deal with fear and dismay for recurrence of the disease. The siblings of the ill child 

may grapple with social and psychological problems after the disease has been cured. The 

grief of losing a child is very prolonged for parents and they will deal with it their whole lives. 

The deceased child’s siblings deal with the grief in a different way than their parents since 

they have neither experience nor knowledge of death. It is very important to support the 

family before and after the ill child’s death.  

 In this literature review, the impact of pediatric cancer on the family was studied. The 

purpose of this review was to inspect the influence that diagnosis, treatment, recovery and 

death have on families and the importance of support during these difficult times. Earlier 

researches in this field were studied and compared.  

 The primary conclusion of this review revealed that the impact of pediatric cancer on 

the family varies on the level of the disease. A child’s life expectancy and prognosis influence 

how the family deals with the illness and adapt to the situation. In this process the support the 

family receives is essential but it appears that support is great at the diagnosis but gradually 

decreases over time. Because of how integrated nursing is for children with cancer and their 
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families the nurses often have a very close relationship to them and thus play a key role in 

educating and supporting on every level of the disease. One of the many roles the nurses have 

is to embrace the family as a whole and see to that each and every family member gets the 

support they need. 

 

Keywords  

Cancer, children, family, emotional support. 

 

  



Börn og Krabbamein  vii 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

Efnisyfirlit 

Útdráttur .................................................................................................................................... iii 

Lykilhugtök ........................................................................................................................... iv 

Abstract ...................................................................................................................................... v 

Keywords .............................................................................................................................. vi 

Efnisyfirlit ................................................................................................................................ vii 

Þakkarorð ................................................................................................................................... x 

1. Inngangur ............................................................................................................................... 1 

1.1 Bakgrunnur ....................................................................................................................... 1 

1.2 Tilgangur heimildasamantektar og gildi fyrir hjúkrun ..................................................... 2 

1.3 Uppbygging ...................................................................................................................... 2 

1.4 Aðferðafræði og gildismat ............................................................................................... 3 

1.5 Skilgreining megin hugtaka ............................................................................................. 4 

2. Börn og krabbamein ............................................................................................................... 5 

2.1 Krabbamein meðal barna ................................................................................................. 5 

2.1.2 Algengustu krabbameinin ......................................................................................... 6 

2.1.2.1 Hvítblæði. ........................................................................................................... 6 

2.1.2.2 Heilaæxli. ........................................................................................................... 6 

2.1.2.3 Önnur krabbamein. ............................................................................................. 7 

2.1.3 Meðferð ..................................................................................................................... 7 

2.1.3.1 Lyfjameðferð. ..................................................................................................... 8 

2.1.3.2 Geislameðferð. ................................................................................................... 8 



Börn og Krabbamein  viii 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

2.1.3.3 Skurðaðgerð. ...................................................................................................... 8 

2.1.3.4 Aukaverkanir. ..................................................................................................... 9 

2.2 Áhrif greiningar á fjölskylduna ........................................................................................ 9 

2.2.1 Upplifun fjölskyldunnar. ......................................................................................... 11 

2.2.2 Fjarvera frá heimili. ................................................................................................. 12 

2.2.3 Áhrif sjúkdómsgreiningar á foreldrana. .................................................................. 13 

2.2.3.1 Að missa stjórn á aðstæðum. ............................................................................ 13 

2.2.3.2 Kvíði ótti og áhyggjur ...................................................................................... 13 

2.2.3.3 Að öðlast stjórn á aðstæðum. ........................................................................... 14 

2.2.4 Þörf fyrir stuðning. .................................................................................................. 15 

2.2.4.1 Stuðningur frá fjölskyldu og vinum. ................................................................ 15 

2.2.4.2 Samfélagslegur stuðningur. .............................................................................. 16 

2.3 Áhrif meðferðar á fjölskylduna ...................................................................................... 16 

2.3.1 Foreldrar. ................................................................................................................. 17 

2.3.1.1 Mismunandi áhrif á mæður og feður. ............................................................... 19 

2.3.2 Systkini. ................................................................................................................... 20 

2.3.2.1 Þroskastig Eriksons. ......................................................................................... 20 

2.3.3 Mikilvægi stuðnings. ............................................................................................... 23 

2.4 Sjúkdómslok ................................................................................................................... 24 

2.4.1 Bati við sjúkdómslok. .............................................................................................. 24 

2.4.1.1 Óvissa og kvíði. ................................................................................................ 25 

2.4.1.2 Missir. ............................................................................................................... 27 



Börn og Krabbamein  ix 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

2.4.1.3 Stuðningur við meðferðarlok. .......................................................................... 28 

2.4.2 Andlát barns. ........................................................................................................... 29 

2.4.2.1 Sorgarferlið. ...................................................................................................... 29 

2.4.2.2 Viðbrögð systkina við missinum. ..................................................................... 30 

2.4.2.3 Stuðningur. ....................................................................................................... 32 

2.4.2.4 Hlutverk hjúkrunarfræðinga. ............................................................................ 34 

3. Umræður ............................................................................................................................... 36 

3.1 Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarfæði ................................................................................... 39 

4. Lokaorð ................................................................................................................................ 40 

5. Heimildaskrá ........................................................................................................................ 42 

 

  



Börn og Krabbamein  x 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

Þakkarorð 

Við viljum þakka öllum þeim sem hafa aðstoðað okkur við gerð þessa lokaverkefnis. 

Sérstakar þakkir viljum við færa leiðbeinanda okkar, Þorbjörgu Jónsdóttur lektor við 

Háskólann á Akureyri, fyrir faglega leiðsögn, uppbyggjandi gagnrýni, ómetanlegan stuðning 

og hvatningu í ferlinu. Braga Jónssyni og Bylgju Baldursdóttir þökkum við fyrir 

prófarkalestur og Hildi Bystrøm fyrir aðstoð við þýðingu útdráttar á ensku. 

Einnig viljum við þakka unnustum okkar, þeim Baldri Vigfússyni og Markúsi Auðunni 

Viðarssyni, fyrir ómetanlegan stuðning og hvatningu sem þeir hafa veitt okkur á 

námsferlinum. Að lokum viljum við þakka börnunum okkar, Tönju Dögg og Heklu Björgu, 

fyrir ómælda þolinmæði ásamt stórfjölskyldunni fyrir alla þá pössun sem gerði okkur kleift að 

ljúka þessum áfanga.  

 

 

 

 

 

 

 

 

„Hugur einn það veit er býr hjarta nær“ 

Hávamál. 



Börn og Krabbamein  1 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

 1. Inngangur 

Lokaverkefni þetta er unnið af tveimur fjórða árs hjúkrunarfræðinemum við Háskólann 

á Akureyri. Markmiðið með þessari rannsókn er að gera fræðilega heimildasamantekt um 

áhrif þess á fjölskyldu að eiga barn með krabbamein.  

Í kaflanum hér á eftir verður greint frá bakgrunnsupplýsingum varðandi verkefnið, 

tilgang þess og gildi fyrir hjúkrun. Síðar er farið yfir uppbyggingu rannsóknarinnar, þá 

aðferðarfræði sem notuð var, gildismat rannsakenda og að lokum verða lykilhugtök 

skilgreind.  

 

1.1 Bakgrunnur 

Miklar framfarir hafa átt sér stað undanfarin ár í meðferð krabbameins meðal barna. 

Þrátt fyrir það er krabbamein fjórða algengasta dánarorsök barna í Bandaríkjunum (Reaman, 

2009),  en önnur algengasta dánarorsök meðal barna á Íslandi og öðrum vesturlöndum (Sigrún 

Þóroddsdóttir og Anna Ólafía Sigurðardóttir, 2002).  

Algengustu tegundir krabbameina meðal barna eru hvítblæði og heilaæxli en þessar tvær 

tegundir ná yfir rúmlega helming allra krabbameinstilfella (Trausti Óskarsson, Ólafur Gísli 

Jónsson, Jón R. Kristinsson, Guðmundur K. Jónmundsson, Jón Gunnlaugur Jónasson og 

Ásgeir Haraldsson, 2010). Algengast er að krabbamein hjá börnum sé meðhöndlað með 

lyfjameðferð, en aðrar algengar meðferðarleiðir eru skurðaðgerð og geislameðferð (Breen, 

Coombes og Bradbourne, 2009). 

Vegna ógnandi eðlis sjúkdómsins hefur sýnt sig að krabbamein hjá börnum hefur mikil 

langtíma áhrif á fjölskylduna. Foreldrar hafa lýst þessari lífsreynslu sem erfiðustu upplifun lífs 

þeirra (Svavarsdóttir, 2005). Meðferðin við þessum illvíga sjúkdómi er langt og strangt ferli 

sem getur tekið nokkur ár.  Mikið reynir á fjölskyldu barns og þá sérstaklega foreldra þar sem 

stór hluti af umönnun krabbameinssjúka barnsins fellur í þeirra hlut (McGrath, 2001). 
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Mikil óvissa fylgir veikindum barnsins þar sem foreldrar óttast um líf þess og leiða 

hugann að því hvað framtíðin komi til með að bera í skauti sér (Bayat, 2008; Santacroce, 

2002). Mikil óvissa er algengasta orsök sálfélagslegs álags sem fjölskyldan verður fyrir, því er 

mikilvægt að foreldrar fái viðeigandi stuðning og fræðslu um sjúkdóm barnsins og meðferð. 

Einnig þarfnast fjölskylda stuðnings og aðstoðar við úrvinnslu tilfinninga sinna ásamt 

félagslegri aðstoð við aðlögun fjölskyldulífs að veikindum barnsins (Santacroce, 2002).  

 

1.2 Tilgangur heimildasamantektar og gildi fyrir hjúkrun 

Með þessari heimildasamantekt er leitast við að skilja betur þau áhrif sem krabbamein 

meðal barna hefur á fjölskyldu þeirra. Hjúkrunarfræðingar eru oft á tíðum í mjög nánu 

sambandi við fjölskyldu barnsins og gegna þar lykilhlutverki við fræðslu og stuðning. 

Mikilvægt er fyrir hjúkrunarfræðinga og aðra heilbrigðisstarfsmenn að vera meðvitaðir um 

áhrif sjúkdómsins á fjölskyldu.  

Val rannsóknarefnis er til komið vegna sérstaks áhuga rannsakenda á barna- og 

fjölskylduhjúkrun. Vegna þess hve samþætt hjúkrun barna og fjölskyldu þeirra er gegna 

hjúkrunarfræðingar mikilvægu hlutverki á þessu langa og stranga ferli. Eitt af mörgum 

hlutverkum hjúkrunarfræðinga er að halda utan um fjölskyldu sem heild og sjá til þess að hver 

og einn fjölskyldumeðlimur fái viðeigandi stuðning. 

 

1.3 Uppbygging  

Kafla tvö er skipt niður í fjóra undirkafla. Í fyrsta undirkaflanum er farið almennt yfir 

krabbamein meðal barna og stiklað á stóru hvað varðar mismunandi tegundir krabbameina og 

meðferðaleiða ásamt aukaverkunum. Annar undirkaflinn fjallar um áhrif á fjölskyldu þegar 

barn greinist með krabbamein. Farið er yfir áhrif sjúkdómsgreiningar á foreldra og þörf þeirra 

fyrir stuðning reifaður. Þriðji undirkaflinn fer yfir áhrif krabbameinsmeðferðar á fjölskyldu, 
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foreldra barns og heilbrigð systkini. Einnig er komið inn á mikilvægi stuðnings á þessu erfiða 

tímabili. Fjórði og síðasti undirkaflinn skiptist í tvennt þar sem annarsvegar er farið yfir áhrif 

á fjölskyldu þegar barnið lifir krabbameinsveikindin af og hinsvegar þegar sjúkdómslokin 

felast í andláti barnsins. Farið er yfir mikilvægi stuðnings líkt og í fyrri köflum. 

Í þriðja kafla túlka rannsakendur með eigin orðum niðurstöður rannsóknarinnar ásamt 

þeim hagnýtu gildum sem rannsóknin hefur fyrir hjúkrunarfræðina. Í fjórða og síðasta 

kaflanum er tekinn saman sá lærdómur sem rannsakendur öðluðust við gerð verkefnisins. 

Farið er yfir þær takmarkanir sem rannsóknaraðferðin skapaði ásamt hugleiðingum um frekari 

rannsóknir á þessu sviði.  

 

1.4 Aðferðafræði og gildismat 

Rannsóknaraðferðin er heimildasamantekt, sem felst í því að taka saman niðurstöður 

fyrri rannsókna um krabbamein meðal barna, áhrif þess á fjölskyldu og mikilvægi stuðnings. 

Við heimildaleitina voru mest notuð gagnasöfnin Ebsco Host – Cinahl, Proquest 5000 og 

Ovid. Í einstaka tilfellum þurfti að nálgast greinar sem ekki voru þar aðgengilegar á 

leitarvélinni Google Scholar. Einnig var stuðst við tvær ritstýrðar bækur ásamt nokkrum 

vefsíðum sem aðgengilegar eru á veraldarvefnum.  

Rannsakendur lögðu sig fram við að túlka niðurstöður rannsókna þannig að eigið 

gildismat væri lagt til hliðar til þess að persónuleg viðhorf hefðu ekki áhrif á niðurstöður 

rannsóknarinnar.  

Leitarorð: cancer, neoplasm, oncology, children, pediatric, nursing, support, family og 

parents. 
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1.5 Skilgreining megin hugtaka  

Krabbamein: Samheiti margra sjúkdóma sem einkennast af stjórnlausum og 

skaðlegum vexti fruma.  

Börn: Í þessari rannsókn eru börn skilgreind sem ósjálfráða einstaklingar, 0-18 ára.  

Fjölskylda: Með orðinu fjölskylda er vitnað til hugtaksins kjarnafjölskylda, foreldrar 

barnsins og systkini þess.  

Sálrænn stuðningur: Líkamleg og sálræn aðhlynning við einstakling sem orðið hefur 

fyrir áfalli. Markmiðið er að styðja einstaklinginn til fyrra jafnvægis og sjálfstæðis 

ásamt því að fyrirbyggja alvarleg og langvinn sálræn eftirköst hjá viðkomandi. 

Grundvallaratriði sálræns stuðnings er nálægð, hlýja, umhyggja og hæfileiki til að 

hlusta. 

 

  



Börn og Krabbamein  5 

_______________________________________________________________________ 

_______________________________________________________________________ 

 

 2. Börn og krabbamein 

2.1 Krabbamein meðal barna 

Algengustu krabbamein meðal barna eru hvítblæði og heilaæxli, en þessar tvær tegundir 

ná yfir rúmlega helming allra krabbameinstilfella hjá börnum (Trausti Óskarsson o.fl.,2010). 

Aðrar krabbameinstegundir sem fyrirfinnast hjá börnum eru t.d. eitlakrabbamein og beinæxli 

(Styrktarfélag Krabbameinssjúkra Barna, 2008).  

Orsakir krabbameins meðal barna eru óþekktar að mestu leiti og eru oftast af öðrum 

toga heldur en hjá fullorðnum einstaklingum þar sem ákveðnir lífsstílstengdir áhættuþættir eru 

vel þekktir eins og reykingar, áfengisneysla og óhollt mataræði. Einnig eru ýmsir meðfæddir 

sjúkdómar og heilkenni talin auka líkurnar á krabbameini eins og Downs heilkenni svo dæmi 

sé nefnt (Trausti Óskarsson o.fl., 2010).   

Krabbamein meðal barna eru frábrugðin þeim sem fullorðnir kljást við. Munurinn felst í 

því hvernig krabbameinin koma fram í mismunandi líkamshlutum, hvernig frumurnar líta út 

og hvernig þær bregðast við mismunandi tegundum meðferða (Breen o.fl., 2009). Krabbamein 

greinist mun sjaldnar hjá börnum en hjá fullorðnum. Líkur á bata eru yfirleitt betri hjá 

börnunum, þrátt fyrir að sjúkdómurinn sé oft kominn á hærra stig við greiningu (Trausti 

Óskarsson o.fl., 2010). 

Miklar farmfarir hafa átt sér stað undanfarin ár í meðferð krabbameins meðal barna. 

Meðferðir sem áður veittu ekki mikla von um bata hafa þróast út í að vera mjög áhrifaríkar og  

bætt lífslíkur til muna (Rearman, 2009; Woodgate og Degner, 2003). Talið er að hægt sé að 

lækna um 70-80% af krabbameini meðal barna (Breen o.fl., 2009). Krabbameinsmeðferðir eru 

mjög erfiðar, þær valda því að veika barnið og fjölskylda þess þjást vegna aukaverkana og 

óvissuástands sem skapast (Woodgate og Degner, 2003). Þrátt fyrir miklar framfarir eru 

krabbamein önnur algengasta dánarorsökin meðal barna á Íslandi og á flestum vesturlöndum 

(Trausti Óskarsson o.fl., 2009), en sú fjórða algengasta í Bandaríkjunum (Reaman, 2009). 
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2.1.2 Algengustu krabbameinin 

2.1.2.1 Hvítblæði. Sjúkdómurinn hvítblæði kemur fram í blóðbúskap líkamans þegar 

hvítu blóðkornin fara að skipta sér stjórnlaust, með því verður aukning á hvítum blóðkornum í 

beinmerg og/eða í blóði. Hvítblæði getur verið annað hvort brátt eða langvinnt og hvor 

tegundin um sig er kennd við þá frumutegund sem er ríkjandi hverju sinni. Bráðahvítblæði er 

algengasta tegundin meðal barna á meðan langvinnt hvítblæði er algengara meðal miðaldra 

fólks og aldraðra (Craig, McClelland og Ludlam, 2006). 

Einkenni hvítblæðis eru þreyta, marblettir, blæðingar, hiti og sýkingar. Þessi einkenni 

eru algeng í upphafi sjúkdóms og þau má rekja til blóðleysis, blóðflögufæðar og vanhæfra 

hvítra blóðkorna. Þegar þessi einkenni eru til staðar vaknar grunur að um hvítblæði sé að ræða 

sem síðar er athugað nánar með blóðprufu. Sýni rannsókn á blóðprufunni fram á óeðlilegt 

magn hvítra blóðkorna er framkvæmd beinmergástunga sem að lokum staðfestir hvort um 

hvítblæði sé að ræða. Algengast er að lyfjameðferð sé beitt gegn hvítblæði hjá börnum en 

beinmergflutningi er einnig beitt í sumum tilfellum (Craig o.fl., 2006).  

 

2.1.2.2 Heilaæxli. Upprunni heilaæxla getur annað hvort verið frá heila eða verið 

meinvörp frá krabbameinum í öðrum líffærum. Sjaldgæft er að æxli sem er upprunnið í heila 

dreifi sér og myndi meinvörp í öðrum líffærum (Allen, Lueck og Dennis, 2006).  

Einkenni heilaæxla eru oft lítil sem engin og eru þau háð staðsetningu æxlanna. Í 

sumum tilvikum geta lítil æxli valdið miklum einkennum. Sem dæmi um einkenni má nefna 

höfuðverk, tvísýni og krampa (Allen o.fl., 2006). Hægt er að greina heilaæxli með 

tölvusneiðmynd og segulómun á höfði sem sýna fram á staðsetningu og stærð þess (Cameron 

og Howard, 2006). Meðferð á heilaæxli er háð vefjagreiningu, útbreiðslu og fjölda æxla, þar 

sem beitt er lyfjameðferð, skurðaðgerð eða geislameðferð eftir því sem við á hverju sinni 

(Allen o.fl., 2006).   
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2.1.2.3 Önnur krabbamein. Eitlakrabbamein er eitt af mörgum krabbameinunum sem 

geta hrjáð börn. Í rannsókn sem Trausti Óskarsson o.fl. (2006) gerðu hér á Íslandi kom í ljós 

að af 288 börnum með krabbamein voru 32 börn með eitilfrumukrabbamein. Hægt er að 

skipta þessu krabbameini í tvo flokka, Hodgkin og Non-Hodgkin eitilkrabbamein. Þetta 

krabbamein leggst aðallega á B-frumur sogæðakerfisins sem veldur því að eitlar stækka. 

Einkenni eru t.d. hiti, sviti, þyngdartap, kláði, þreyta og þreifanlegar eitlastækkanir. Meðferð á 

eitlakrabbameini getur verið mjög fjölbreytt en fer eftir hvaða tegund eitlakrabbameins er við 

að eiga í hvert skipti, lyfjameðferð, geislameðferð og/eða skurðaðgerð (Craig o.fl., 2006).  

Beinæxli eru afar sjaldgæf bandvefsæxli (Doherty, Lanyon og Ralston, 2006) og í 

fyrrnefndri rannsókn sem Trausti Óskarsson o.fl. framkvæmdu voru 18 af 288 börnunum með 

æxli í beinum (Trausti Óskarsson o.fl., 2010). Einkenni beinæxla eru staðbundinn sársauki og 

bólga, og fara seinni einkenni eftir útbreiðslu sjúkdómsins. Beinæxli geta verið tilkomin 

vegna meinvarpa krabbameina í öðrum líffærum eins og t.d. lungum. Meðferð þessa meins er 

háð vefjagerð og er lyfjameðferð, skurðaðgerð og geislameðferð notuð eftir því sem við á 

hverju sinni (Doherty o.fl., 2006). 

 

2.1.3 Meðferð 

Þegar barn hefur verið greint með krabbamein fer ákveðið ferli af stað. Fyrstu tvö árin 

eftir greiningu vinnur fjölskyldan náið með krabbameinsteymi (Svavarsdóttir, 2005).  Í 

krabbameinshjúkrun er lögð áhersla á einstaklinginn og fjölskyldu hans, persónulegar þarfir 

þeirra og rétt einstaklingsins á að lifa innihaldsríku lífi ásamt því að fá að deyja með virðingu 

og reisn. Gæði krabbameinshjúkrunar byggja á þjónustu sem er samræmd, heildræn og 

þverfagleg. Hjúkrunarfræðingar gegna mikilvægu hlutverki í öllu krabbameinsferlinu; í 

forvörnum, við leit og greiningu, í meðferð, við eftirlit, eftirfylgni og við lífslok (Félag 

íslenskra hjúkrunarfræðinga, 2008).  
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Algengast er að krabbamein hjá börnum sé meðhöndlað með lyfjameðferð, en aðrar 

algengar meðferðarleiðir eru skurðaðgerð og geislameðferð. Ýmist er hægt að beita þessum 

aðferðum hverri fyrir sig eða saman (Styrktarfélag krabbameinssjúkra barna, 2008).  

 

2.1.3.1 Lyfjameðferð. Meðferð í formi lyfja felst í því að gefin eru lyf sem drepa þær 

frumur sem fjölga sér hratt. Það eru þó ekki aðeins krabbameinsfrumur sem fjölga sér hratt 

heldur ýmsar aðrar frumur í líkamanum svosem beinmergfrumur, frumur í slímhúð 

meltingarvegar, frumur kynkirtla og hárfrumur og hefur meðferðin því einnig áhrif á þær. 

Lyfjameðferð við krabbameini getur þess vegna valdið alvarlegum og erfiðum aukaverkunum 

(Breen o.fl.,2009). Dæmi um slíkar aukaverkanir eru þreyta, ógleði og uppköst sem hafa mikil 

áhrif á lífsgæði barns og fjölskyldu (Woodgate og Degner, 2003).  

 

2.1.3.2 Geislameðferð. Í sumum tilfellum er krabbameinið meðhöndlað með jónandi 

geislum sem beint er á æxli og getur slík meðferð verið læknandi þegar um staðbundið æxli er 

að ræða (Cameron og Howard, 2006).  

Geislameðferð er notuð til meðferðar á æxlum í heila og mænu, ásamt fleiri líffærum. 

Hve mikið þarf að geisla ákvarðast af gerð æxlis og getur meðferðin varað í allt að sex vikur. 

Stundum þarf að geisla allan heilann og mænuna til að koma í veg fyrir að krabbameinið 

dreifi sér, geislameðferð getur haft langtímaáhrif á barnið t.d. á nám og félagslegan- og 

líkamlegan þroska (Breen o.fl., 2009). 

 

2.1.3.3 Skurðaðgerð. Krabbameinsmeðferð í formi skurðaðgerðar er hægt að flokka 

niður í þrjár gerðir, vefjasýnistöku, brottnám og líknandi aðgerðir. Vefjasýni þarf yfirleitt að 

taka þegar fyrirferð finnst einhversstaðar í líkamanum eða sést á myndum. Greining á 

vefjasýni getur m.a. sýnt fram á frumugerð æxlis og stigun þess (Cameron og Howard, 2006).  
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Brottnám æxlis getur verið mjög áhrifarík meðferð þegar æxli er staðsett þannig að 

auðvelt sé að ná í það, t.d. æxli á byrjunarstigi í brjósti eða lunga. Einnig getur skurðaðgerð 

hjálpað til við að ná meinvörpum, en það er háð hverju tilfelli fyrir sig (Cameron og Howard, 

2006). 

Líknandi skurðaðgerð er ekki framkvæmd endilega með lækningu í huga heldur til að 

minnka óþægindi og sársauka sem oft fylgir krabbameini. Skurðaðgerð er oft fljótlegasta 

leiðin til þess að létta á óþægindum eins og vandamálum við losun hægða eða þvags, til að 

létta á þrýsting við heila eða mænu svo eitthvað sé nefnt (Cameron og Howard, 2006). 

 

2.1.3.4 Aukaverkanir. Krabbameinsmeðferðir eru í flestum tilvikum mjög róttækar, 

þess vegna geta þær haft mikil áhrif á krabbameinsveikt barn og fjölskyldu í kjölfar þess. 

Þjáningin er oft mikil og erfitt er að horfa upp á ástvin sinn upplifa mikinn sársauka og 

óþægindi (Woodgate og Degner, 2003).  

Fræðsla um aukaverkanir til krabbameinsveiks barns og fjölskyldu þess getur haft áhrif 

á hvaða krabbameinsmeðferð verður fyrir valinu. Aukaverkanirnar eru misjafnar og margar 

geta haft mikil áhrif á lífsgæði fjölskyldu (Lindley, McCune, Thomason, Lauder, Sauls, 

Adkins og Sawyer, 1999). Sársauki, ógleði, uppköst, næringarvandamál og þreyta eru með 

algengustu aukaverkunum krabbameinsmeðferða (Enskär og Von Essen, 2008) sem einnig 

hafa áhrif á það hvernig fjölskylda upplifir sjúkdóminn sjálfan (Woodgate og Degner, 2004). 

 

2.2 Áhrif greiningar á fjölskylduna 

Greining krabbameins getur verið flókið og erfitt ferli fyrir barnið sjálft, fjölskyldu þess 

og heilbrigðisstarfsfólk. Erfitt getur verið að greina einkenni sjúkdómsins í fyrstu þar sem ung 

börn geta átt erfitt með að koma orðum að líðan sinni. Einnig virðast unglingar eiga erfiðara 

með að ræða um heilsu sína við foreldra og lækna, til eru dæmi um að þeir dragi úr 
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sjúkdómseinkennum til að forðast læknisskoðun (Dixon-Woods, Findlay, Young, Cox, og 

Heney, 2001). 

Sökum þess hve margslungin einkenni sjúkdómsins geta verið, getur það reynst 

heilbrigðisstarfsfólki erfitt að greina einkennin. Tíminn frá því að fyrstu einkenna verður vart 

þar til greining verður ljós getur varað allt frá nokkrum klukkutímum upp í marga mánuði. 

Foreldrar verða fyrir miklu áfalli þegar börn þeirra greinast með krabbamein. Tilfinningar á 

borð við doða, afneitun (Dixon-Woods o.fl., 2001), hjálparleysi, hræðslu, sorg og sektarkennd 

koma upp ásamt þeirri tilfinningu að missa stjórn á lífi sínu (Patterson, Holm og Gurney, 

2004).  

Í þeim tilfellum sem greining sjúkdóms dregst á langinn hefur fjölskylda staðið frammi 

fyrir löngu og ströngu sjúkdómsferli án þess að vita hvað orsakaði veikindin. Hvernig staðið 

er að rannsóknum, greiningu og meðferð hefur mikil áhrif á hvernig foreldrar koma til með að 

bregðast við því að barnið þeirra sé haldið lífsógnandi sjúkdóm. Einnig hefur upplifun 

foreldra af þessu tímabili mikil áhrif á aðlögunarhæfni þeirra síðar meir í sjúkdómsferlinu 

(Dixon-Woods o.fl., 2001). 

Foreldrar barns eru oft á tíðum þeir fyrstu sem greina vanmátt þess og þar af leiðandi 

fyrstu einkenni sjúkdómsins. Þar sem enginn þekkir barnið jafn vel og foreldri þess getur sú 

þekking aðstoðað heilbrigðisstarfsfólk við greiningu sjúkdóms þar sem staðlaður listi með 

sjúkdómsgreiningum getur gefið ranga mynd (Dixon-Woods o.fl., 2001). Í rannsókn Dixon-

Woods og félaga kom einnig fram að foreldrar krabbameinssjúkra barna telja 

heilbrigðisstarfsfólk oft ekki nýta upplýsingar frá foreldrum um einkenni og óeðlilega líðan 

barnsins nægjanlega vel. Í þeim tilfellum sem foreldrum fannst ekki verið tekið mark á þeim 

vísbendingum um þverrandi heilsu barnsins upplifðu þeir afskiptaleysi, vanhæfni og 

aðgerðarleysi að hálfu heilbrigðisstarfsfólks sem síðar olli töf á greiningu (Dixon-Woods o.fl., 

2001). 
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Þegar sjúkdómsgreining verður ljós er það ávallt mikið áfall fyrir alla fjölskylduna. Í 

þeim tilfellum sem sjúkdómsgreining hefur dregist á langinn hafa foreldrar lýst yfir ákveðnum 

létti þegar orsök veikindanna verður ljós (Dixon-Woods o.fl., 2001; Young, Dixon-Woods, 

Findlay, og Heney, 2002). Tilhugsunin um að hægt sé að veita viðeigandi meðferð við 

veikindum barns getur haft jákvæð árif á líðan foreldra við þessar erfiðu aðstæður (Dixon-

Woods o.fl., 2001). 

 

2.2.1 Upplifun fjölskyldunnar. Upplifun fjölskyldu af greiningu krabbameins meðal 

barna hefur verið líkt saman við leirpott sem dottið hefur í gólfið og brotnað. Með því að 

vinna með eitt brot í einu reynir fjölskylda í sameiningu að koma pottinum saman þannig að 

hann líti út eins og áður. Þrátt fyrir mikla og harða vinnu geta brotin sem púslað hefur verið 

saman losnað aftur þegar á reynir. Því þarf fjölskylda að leggja sig fram við að láta ekki 

deigan síga og hefjast handa að nýju (Björk, Wiebe og Hallström, 2005). 

Í rannsókn sem Björk o.fl. (2005) gerðu á krabbameinssjúkum börnum, foreldrum og 

systkinum þess sex mánuðum eftir greiningu sjúkdóms lýstu foreldrar því hvernig líf 

fjölskyldunnar hrundi við greininguna. Það líf sem áður þótti öruggt og traust hvarf á einu 

augnabliki. Upp komu tilfinningar á borð við ótta, óvissu, óreiðu og einsemd inn í líf þeirra 

sem olli því að fjölskyldan missti fótfestu í lífinu (Björk o.fl., 2005). Þetta sýnir hvernig hið 

daglega líf og þær venjur sem fjölskyldumeðlimir eru vanir að fylgja verða ekki eins og áður 

og getur haft mikil áhrif á barnið sjálft og fjölskyldu þess (Patterson o.fl., 2004). Það sem áður 

þótti eðlilegt hverfur skyndilega og hversdagsleikinn heyrir sögunni til. Dag hvern getur líf 

fjölskyldu tekið nýja stefnu þar sem sjúkdómur barnsins stjórnar lífi fjölskyldunnar (Björk 

o.fl., 2005). 

Erfitt getur verið að skipuleggja framtíðina þar sem ekki er vitað hvað hún ber í skauti 

sér og skapar það mikla óvissu í fjölskyldunni (Björk o.fl., 2005). Framtíðarplön staðnæmast 
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skyndilega við greiningu sjúkdóms og væntingar fjölskyldunnar til framtíðarinnar breytast frá 

því sem áður var (Bayat, 2008). 

 

2.2.2 Fjarvera frá heimili. Rannsóknir hafa sýnt fram á þörf foreldra að vera í stöðugri 

líkamlegri nálægð við börnin sín á meðan að sjúkrahúsdvöl varir. Erfitt getur reynst foreldrum 

að fara frá barninu í stuttan tíma, þó ekki sé nema til að fá sér að borða eða fara í stutta 

gönguferð (Björk o.fl., 2005; Young o.fl., 2002).  

Í rannsókn Young o.fl. (2002) á upplifun mæðra krabbameinssjúkra barna kemur fram 

að mæðurnar dvöldu mestan tíma sólahringsins hjá barninu, í nokkrar vikur eða mánuði eftir 

greiningu. Sú tilfinning að vernda og gæta barnsins var hlutverk sem þær fundu huggun í, 

þrátt fyrir að börnin kærðu sig e.t.v. ekki alltaf um nærveru þeirra. 

Veikindin hafa oft á tíðum í för með sér langar og strangar sjúkrahúsdvalir þar sem 

barnið þarf að gangast undir erfiðar lyfjagjafir og meðferðir (Bayat, 2008). Þar af leiðandi 

verður fjarvera foreldra frá heimili mikil sem hefur áhrif á samband þeirra við aðra 

fjölskyldumeðlimi. Systkini verða háð öðrum einstaklingum eins og ömmum, öfum og vinum 

sem huga að þeim og veita stuðning. Foreldrum gefst minni tími en áður til að sinna 

heilbrigðum börnum sínum sem ef til vill þurfa að koma á sjúkrahúsið til að geta átt stund 

með fjölskyldunni (Björk o.fl., 2005). Veikindi barns hafa einnig áhrif á samband foreldra 

sem hafa lýst því hvernig samband þeirra við maka breytist. Sambúðin verður ekki lengur eins 

og venja er á meðal hjóna ásamt því að hlutverkaskipting heimilisins raskast (Björk o.fl., 

2005; Young ofl., 2002).  

Hinsvegar hefur einnig verið sýnt fram á hvernig samband fjölskyldumeðlima styrkist 

og verður nánara við þessa erfiðu lífsreynslu. Einstaklingar standa saman og hlúa hver að 

öðrum sem styrkir samband þeirra. Fjölskyldan og velferð hennar er það sem skiptir mestu 
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máli og veikindin verða til þess að forgangsröðun og gildi í lífi hennar eru endurskoðuð 

(Björk o.fl., 2005). 

 

2.2.3 Áhrif sjúkdómsgreiningar á foreldrana. 

2.2.3.1 Að missa stjórn á aðstæðum. Greining krabbameins meðal barna hefur bæði 

félagsleg og sálræn áhrif á alla meðlimi fjölskyldunnar (Bayat, 2008). Rannsóknir hafa sýnt 

fram á að mismunandi er hvaða áhrif greiningin hefur á fjölskyldumeðlimi, og geta viðbrögð 

foreldra við greiningu komið fram á ýmsa vegu (Björk o.fl., 2005; Patterson o.fl., 2004). 

Áfallið við þær fréttir að barnið sé haldið lífsógnandi sjúkdóm gerir það að verkum að 

tilfinningar á borð við doða og hræðslu koma upp. Foreldrum reynist erfitt að hafa ekki stjórn 

á aðstæðum og geta ekkert gert til þess að barninu þeirra líði betur (Patterson o.fl., 2004).  

Foreldrar verða mjög næmir fyrir líðan barnsins og finna fyrir miklu varnarleysi og 

viðkvæmni. Samskipti við heilbrigðisstarfsfólk og aðra hefur mikil áhrif á geðslag þeirra og 

líðan sem breytist við lítið tilefni. Við þessar aðstæður er eins og lífið standi í stað. 

Tilhugsunin um að barnið sé haldið lífsógnandi sjúkdómi virðist óraunveruleg og hafa 

foreldrar lýst löngun til að flýja eða vakna upp af slæmum draumi (Björk o.fl., 2005).  

Foreldrar helga líf sitt barninu sem þarf á ást og alúð að halda. Þeir hafa því lítinn tíma 

til að huga að sjálfum sér og verða samskipti þeirra við umhverfið lítil. Algengt er að foreldrar 

finni fyrir einangrun og einmannaleika ásamt því að áhyggjur þeirra af atvinnu og fjárhagi 

veldur þeim hugarangri (Bayat, 2008). 

2.2.3.2 Kvíði ótti og áhyggjur. Foreldrar verða fyrir miklu álagi við greiningu sjúkdóms 

vegna veikinda barnsins, meðferðar og lyfjagjafa. Yfirleitt dvínar álagið með tímanum (Bayat, 

2008) en foreldrar upplifa mikla óvissu sem veldur vanmætti og gríðarlegri þörf fyrir 

upplýsingar og fræðslu (Santacroce, 2002).  
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Óvissan sem fylgir greiningu er algengasta orsök sálfélagslegs álags. Foreldrum finnst 

mikilvægt að fá að vita hvort barnið þeirra eigi eftir að þjást, hverjar lífslíkur þess muni verða 

og hvernig það fái notið framtíðarinnar (Santacroce, 2002). Mikil óvissa fylgir veikindunum 

þar sem foreldrar óttast um líf barnsins og leiða hugann að því hvað framtíðin komi til með að 

bera í skauti sér. Þá er ekki vitað hvort meðferðin skili tilætluðum árangri eða hverjar líkurnar 

eru á því að sjúkdómurinn taki sig upp aftur (Bayat, 2008; Santacroce, 2002). 

Ef fjölskylda nær að aðlagast sjúkdómnum vel verður minna um neikvæð sálfélagsleg 

áhrif á barnið sjálft og fjölskyldu (Patterson o.fl., 2004). Ef foreldrar ná ekki að aðlaga sig að 

veikindum barns verða þeir fyrir mikilli andlegri vanlíðan og því síður í stakk búin til að 

styðja barnið og systkini þess. Einnig hefur það áhrif á getu systkina til að aðlagast 

sjúkdómnum  og verður veika barnið fyrir meira álagi en ella (Santacroce, 2002) 

 

2.2.3.3 Að öðlast stjórn á aðstæðum. Eftir greiningu barns kemur oft að þeim tíma- 

punkti þar sem foreldrar fara að leita að orsökum veikindanna. Sú tilhugsun að systkini 

barnsins geti einnig veikst hræðir foreldra sem vilja gera allt sem þeir geta til að vernda 

börnin sín. Foreldrar velta fyrir sér hver ástæða veikindanna geti verið og í sumum tilfellum 

kenna þeir sér sjálfum um. Oft á tíðum fara foreldrar að horfa á það sem betur hefði mátt fara 

og telja sér trú um að hafa ekki verndað barnið nægjanlega vel fyrir hættum á meðgöngu eða í 

æsku þess. Foreldrar finna einnig fyrir sektarkennd að hafa ekki greint einkenni sjúkdómsins 

fyrr og finna jafnvel fyrir vanlíðan yfir því að hafa ekki tekið trúanleg þau einkenni sem 

barnið tjáðu (Young o.fl., 2002). Eftir greiningu sjúkdóms fer tími foreldra að mestu í að hlúa 

að barninu. Þar af leiðandi verður erfitt fyrir þá að stunda vinnu og áhugamál ásamt því að 

samskipti við vini og ættingja verða ólík því sem áður var. Með tímanum fara foreldrar að 

finna fyrir þeirri sterku þörf að ná aftur stjórn á lífi sínu (Björk o.fl., 2005). 
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Sem liður í því að lifa af reyna fjölskyldur að halda í vonina og sjá það jákvæða í lífinu. 

Með jákvæðu hugarfari og bjartsýni ásamt aukinni fræðslu um sjúkdóm barnsins og meðferð 

þess eiga foreldrar auðveldara með ná stjórn á lífi sínu á ný. Jákvæð hugsun getur gert þeim 

kleift að minnka tilfinningar á borð við ótta og þróttleysi (Björk o.fl., 2005). 

 

2.2.4 Þörf fyrir stuðning. 

2.2.4.1 Stuðningur frá fjölskyldu og vinum.Við langvarandi óvissu foreldra er 

mikilvægt að þeir fái viðeigandi stuðning og fræðslu um sjúkdóm barnsins og meðferð. 

Fjölskyldan þarfnast einnig stuðnings og aðstoðar við að vinna úr tilfinningum sínum ásamt 

því að fá félagslega aðstoð við að aðlaga fjölskyldulífið að veikindum barnsins (Santacroce, 

2002). 

Patterson o.fl. rannsökuðu hvaða tímabil sjúkdómsferlisins reyndist fjölskyldu-

meðlimum erfiðast og hvaða aðstoð foreldrar töldu gagnlega til að auðvelda fjölskyldu að 

takast á við sjúkdóminn. Niðurstöðum þeirrar rannsóknar bar saman við eldri rannsóknir sem 

sýna fram á að foreldrar krabbameinssjúkra barna skortir oft á tíðum stuðning. Mikill 

meirihluti foreldra nefndi a.m.k. einn fjölskyldumeðlim sem ekki hafði sýnt þeim stuðning 

sem særði þá eða hafði slæm áhrif á líðan þeirra. Þrátt fyrir það var stuðningur sem foreldrar 

fengu mikils metinn og létti undir við þessar erfiðu aðstæður. Foreldrar nefndu fjölskyldu og 

heilbrigðisstarfsfólk sem sína helstu stuðningsaðila ásamt því að hafa fundið fyrir 

samfélagslegum stuðning í veikindum barnsins (Patterson o.fl., 2004). 

Stuðningur frá fjölskyldu og vinum skiptir miklu máli þar sem þeir eru oft á tíðum 

helstu stuðningsaðilar fjölskyldunnar. Foreldrar þarfnast sálræns stuðnings frá sínum nánustu 

vegna þess álags sem óttinn um líf barns og áhrif meðferðar hefur á þá (Bayat, 2008). Vegna 

þessa álags sem skapast við greininguna þarfnast foreldrar einnig aðstoðar við að hugsa um 

fjölskylduna og heimilið sem oft á tíðum ömmur, afar eða vinir taka að sér (Björk o.fl., 2005).  
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2.2.4.2 Samfélagslegur stuðningur. Foreldrar krabbameinssjúkra barna veita hver 

öðrum mikinn stuðning og geta stuðningshópar bætt andlega líðan þeirra á þessum erfiðu 

tímum (Bayat, 2008). Foreldrar geta veitt hver öðrum huggun og hughreystingu ásamt því að 

gefa góð ráð. Með því að ræða við einstaklinga sem gengið hafa í gegnum svipaða lífsreynslu 

fá foreldrar skilning á líðan sinni og tilfinningum. Það að finna fyrir stuðningi og sjá hvernig 

aðrar fjölskyldur hafa náð að sigrast á vandamálinu veitir þeim innblástur og von (Parsons, 

Saiki-Craighill, Mayer og Sullivan, 2007; McGrath, 2001). 

Í fyrrnefndri rannsókn Patterson o.fl. kemur fram að flestar fjölskyldur fengu 

samfélagslegan stuðning frá hinum ýmsu aðilum eftir greiningu barns. Vinnuveitendur gáfu 

foreldrum frí frá vinnu á meðan samstarfsfélagar færðu þeim mat, þrifu húsið og versluðu inn. 

Í nokkrum tilfellum veitti starfsfólk skóla barnsins og skólafélagar stuðning með fjáröflunum 

og félagsskap sem var barninu mikils virði. Fjölskyldan öðlaðist einnig styrk við þær fréttir að 

beðið væri fyrir þeim í söfnuði kirkjunnar (Patterson o.fl., 2004). 

Í þeirri rannsókn kemur einnig fram að um helmingur foreldra fann fyrir miklum 

stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki, læknum, hjúkrunarfræðingum og félagsráðgjöfum 

(Patterson o.fl., 2004). Santacroce (2002) leggur áherslu á að mikilvægt sé að hjúkrunar-

fræðingar séu meðvitaðir um líðan foreldra og þau sálfélagslegu áhrif sem veikindi barnsins 

geta haft á þá. Félagslegur stuðningur minnkar þunglyndi, kvíða og örvæntingu meðal 

fjölskyldumeðlima og gegna hjúkrunarfræðingar mikilvægu hlutverki í að meta þörf fyrir 

stuðning ásamt því að kynna fyrir fjölskyldu þau úrræði sem eru í boði hverju sinni (Bayat, 

2008; Santacroce, 2002).   

 

2.3 Áhrif meðferðar á fjölskylduna 

Krabbamein meðal barna er ógnandi í eðli sínu og hefur mikil áhrif á alla meðlimi 

fjölskyldunnar (Norberg, Lindblad og Boman, 2004). Þrátt fyrir miklar framfarir á 
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undanförnum árum á sviði krabbameinsrannsókna er meðferð við krabbameini langt og 

strangt ferli sem tekið getur nokkur ár (McGrath, 2001) og hefur þar af leiðandi mikil og 

langvinn áhrif á daglegt líf fjölskyldunnar (Svavarsdóttir, 2005). 

Mikið reynir á fjölskylduna og þá sérstaklega foreldra, þar sem stór hluti af umönnun 

krabbameinssjúka barnsins fellur í þeirra hlut (McGrath, 2001). Álagið sem baráttan við 

krabbamein veldur, getur leitt til tilfinningalegs ójafnvægis, óvissu og spennu á milli 

fjölskyldumeðlima (Svavarsdóttir, 2005). Hjúkrunarfræðingar sem annast krabbameinssjúkt 

barn þurfa ekki aðeins að huga að barninu sjálfu heldur einnig fjölskyldu þess. Hver og einn 

fjölskyldumeðlimur þarf á stuðning og fræðslu að halda og gerir nálægðin  hjúkrunar- 

fræðingum kleift að greina og bregðast við einstaklingsþörfum hvers og eins (Hawes, 2005). 

 

2.3.1 Foreldrar. Það er líklega ekkert eins erfitt fyrir foreldra og að horfa upp á barnið 

sitt ganga í gegnum erfiða krabbameinsmeðferð. Foreldrar barns með krabbamein upplifa 

hluti á borð við að sjá barnið sitt þjást, áhyggjur af langtíma áhrifum sjúkdómsins á barnið og 

neikvæð áhrif á atvinnu og fjárhag fjölskyldu (Norberg o.fl., 2004). Foreldrar reyna að nota 

ýmis bjargráð til að takast á við þessa erfiðleika (Woodgate og Degner, 2003). 

Bjargráð (coping) eru skilgreind sem aðferðir sem einstaklingar notast við til að takast á 

við streituvalda eða þann vanda sem hann veldur (Þorbjörg Jónsdóttir, 2007). Sem dæmi um 

bjargráð sem foreldrar beita við þessar erfiðu aðstæður má nefna að leiða hjá sér að horfast í 

augu við alvarleika sjúkdómsins, opin samskipti, leit eftir félagslegum stuðningi, að lifa í 

núinu, öflun upplýsinga, vandamálalausn, viðhalds tilfinningalegs jafnvægis og að stóla á 

einhverja heimspeki (Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps og Klip, 1999). Þrátt fyrir þessar 

aðferðir, til að takast á við erfiðleikana, hafa foreldrar tjáð tilfinningar á borð við að hafa 

brugðist barninu á einhvern hátt, hjálparleysi og sektarkennd (Woodgate og Degner, 2003). 
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Í rannsókn sem Hoekstra-Weebers o.fl. (1999) gerðu á 128 foreldrum komu fram ýmsir 

áhættuþættir á sálarlegu ójafnvægi hjá foreldrum í kjölfar þess að barn þeirra greinist með 

krabbamein. Foreldrar svöruðu spurningalista stuttu eftir greiningu barns og aftur 12 

mánuðum síðar. Þar kom m.a. fram aukin áhætta á ójafnvægi hjá mæðrum, þeir foreldrar sem 

voru ungir, áttu yngri börn, voru í lægri starfsstéttum, höfðu minni menntun, voru tekjuminni 

ásamt þeim sem ekki trúðu á æðri mátt meðan á meðferð stóð. 

Stuðningur foreldra hvort af öðru er mikils metinn og það öryggi sem felst í 

verkaskiptingu þeirra á milli. Annað foreldrið þarf yfirleitt að vera upp á sjúkrahúsi með veika 

barninu og þá er huggun í að vita af makanum sem sér um ráðstafanir fyrir heimilið ásamt því 

að vinna fyrir fjölskyldunni. Mæður dvelja yfirleitt á sjúkrahúsinu hjá veika barninu og veitir 

það þeim stuðning og huggun að geta hringt í maka sinn og fengið útrás fyrir þær tilfinningar 

sem þær byrgja inni á daginn (McGrath, 2001).  Van Dongen-Melman, Van Zuuren og 

Verhulst (1998) halda því fram að sumir foreldrar byrgi inni tilfinningar sínar. Þeir setja 

gjarnan samasem merki á milli þess að sýna tilfinningar og að missa stjórn á aðstæðum. Það 

að missa stjórn á aðstæðum og þurfa að sýna tilfinningar sínar fannst foreldrum sársaukafullt 

og hafði mikil áhrif á sjálfstraust þeirra. Í samskonar íslenskri rannsókn frá árinu 2005 kom 

fram að foreldrar þurftu oft aðstoð og leiðsögn með það hvernig þeir gætu stutt hvort annað 

og þá sérstaklega feður. Mæður þurftu aðallega aðstoð við umönnun veika barnsins. 

Möguleiki er á að feður hafi fengið félagslegan stuðning úti í samfélaginu þar sem þeir voru 

útivinnandi á meðan mæður voru inn á stofnun með minna félagslegt net í kringum sig 

(Svavarsdóttir, 2005).  

Stuðningur frá ættingjum og vinum er mikils metinn og mikil huggun felst í að vita af 

fólki sem hugsar til fjölskyldu þar sem símtal frá ættingja eða vini getur bætt líðan þeirra 

umtalsvert. Þegar einhver nákomin býðst til að leysa foreldra af á sjúkrahúsinu gerir það 

foreldrum kleift að komast heim til sín. Það að fá tilfinningu fyrir hinu daglega lífi á ný er 
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þeim ómetanlegt. Þegar barn greinist með krabbamein kemst fjölskylda að því hver er vinur í 

raun og þegar kemur að því að biðja fólk um greiða getur það reynst mörgum erfitt. Einnig er 

það staðreynd að vinir eiga sjálfir líf, vinnu, fjölskyldu og geta því ekki alltaf verið til staðar 

(McGrath, 2001).  

Starfsfólkið á sjúkrahúsinu veitir mikilvægan stuðning. Skjót viðbrögð við kalli, 

hughreystingar og umhyggja frá starfsfólki er mikils metin og álitin góður stuðningur 

(McGrath, 2001). Stuðningur starfsfólks hefur reynst foreldrum mikilvægur við að fást við 

eigin tilfinningar til þess að geta stutt krabbameinsveika barnið (Svavarsdóttir, 2005). 

 

2.3.1.1 Mismunandi áhrif á mæður og feður. Sýnt hefur verið fram á að mæður og 

feður upplifa veikindi barnsins á mismunandi hátt og takast mismunandi á við aðstæður 

(Svavardóttir, 2005). Mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk hafi skilning á mismunandi 

aðlögunarleiðum foreldra til að geta hagað stuðningi við þá sem best (Clarke, McCarthy, 

Downie, Ashley og Anderson, 2009). 

Clarke og félagar tóku saman nokkrar rannsóknir sem fjalla um mismunandi áhrif 

krabbameins meðal barna á foreldra. Þar kom fram að algengara var að mæður dvelji á 

sjúkrahúsinu með veika barninu á meðan feður unnu fyrir heimilinu. Mæður hættu frekar að 

vinna heldur en feður og tóku þær á sig aukna umönnun barnsins þar sem þeim fannst 

auðveldara að takast á við læknisfræðilegu vandamálin heldur en þau fjárhagslegu (Clarke 

o.fl., 2009).  

Rannsóknir benda einnig til að mæður finni fyrir meira þunglyndi, kvíða og geðrænum 

vandamálum sem upp koma í tengslum við veikindi barns heldur en feður (Clarke o.fl., 2009; 

Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps og Klip, 1998). Hoekstra-Weebers o.fl. (1998) halda því 

fram að mæður séu duglegri en feður að ræða líðan sína þar sem það virðist vera viðurkennt 

frekar af samfélaginu. Mæður sækjast frekar eftir félagslegum stuðning og leita sér upplýsinga 
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á meðan feður einbeita sér frekar að verkefnalausn (Clarke o.fl., 2009) sem eykur upplifun 

þeirra á að hafa stjórn á aðstæðum (Norberg o.fl., 2004).  

 

2.3.2 Systkini. Tilfinningalegur stuðningur getur gegnt lykilhlutverki í aðlögunarferli 

systkina við greiningu krabbameins (Barrera, Fleming og Khan, 2004). Systkini 

krabbameinssjúkra barna eiga oft við aðlögunarerfiðleika að stríða og upplifa sams konar 

streitu og veika barnið (Murray, 2000). Í rannsókn Johnson (1997) kom hinsvegar fram að 

systkini veika barnsins voru oft þeir fjölskyldumeðlimir sem urðu einna verst úti hvað varðar 

stuðning. Ákveðinn þríhyrningur myndaðist á milli móður, föður og veika barnsins þar sem 

einbeitingin var öll á barninu sem þjáðist af krabbameini. Systkini gátu átt við ógrynni 

tilfinninga að stríða á borð við reiði, kvíða, þunglyndi, ótta, hræðslu við dauðann, öfund, 

sektarkennd , líkamlega og sálræna einangrun. Á þessu má sjá að stuðningur og handleiðsla af 

hálfu heilbrigðisstarfsfólks til systkina barns með krabbamein er ekki síður mikilvægur en 

stuðningur við veika barnið og foreldra þess (Johnson, 1997).  

 Murray (2000) heldur því fram að ekkert sé eins áhrifaríkt í að ákvarða viðbrögð 

systkina við greiningu krabbameins og þroskastig Ericsons. Þar af leiðandi er mikilvægt að 

átta sig á hvaða þroskastigi systkini tilheyrir til að geta veitt viðeigandi stuðning og fræðslu.  

 

2.3.2.1 Þroskastig Eriksons. Erik Erikson setti fram kenningu árið 1963 sem lýsir 

sálfélagslegum þroska einstaklings frá vöggu til grafar. Kenningin skiptist upp í átta stig sem 

hvert og eitt hefur sérstakt verkefni sem einstaklingur þarf að leysa. Hvernig hann nær að 

leysa hvert og eitt verkefni segir til um hvernig persóna þróast (Kaluger og Kaluger, 1984).  

Frumbernska. Verkefni frumbernsku er að mynda traust. Ungbarn og foreldrar eru að 

mynda samband sín á milli, kynnast hver öðru og lærir barn að treysta á þá (Kaluger og 

Kaluger, 1984).  
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Þegar krabbamein eða annar sjúkdómur kemur upp hjá öðru barni á heimilinu getur það 

haft áhrif á þessa tengslamyndun. Dæmi má taka að ef annað foreldri dvelur mikið á 

sjúkrahúsi með veiku systkini, getur það haft mikil áhrif á tengslamyndun ungbarns við það 

foreldri. Tengslamyndun gengur þá ekki sinn vanagang og ungbarn er svipt þessu nána og 

viðkvæma sambandi. Truflun á tengslamyndun getur leitt til þess að ungbarn verður 

óframfærið og óhamingjusamt (Murray, 2000). 

Smábörn: Á þessu þroskastigi eru börn að þróa með sér við sjálfsstjórn, efa, skömm, 

læra að gera hlutina sjálf og stjórna eigin gerðum. Skömm og efi gera vart við sig þegar 

endalaust er verið að banna börnum að gera ákveðna hluti (Kaluger og Kaluger, 1984).  

Smábörn eru einna viðkvæmust fyrir aðskilnaði frá foreldrum. Barn á þessum aldri 

hefur ekki getu til að skilja ástæðuna fyrir aðskilnaði, þau hafa lítið tímaskyn og treysta ekki á 

að foreldri komi til baka. Þau túlka alvarleika aðstæðna út frá viðbrögðum foreldra hvort sem 

það er reiði, sorg, vonleysi eða kvíði. Þó börn á þessum aldri skilji ekki ástæðuna fyrir þessum 

tilfinningum komast þau í uppnám vegna hegðunar foreldranna. Börn á þessum aldri hafa 

gífurlega mikla hæfileika til að þola streitu en til þess að það gerist þarf að halda í og 

varðveita samband við foreldra (Murray, 2000).  

Fjarvera foreldra á þessu þroskastigi getur leitt til þess að einhver annar en þeir þurfa að 

sjá um daglegt líf systkina. Ókunnugt umhverfi og skortur á daglegri rútínu getur komið í veg 

fyrir að smábarn nái að klára þau þroskaverkefni sem tilheyra þessu stigi. Með tímanum er 

hætta á að smábarn öðlist ekki sjálfsöryggi og vart getur orðið við tilfinningadeyfð, 

þunglyndi, hlutleysi og aðskilnað frá foreldrum (Murray, 2000). 

Forskólaaldurinn: Á forskólaaldrinum er þroskaverkefnið að vega á milli frumkvæðis og 

sektarkenndar. Börn á þessum aldri eru áköf í að kanna ný mið og tileinka sér nýja hæfileika 

(Kaluger og Kaluger, 1984). Þetta tímabil einkennist af eigingirni, töfrandi ímyndunarafli og 

notast þau við fylgni rökhugsunar frekar en orsakabundna rökhugsun. Öll þessi atriði hafa 
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bein áhrif á túlkun þessara barna þegar systkini þeirra greinist með krabbamein (Murray, 

2000).  

Á þessum aldri geta systkini krabbameinssjúka barnsins trúað því að þau hafi á einhvern 

hátt valdið því að það varð veikt. Séu þessar hugsanir ekki leiðréttar getur það leitt til 

samviskubits, skammar og sjálfsrefsingar. Sektarkennd getur haft stórvægileg áhrif á 

sjálfstraust barns og haft áhrif á hvort það nái að klára þroskaverkefni á þessu skeiði. Þegar 

krabbameinsveika barnið leggst inn á sjúkrahús finna heilbrigð systkini fyrir minni athygli frá 

foreldrum ásamt breyttri rútínu. Þessi breyting getur takmarkað hvað barn lærir mikið um 

samfélagið í kringum sig og seinkað félagslegum þroska þess (Murray, 2000). 

Skólaaldur:  Samkvæmt kenningum Eriksons er verkefnið á þessu tímabili að finna út 

hvað þau eru fær um að gera. Ávinningurinn er sá að börn þróa með sér vitsmunalega, 

félagslega og líkamlega hæfileika. Skólabörn uppgötva að þau geti öðlast félagslega 

viðurkenningu, geti búið hluti til sjálf og fá gott sjálfsmat (Kaluger og Kaluger, 1984). 

Veikindi barns hefur töluverð áhrif á félagsleg tengsl systkina ásamt tilfinningalegri og 

líkamlegri virkni þeirra (Houtzager, Grootenhuis, Caron og Last, 2004). 

Þetta tímabil einkennist af þeirri breytingu að samband við skólafélaga fer að hafa meira 

vægi. Allt sem orsakar að barn er ekki alveg eins og hinir getur gert það að verkum að þeim 

finnst þau vera utangátta og ekki passa inn í jafningjahóp. Breyting á daglegri rútínu getur 

verið önnur ástæða þess að þeim finnist þau ekki passa inn meðal jafnaldra. Með annað eða 

báða foreldra á sjúkrahúsi breytast aðstæður á heimilinu og í kjölfarið getur samband systkina 

við jafnaldra minnkað sem getur leitt til þess að þau fara að sýna einkenni einmannaleika og 

þunglyndis (Murray, 2000).  

Á þessu aldursskeiði er enn sú hugmynd að þau geti haft áhrif á atburði með því einu að 

hugsa þá, þau bregðast þó vel við rökréttum útskýringum. Því er mikilvægt að foreldrar og 
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hjúkrunarfræðingar útskýri vel atriði varðandi sjúkdóminn og meðferð hans fyrir systkinum 

og spyrja þau hvað þeim finnist og hvað þau eru að hugsa (Murray, 2000).  

Unglingar: Samkvæmt kenningum Eriksons eru unglingar að móta sig sem einstaklingar 

(Kaluger og Kaluger, 1984). Á þessu tímabili fara unglingar í gegnum miklar líkamlegar og 

sálrænar breytingar, ásamt því að aðskilja sig frá foreldrunum og verða sjálfstæðir 

einstaklingar (Murray, 2000).  

Þegar systkini þeirra greinast með krabbamein hugsa unglingar um hvernig þetta eigi 

eftir að hafa áhrif á þau og þeirra félagslíf. Jafningjahópur er allsráðandi á þessu þroskastigi 

og finnst þeim mikilvægt að passa inn og vera ekki öðruvísi en allir hinir. Unglingar hafa 

miklar áhyggjur af því hvaða auka ábyrgð þau þurfa að taka á sig og hvort veikindi systkinis 

þeirra komi til með að hafa einhver áhrif á samband þeirra við sína vini. Murray bendir á að 

þó að unglingar á þessu þroskastigi séu komnir með ágæta rökhugsun og geti haft ágætan 

skilning á sjúkdómnum og alvarleika hans, þá sé enn möguleiki á að þeir geti að einhverju 

leiti kennt sér um veikindi systkinis (Murray, 2000). Unglingar virðast þó ná að aðlagast 

veikindum betur heldur en yngri systkini sem eiga oft í erfiðleikum með félagslega, 

tilfinningalega og líkamlega virkni í daglegu lífi (Houtzager o.fl., 2004)  

 

2.3.3 Mikilvægi stuðnings. Þegar barn berst við krabbamein er stuðningur mikilvægur í 

gegnum allt meðferðarferlið þar sem sjúkdómurinn er ógnandi í eðli sínu og hefur mikil 

sálarleg áhrif á alla fjölskylduna (McGrath, 2001). 

Rannsókn Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps og Klip o.fl. frá árinu 2001 sýndi fram á 

að foreldrar sem laga sig að þeim aðstæðum að eiga krabbameinssjúkt barn fá betri stuðning 

þegar á heildina er litið. Foreldrar nefndu hve mikill stuðningur væri veittur í upphafi ferlis 

sem líkja mátti við áfallahjálp. Hinsvegar mátti sjá hvernig sá stuðningur minnkaði jafn og 
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þétt á meðan meðferð stóð og minnkun á stuðning varð mest áberandi um sex mánuðum eftir 

greiningu. 

Á meðan á meðferð stendur treysta krabbameinsveik börn á stuðning frá fjölskyldu, en 

sýnt hefur verið fram á að umönnunaraðili getur upplifað meira álag og fundið fyrir meiri 

streitu heldur en sjúklingurinn sjálfur. Segja má að foreldrar séu „the hidden sufferers“, þar 

sem þeir þjást í einrúmi og þurfa að takast á við tilfinningaleg viðbrögð sjúklingsins sem og 

sín eigin. Þeir þurfa að horfa upp á börn sín takast á við langar og erfiðar krabbameins-

meðferðir með aukaverkunum sem þeim fylgir. Að eiga krabbameinssjúkt barn er erfitt og 

krefjandi verkefni og það er vel vitað að foreldrar þurfa á stuðningi að halda til að takast á við 

það (McGrath, 2001). Ekki má gleyma systkinum veika barnsins eins og áður sagði eru þau 

þeir fjölskyldumeðlimir sem verða oft útundan hvað varðar fræðslu og stuðning (Johnson, 

1997).  

 

2.4 Sjúkdómslok 

2.4.1 Bati við sjúkdómslok. Ein sú erfiðasta lífsreynsla sem foreldrar geta staðið 

frammi fyrir er að eiga krabbameinssjúkt barn. Við gerð þessara verkefnis reyndist þó erfitt að 

finna heimildir um langtímaáhrif þess á foreldra eða fjölskyldu þegar barn greinist með 

krabbamein og gengur í gegnum meðferð. Þessi skortur á heimildum bendir til þess að þessi 

þáttur hafi lítið verið rannsakaður. Rannsókn Van Dongen-Melman, Van Zuuren og Verhulst 

(1998) var sú rannsókn sem virtist hafa miðað mest að þeim langtímaáhrifum og mátti sjá þar 

hvaða áhrif veikindin höfðu á líf foreldra eftir sjúkdómslok. Veikindin höfðu í för með sér 

breytingar sem oftast voru taldar neikvæðar og gátu mjög fáir foreldrar nefnt jákvæð áhrif 

veikinda (Van Dongen-Melman o.fl., 1998). Rannsókn Maurice-Stam, Oort, Last, og 

Grootenhuis (2008) bendir til að foreldrar geti þó aðlagast þessari lífsreynslu vel og að sálræn 
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líðan foreldra á sjúkdómsferlinu hafi meiri áhrif á aðlögun þeirra heldur en læknisfræðilegar 

orsakir eins og framgangur sjúkdóms.  

Rannsókn Maurice-Stam o.fl. (2008) sýndi fram á að sálrænt álag vegna veikindanna 

minnkar á fyrstu mánuðunum og tjáðu foreldrar betri líðan 3 mánuðum eftir meðferðarlok. 

Rannsóknum hefur þó ekki borið saman um það hversu lengi áhrifanna verður vart eftir lok 

meðferðar. Annarsvegar hefur verið sýnt fram á að neikvæð áhrif veikindanna séu ekki fyrir 

hendi tveimur árum eftir meðferðarlok (Maurice-Stam ofl., 2008) en hinsvegar hafa aðrar 

rannsóknir sýnt fram á að einkenni sálræns álags meðal foreldra séu enn til staðar fimm árum 

eftir greiningu (Wijnberg-Williams, Kamps, Klip, og Hoekstra-Weebers, 2006).  

Lítið virðist hafa verið rannsakað þau langtímaáhrif sem veikindin geta haft á heilbrigð 

systkini barns með krabbamein. Sýnt hefur verið fram á að sálræn og félagsleg áhrif megi sjá 

meðal systkina sex mánuðum eftir greiningu barns og virðast félagsleg áhrif þess vera enn til 

staðar sex mánuðum eftir það (Houtzager o.fl., 2004). Einnig sýnir rannsókn Houtzager og 

félaga fram á að þrátt fyrir að systkinum barns farnist að jafnaði vel tveim árum eftir 

greiningu megi sjá greinileg langtímaáhrif sjúkdómsins á þau. Mismunandi er eftir 

aldursskeiði systkina hvernig þau ná að aðlaga sig að veikindum barnsins og hvaða 

langtímaáhrif þau komi til með að hafa (Houtzager o.fl., 2004).  

 

2.4.1.1 Óvissa og kvíði. Eftir greiningu sjúkdómsins verður foreldrum ljóst að 

ólíklegustu aðstæður geta komið upp. Tilhugsunin vekur upp hræðslu og ótta um að slíkt geti 

hent aftur og eiga því foreldrar oft á tíðum erfitt með að finna öryggi á ný eftir sjúkdómslok 

(Norberg og Steneby, 2009). Foreldrar verða fyrir varanlegum áhrifum veikindanna og hafa 

lýst þeirri upplifun að verða aldrei söm á ný. Stöðugur kvíði og vanlíðan sem veikindunum 

fylgir verður til þess að sú jákvæðni og lífsgleði sem áður ríkti hverfur og fara foreldrar að 

horfa öðrum augum á tilveruna  (Van Dongen-Melman o.fl., 1998).  
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Ótti foreldra um líf og heilsu barns á meðan veikindin standa yfir virðist ekki hverfa við 

sjúkdómslok eins og ætla mætti.  Foreldrar óttast þá tilhugsun að sjúkdómurinn taki sig upp 

aftur og velta fyrir sér hvort barnið komi til með að lifa þennan illskeytta sjúkdóm af  

(Wijnberg-Williams o.fl., 2006). Óvissan er einn stærsti áhrifavaldur á líðan fjölskyldunnar og 

virðist óvissan og hræðslan fylgja fjölskyldumeðlimum um langan tíma eftir lok meðferðar 

(Van Dongen-Melman o.fl., 1998).  

Wijnberg-Williams o.fl. hafa bent á að rannsóknum ber ekki saman um áhrif 

sjúkdómsins á foreldra. Sumar rannsóknir hafa bent til þess að meiri kvíði sé meðal mæðra 

heldur en feðra en aðrar rannsóknir ekki greint þar mun á hvernig einkenni kvíða og sálræns 

álags hafa komið fram meðal kynja. Niðurstöður rannsóknar Wijnberg-Williams og félaga 

bendir til þess að kvíði meðal mæðra komi oftast fram sem ósértæk einkenni eins og 

kvíðaröskun og þunglyndi á meðan einkenni feðra koma frekar fram í einangrun ásamt 

misnotkun á áfengi og vímuefnum (Wijnberg-Williams o.fl., 2006). 

Þegar varanlegra einkenna verður vart eftir sjúkdómslok finna foreldrar barnsins fyrir 

stöðugri áminningu um sjúkdóminn. Þegar barn hlýtur alvarleg og sjáanleg einkenni getur 

foreldrum reynst erfiðara að vinna úr þeirri sorg sem veikindunum fylgir og lifa með þessari 

lífsreynslu (Van Dongen-Melman o.fl., 1998). Varanleg einkenni geta hlotist af veikindum 

barnsins eða þeirri meðferð sem veitt er. Einkenni á borð við tannskemmdir, ófrjósemi og 

hinar ýmsu fatlanir geta komið fram (Van Dongen-Melman o.fl., 1998) og eru börn með 

heilaæxli líklegri en önnur til að verða fyrir varanlegum skaða. Sá skaði getur hlotist af æxlinu 

sjálfu, meðferð eða aðgerð sem gerð var á heila barnsins og valdið getur hreyfihömlun, skertu 

minni og fleira (Maurice-Stam o.fl., 2008). Foreldrar barna með heilaæxli eru því mun líklegri 

en aðrir til að finna fyrir langtímaáhrifum sjúkdómsins (Norberg og Steneby, 2009). 
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2.4.1.2 Missir. Krabbamein hefur oft á tíðum verið tengt við dauðann, og þykir það því 

mikill sigur þegar barn nær bata. Hinsvegar hefur verið sýnt fram á að foreldrar geti upplifað 

mikinn missi þrátt fyrir að meðferð sé lokið og barnið nái heilsu á ný (Van Dongen-Melman 

o.fl., 1998). Alengt er að foreldrar nefni neikvæðar hugsanir og vanlíðan frekar en hamingju 

og gleði á þessum tímapunkti. Á sama tíma og foreldrar gleðjast yfir því að barnið þeirra lifði 

sjúkdóminn af syrgja þau heilsu og færni barnsins sem ef til vill er ekki eins góð og áður 

(Norberg og Steneby, 2009). 

Þetta getur valdið innri átökum milli sorgar og gleði hjá foreldrum sem kemur fram sem 

nokkurskonar þversögn (Norberg og Steneby, 2009). Slíkar tilfinningar virðast fljótt á litið 

ekki eiga rétt á sér þar sem barnið lifir, en þær tilfinningar sem foreldrar upplifa tengjast þeim 

líkamlega og sálræna missi sem veikindin kunna að hafa valdið. Þrátt fyrir að missirinn sé 

mun minni en þegar barnið deyr er hann einungis skárri kosturinn af tveimur illum. Foreldrar 

barnsins ganga því oft á tíðum í gegnum sorgarferli þó barnið lifi (Van Dongen-Melman o.fl., 

1998). 

Van Dongen-Melman o.fl. hafa einnig bent á að á meðan foreldrar vinna úr þeirri 

upplifun að barnið hafi verið haldið lífsógnandi sjúkdóm bærist einnig í þeim tilfinningar á 

borð við eftirsjá vegna þess tíma og þeirrar orku sem veikindin tóku frá fjölskyldunni. 

Foreldar velta því gjarnan fyrir sér hvernig þeir hefðu getað notað tímann öðruvísi ef barnið 

hefði ekki veikst og verður upplifun þeirra eins og þeir hafi misst af hluta úr lífinu sínu (Van 

Dongen-Melman o.fl., 1998).  

Foreldrar hafa einnig nefnt tilfinningu á borð við missi í hjónabandinu þar sem veikindi 

barnsins hafa mikil áhrif á samveru foreldra og getur orsakað einmannaleika. Þar sem 

einstaklingar takast á við sorgina á ólíkan hátt eiga foreldrar oft erfitt með að styðja hvert 

annað í gegnum þennan erfiða tíma. Þrátt fyrir þær breytingar sem verða á sambandi þeirra á 

sjúkdómsferlinu hefur verið sýnt fram á að þau áhrif séu ekki varanleg. Eftir að barn nær bata 
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hafa komið fram jákvæðar breytingar á hjónabandi foreldra þar sem dýpri skilningur á 

tilfinningum hvors annars hafði myndast ásamt því að foreldrar urðu færari en áður í að ræða 

ágreining á jákvæðan hátt (Van Dongen-Melman o.fl., 1998). 

 

2.4.1.3 Stuðningur við meðferðarlok. Upp rennur langþráð stund hjá foreldrum og 

fjölskyldu við meðferðarlok þar sem mikil gleði og hamingja ríkir yfir því að barnið hafi lifað 

af þennan lífsógnandi sjúkdóm. Við meðferðarlok verða ein mestu umskipti í meðferð 

barnsins sem veldur barninu sjálfu og fjölskyldu þess miklu álagi og kvíða. Þrátt fyrir það 

hefur tilhneigingin verið sú að sá félagslegi og andlegi stuðningur sem fjölskyldan fékk á 

meðan veikindin stóðu yfir minnki umtalsert við sjúkdómslok (Maurice-Stam o.fl., 2008). 

Til að deyfa skaðleg áhrif álagsins, sem óneitanlega fylgir umönnun krabbameinsveiks 

barns, er mikilvægt að foreldrar fái góðan stuðning. Þetta á bæði við meðan á meðferð stendur 

og einnig eftir að henni lýkur, til að hjálpa foreldrum að takast á við lífið eftir meðferð þegar 

leiðin liggur út í daglegt líf (Hoekstra-Weebers o.fl., 1999). Rannsóknir hafa sýnt að mun 

minni líkur eru á kvíða, þunglyndi og öðrum sálrænum einkennum fái fjölskylda viðeigandi 

stuðning strax við meðferðarlok (Maurice-Stam ofl., 2008; Wijnberg-Williams o.fl., 2006). 

Fyrstu árin eftir að meðferð líkur aðlaga foreldrar sig að þeirri lífsreynslu að barnið 

þeirra hafi fengið krabbamein. Alvarleiki veikindanna og lengd sjúkdómsferlisins hafa áhrif á 

hve miklu sálrænu álagi sjúkdómurinn veldur þeim. Samkvæmt rannsókn Maurice-Stam o.fl.  

minnka tilfinningar á borð við einmannaleika, hjálparleysi og óvissu meðal mæðra mikið á 

fyrstu árunum eftir meðferðarlok. Einnig finna feður fyrir minna hjálparleysi og óvissu með 

tímanum en samt sem áður finna þeir fyrir færri jákvæðum tilfinningum eftir veikindi barnsins 

heldur en mæður (Maurice-Stam o.fl., 2008). Rannsókn Van Dongen-Melman o.fl. (1998) 

sýnir fram á langtímaáhrif veikindanna á foreldra barnsins sem nefna óvissu og einsemd 
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algengar tilfinningar. Í sumum tilfellum minnka þær tilfinningar ekki með tímanum sem 

bendir til þess að foreldrar þjáist í þögninni, jafnvel í mörg ár eftir að meðferð barnsins lýkur. 

 

2.4.2 Andlát barns. Ástvinamissir er erfið lífsreynsla en barnsmissir er eitt það 

erfiðasta sem einstaklingur getur gengið í gegnum á lífsleiðinni. Þrátt fyrir að lífslíkur 

krabbameinssjúkra barna hafi aukist til muna síðustu áratugi standa því miður alltaf einhverjir 

foreldrar frammi fyrir þeirri erfiðu lífsreynslu að missa barnið sitt (D'Agostino, Berlin-

Romalis, Jovcevska og Barrera, 2008). Í rannsókn Lannen, Wolfe, Prigerson, Onelov og 

Kreicbergs (2008) kemur fram að við andlát barns verður mun meiri sorg en við missi maka 

eða foreldris. Einnig virðist sú sorg vara mun lengur en við annan ástvinamissi og fylgir 

foreldrum mun lengur en ella. 

Í rannsókn Hendrickson lýsa foreldrar andláti barns síns sem einstakri, margbrotinni, 

streituvaldandi, tilþrifamikilli, djúpri, sundrandi og niðurdrepandi lífsreynslu. Einnig kemur 

fram að slík einkenni geti varað í eitt til níu ár eftir andlát barns. Einnig bendir Hendrickson 

o.fl. á eldri rannsóknir sem hafa haldið fram að tilfinningar á borð við dapurleika og missi 

komi til með að fylgja foreldrum út lífið þar sem sorgin breytist með árunum en hverfur ekki 

(Hendrickson, 2009). 

 

2.4.2.1 Sorgarferlið. Þrátt fyrir þann mikla sársauka og vanlíðan sem ástvinamissi fylgir 

ná flestir að aðlagast þeim breytingum sem á lífi þeirra verður og syrgja á heilbrigðan hátt 

(Giovanola, 2005; Lannen o.fl., 2008). Erfitt getur þó reynst að segja til um hversu eðlilegt sé 

að sorgarferlið taki langan tíma. Enginn skilgreindur tími hefur verið settur fram þar sem 

misjafnt er milli manna hvernig einstaklingar takast á við sorgina (Giovanola, 2005). 

Til þess að sorgarferlið gangi fyrir sig eins og æskilegt er þurfa aðstandendur að 

viðurkenna þann sársauka sem missinum fylgir og aðlaga líf sitt að því (Giovanola, 2005). 
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Langtímaáhrif þeirrar sorgar sem foreldrar upplifa við barnsmissi af völdum krabbameins 

hefur lítið verið rannsakað í gegnum tíðina. Lannen o.fl. (2008) framkvæmdu viðamikla 

rannsókn meðal 449 sænskra foreldra. Tilgangur rannsóknarinnar var að skoða hvernig 

foreldrar vinna úr sinni sorg ásamt því að kanna hvaða áhrif missirin hefur á líkamlega og 

andlega heilsu foreldra síðar meir. Niðurstöður leiddu í ljós að fjórðungur foreldra hafði ekki 

unnið úr sinni sorg fjórum til níu árum eftir andlát barnsins. Þrjú prósent þeirra hafði alls ekki 

getað það og voru 23% foreldra sem tjáðu sig hafa unnið úr sinni sorg að einhverju leiti 

(Lannen o.fl., 2008).    

Rannsókn Lannen og félaga sýndi einnig fram á auknar líkur á sálrænum, líkamlegum 

og félagslegum kvillum við ástvinamissi ásamt aukinni dánartíðni meðal þeirra sem upplifa 

langvinna sorg. Auknar líkur voru á kvíða og þunglyndi meðal mæðra og feðra sem skerti 

lífsgæði þeirra. Langvinn sorg hafði áhrif á líkamlega heilsu mæðra og voru þær líklegri til að 

leita til læknis fyrstu fimm árin eftir andlát barnsins. Meðal feðra var algengt að erfiðleikar 

yrðu með svefn þar sem þeir vöknuðu í sífellu upp við geðshræringu (Lannen o.fl., 2008).  

 

2.4.2.2 Viðbrögð systkina við missinum. Viðbrögð einstaklinga við andláti ástvina geta 

komið fram á ýmsa vegu (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005). Upplifun 

einstaklings og þroski hans er þar mikill áhrifavaldur og verður sorgarferli hvers og eins 

einstakt. Vitrænn þroski barns gerir það að verkum að upplifun þess verður önnur en 

fullorðinna þar sem reynsla þess og þekking af dauðanum er lítil (Giovanola, 2005).  

Rannsóknir hafa sýnt fram á að sorgarferli systkina er ekki sambærilegt við sorgarferli 

foreldra (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005) og má segja að sorgarferli þeirra 

gangi í hæðum og lægðum sem sum börn ná að stjórna eitthvað sjálf. Þrátt fyrir að þau geri 

sér grein fyrir að sorgarferlinu sé ekki lokið, og þau muni þurfa að takast á við það á ný 
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fljótlega, virðast þau geta lagt sorgina til hliðar í daglegu lífi, s.s. leik og námi (Nolbris og 

Hellstrom, 2005).  

Sorgarviðbrögð meðal barna geta komið fram á ýmsa vegu sem jafnvel getur reynst 

erfitt að greina. Sem dæmi má nefna, kvíða, dapurleika, uppnám, afbrýðissemi, eigingirni, 

einmannaleika, svefnvandamál og átröskun (Giovanola, 2005). Algengara er þó að líkamlegra 

einkenna verði vart meðal barna fremur en sálrænna. Sjáanleg áhrif geta orðið á frammistöðu í 

skóla vegna líkamlegra einkenna eins og höfuðverk, magakrampa og annarra almennra verkja 

(Nolbris og Hellstrom, 2005).  

Ýmsar hegðunarbreytingar geta einnig komið fram, s.s. að draga sig í hlé frá fjölskyldu 

og vinum, sýna árásagjarna og neikvæða hegðun, eða jafnvel að láta eins og ekkert hafi í 

skorist. Í síðastnefnda dæminu halda börnin áfram með sína daglegu iðju og virðast ekki 

bregðast við þeim missi sem orðið hefur. Unglingar bregðast öðruvísi við sorginni þar sem 

þroski þeirra er annar. Sem dæmi má nefna þá hvöt meðal unglinga að ögra lífi sínu, sýna 

áhættusama hegðun og sjálfseyðingu á meðan sorgarferlið stendur yfir (Giovanola, 2005).  

Í huga systkyna heldur látna barnið sínu hlutverki innan fjölskyldunnar eftir andlát. 

Systkini leggja sig fram við að viðhalda minningu þess og telja það áfram hluta af 

fjölskyldunni. Dæmi eru um að við hátíðir eða aðra fjölskyldusamkomur finnist systkinum 

notalegt að halda í þá hefð að lagt sé á borð fyrir látna systkinið eða að sérstök 

fjölskyldustund sé haldin í minningu þess. Algengt er að foreldrar heimsæki gröf barnsins en 

eins og kemur fram í rannsókn Nolbris og Hellstrom reynist sú aðferð ekki hentug fyrir 

systkini. Systkini notuðu gjarnan aðrar aðferðir en foreldrar og sækja frekar í þá hluti og staði 

sem látna barninu var kært eins og herbergi þess eða leikföng (Nolbris og Hellstrom, 2005).  
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2.4.2.3 Stuðningur. 

Áhrif stuðnings á foreldra: Mun minna er orðið um það í dag en áður fyrr að foreldrar 

upplifi andlát barna sinna. Slík upplifun er í andstöðu við lögmál náttúrunnar þar sem gert er 

ráð fyrir því að börn lifi foreldra sína. Því á samfélagið í heild sinni, fjölskylda, vinir og 

heilbrigðisstarfsfólk, erfitt með að bregðast við þeim þörfum sem syrgjandi foreldrar hafa 

fyrir stuðning. Vegna þess hve sjaldgæft er að einstaklingar upplifi slíkt er hætta á að þeim 

sem standa næst yfirsjáist, vanmeti eða mistúlki þarfir syrgjandi foreldra (Davies, 2004; 

Hendrickson, 2009). 

Í rannsókn Kreicbergs, Lannen, Onelov og Wolfe (2007) kemur fram mikilvægi þess að 

foreldrum sé veittur viðeigandi stuðningur við andlát barns. Hafi heilbrigðisstarfsfólk 

frumkvæði að því að bjóða foreldrum aðstoð, stuðning og gefi þeim tækifæri á samræðum eru 

foreldrar mun líklegri til að ná að vinna úr sorg sinni. Kreicberg og félagar hafa einnig bent á 

að hafi foreldrar greiðan aðgang að sálrænni aðstoð á síðustu mánuðum sem barnið lifir er 

líklegra að þau hafi náð að vinna úr sinni sorg síðar meir. 

 Foreldrum hefur reynst hjálplegt að geta rætt um dauða barnsins og undirbúið sig fyrir 

andlát þess þrátt fyrir að erfitt geti reynst að ræða það á meðan barnið lifði (D'Agostino o.fl., 

2008). Það að foreldrar séu meðvitaðir um litlar lífslíkur barnsins getur auðveldað þeim 

úrvinnslu sorgarferlisins eftir andlát barnsins. Heilbrigðisstarfsfólk er þó að jafnaði meðvitað 

um litlar lífslíkur barns um það bil þremur mánuðum á undan foreldrum. Þau ósjálfráðu 

viðbrögð að hlífa foreldrum við þeim slæmu tíðindum gerir þeim lítið gagn. Því er mikilvægt 

að heilbrigðisstarfsfólk leggi sig fram við að aðstoða foreldra við þá aðlögun og veiti þeim 

stuðning (Kreicbergs o.fl., 2007). 

Við veikindi barns myndast einstakt samband milli heilbrigðisstarfsfólks og foreldra, 

heilbrigðisstofnunin verður eins og þeirra annað heimili. Eftir andlát barnsins standa foreldrar 

eftir einir og yfirgefnir sem gerir þeim aðlögunina erfiðari en ella (D'Agostino o.fl., 2008). 
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Fyrst eftir andlát barns getur foreldrum reynst erfitt að stofna til nýs sambands við 

heilbrigðisstarfsfólk sem býður fram aðstoð sína við sorgarferlið. Foreldrar hafa því nefnt 

hversu mikilvægt sé að það starfsfólk sem annaðist barnið á meðan veikindin stóðu yfir veiti 

þeim áframhaldandi stuðning (D'Agostino o.fl., 2008; Kreicbergs o.fl., 2007). Þrátt fyrir að 

foreldrar eigi erfitt með að taka við stuðningi sem veittur er á meðan mesta sorgin gengur yfir 

er mikilvægt að einhver sé til staðar fyrir þau og viðeigandi stuðningur sé veittur þau ár sem á 

eftir koma (Kreicbergs o.fl., 2007). 

Foreldrar sem misst hafa börn sín upplifa oft mikla félagslega einangrun og mikinn 

einmannaleika. Algengt er að þeir eigi erfitt með að ræða um það barn sem þau misstu við 

maka sinn, eftirlifandi börn og aðra í samfélaginu. Mikilvægt er að foreldrar fái hvatningu og 

stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki sem ef til vill getur komið þeim í samband við aðra foreldra 

sem gengið hafa í gegnum svipaða lífsreynslu (Davies, 2004). Hópmeðferð er gagnleg fyrstu 

mánuðina eftir andlát barnsins þar sem þau fá stuðning hvert frá öðru og upplifa sig því ekki 

ein og yfirgefin (D'Agostino o.fl., 2008). Það að geta deilt tilfinningum sínum og hugsunum 

með öðrum hefur jákvæð áhrif á það hvernig foreldrum tekst að vinna úr sorg sinni eftir 

andlát barnsins (Kreicbergs o.fl., 2007).   

Áhrif stuðnings á systkini: Mikilvægt er að systkini barnsins fái viðeigandi stuðning við 

og eftir andlát barns (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005). Það er því miður ekki 

alltaf raunin og eru margar ástæður fyrir því að systkini verða útundan á þessum erfiðu 

tímum. Á meðan barnið lifir einblína foreldrar á þarfir þess og nærveru en eftir andlát þess 

verða foreldrar yfirbugaðir af sorg sem gerir þeim síður kleift að huga að eftirlifandi börnum. 

Sýnt hefur verið fram á jákvæð áhrif þess á sorgarferlið ef systkini á öllum aldri fá að vera 

þátttakendur við sjúkdómslok barns. Mikilvægt er að börnin fái stuðning frá foreldrum sínum 

og finni fyrir því að þeim sé leyfilegt að sýna tilfinningar sínar og syrgja án þess að fela það 

fyrir foreldrum (Giovanola, 2005) 
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Í rannsókn sem Nolbris og Hellström (2005) gerðu á upplifun systkina af sjúkdómsferli 

og andláti barns kom fram að þau töldu sig fá litlar upplýsingar um ástandið á meðan á 

sjúkdómsferlinu stóð og lítinn stuðning eftir andlátið. Þar mun heilbrigðisstarfsfólk ekki hafa 

sinnt fræðslu nægjanlega vel og voru það foreldrar sem sáu að mestu um að fræða systkinin 

Slík upplifun getur haft slæm áhrif á líðan systkina og hefur því verið lýst að þau upplifa sitt 

hlutverk ekki nægjanlega mikilvægt til þess að verða upplýst af læknum eða 

hjúkrunarfræðingum. Í rannsókninni kom einnig fram að systkinum fannst þau ekki hafa verið 

nægjanlega vel undirbúin undir dauða barnsins sem olli þeim miklum kvíða (Nolbris og 

Hellstrom, 2005). 

Skortur á stuðningi sem systkini hafa nefnt við og eftir andlát barns hefur mikil áhrif á 

líf þeirra, valdið miklum einmannaleika og gert þeim erfiðara fyrir en ella að takast á við 

þessa miklu sorg. Sá stuðningur sem systkini hafa einna helst fundið fyrir er komin frá vinum 

í gegnum tómstundir og skóla sem systkinum þótti mikilvægt (Nolbris og Hellstrom, 2005).  

 

2.4.2.4 Hlutverk hjúkrunarfræðinga. Vegna þess hve flókin einkenni sorgar geta verið 

meðal barna getur það reynst erfitt fyrir foreldra, fjölskyldu og heilbrigðisstarfsfólk að greina 

þarfir systkina fyrir stuðning. Heilbrigðisstarfsfólk þarf að vera meðvitað um þarfir systkina 

og þátttöku þeirra við sjúkdómslok. Því miður má sjá dæmi þess að heilbrigðisstarfsfólki 

mistekst að greina þá þörf meðal systkina (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005). 

Þeir hjúkrunarfræðingar sem hlúa að krabbameinssjúku barni eru oft á tíðum í mjög 

nánu sambandi við fjölskyldu barnsins og gegna þar lykilhlutverki við fræðslu og stuðning. 

Mikilvægt er að hjúkrunarfræðingar fræði foreldra og aðra fjölskyldumeðlimi um mikilvægi 

þess að systkini fái að vera þátttakendur í sorgarferlinu. Mikilvægt er að foreldrar þekki þau 

einkenni sem komið geta fram meðal systkina eftir andlát barns. Hjúkrunarfræðingar geta þar 

sinnt fræðslu til foreldra ásamt því hvernig æskilegt er að takast á við slík vandamál. Einnig 
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geta hjúkrunarfræðingar hvatt fjölskyldu, vini og aðra einstaklinga sem hafa dagleg samskipti 

við barnið að viðurkenna það sorgarferli sem systkini gengur í gegnum frekar en að reyna 

draga úr sorgarviðbrögðum þess (Giovanola, 2005).  

Í þessum kafla var leitast við að rekja þær rannsóknir sem gerðar hafa verið um áhrif á 

fjölskylduna að eiga barn með krabbamein. Farið var yfir þau sálrænu og félagslegu áhrif sem 

greining, meðferð og sjúkdómslok hefur á meðlimi fjölskyldunnar. Einnig voru rannsóknir 

með mikilvægi stuðnings skoðaðar þar sem tekið var saman þörf fjölskyldumeðlima fyrir 

stuðning á hverju stigi sjúkdómsins.  
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3. Umræður 

Helstu niðurstöður þessarar heimildasamantektar eru að hið langa og stranga ferli sem 

greining og meðferð krabbameins meðal barna er, hefur mikil sálræn og félagsleg áhrif á líf 

fjölskyldunnar allrar. Þess vegna er mikilvægt að allir meðlimir fjölskyldu fái stuðning og 

mikilvægt er að sá stuðningur nái til allra fjölskyldumeðlima, yfir allt sjúkdómsferlið. Það á 

við allt frá greiningu og eftir að sjúkdómsferlinu lýkur, hvort sem það er með bata eða andláti 

sjúklingsins. 

Áhrif krabbameins meðal barna hefur mismunandi áhrif á fjölskyldu þess á ólíkum 

stigum sjúkdóms og meðferðar. Við greiningu upplifa fjölskyldumeðlimir mikið áfall vegna 

þessa lífsógnandi sjúkdóms sem gerir þeim erfiðara um vik að meðtaka þá fræðslu og 

stuðning sem er í boði. Sú mikla breyting sem verður á lífi fjölskyldu við greiningu veldur því 

að hið daglega líf og sú rútína sem fjölskyldumeðlimir eru vanir að fylgja verður ekki eins og 

áður. Hversdagsleikinn hverfur eins og dögg fyrir sólu sem leiðir til þess að fjölskyldan missir 

fótfestuna í lífinu (Björk o.fl., 2005).  

En þó svo að greining krabbameins meðal barna hafi bæði félagsleg og sálræn áhrif á 

alla meðlimi fjölskyldu, hafa rannsóknir sýnt að mismunandi er hvaða áhrif greining hefur á 

fjölskyldumeðlimi og geta viðbrögð foreldra við greiningu komið fram á ýmsa vegu. 

Allar rannsóknir sem fjallað hefur verið um hér á undan sýna að greining krabbameins 

meðal barna hafi bæði félagsleg og sálræn áhrif á alla meðlimi fjölskyldunnar. Hins vegar er 

það mismunandi hvaða áhrif greining hefur á fjölskyldumeðlimi og að viðbrögð foreldra við 

greiningu geta komið fram á ýmsa vegu (Björk o.fl., 2005; Pattersons o.fl., 2004; Clarke o.fl. 

2009). 

Algengt er að mæður vilji heldur dvelja á sjúkrahúsinu hjá barninu á meðan feður kjósi 

frekar að sjá um heimilið og vinna fyrir fjölskyldunni (Clarke o.fl., 2009). Einnig virðast 

mæður vera gjarnari til að finna fyrir þunglyndi en feður, eins og fram kemur í rannsóknum 
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Clark o.fl. (2009) og Hoekstra-Weebers o.fl. (1998). Rannsóknum ber þó ekki saman um áhrif 

sjúkdómsins á foreldra. Sumar rannsóknir hafa bent til þess að meiri kvíði sé meðal mæðra 

heldur en feðra (Clarke o.fl., 2009; Hoekstra-Weebers o.fl., 1998; Wijnberg-Williams o.fl., 

2006) en Wijnberg-Williams o.fl. hafa bent á að aðrar rannsóknir hafi ekki greint mun á 

hvernig einkenni kvíða og sálræns álags hafa komið fram meðal kynja.  

Systkini barns takast á við þann ótta og kvíða sem sjúkdómnum fylgir á annan hátt en 

foreldrar þess. Þroski barna hefur mikil áhrif á upplifun þeirra og það hvernig þeim tekst að 

vinna úr sínum tilfinningum (Murray, 2000). Tilhneiging foreldra hefur verið sú að hlífa 

systkinum veika barnsins við þeim tilfinningalega þunga sem sjúkdómnum fylgir. Þar af 

leiðandi hafa systkini oft á tíðum ekki fengið að vera nægjanlega miklir þátttakendur í 

sjúkdómsferli barnsins. Murray (2000) bendir á að áhrifaríkasta leiðin til að ákvarða viðbrögð 

systkinis við greiningu krabbameins séu þroskastig Eriksons. Þessi þroskastig gefa góða 

vísbendingu um getu og þroska barns til að meðtaka og vinna úr þeim upplýsingum sem þeim 

er veitt um sjúkdóminn.  

Mikilvægi stuðnings kemur greinilega fram í þeim rannsóknum sem skoðaðar voru og 

samkvæmt þeim mátti sjá að mikil áhersla er lögð á stuðning og fræðslu til fjölskyldumeðlima 

vegna þess mikla álags sem þau verða fyrir. Samkvæmt þeim rannsóknum sem skoðaðar voru 

var þó greinilegt að þessi stuðningur er langmestur fyrst, við greiningu og byrjun meðferðar 

en minnkar eftir því sem líður á sjúkdómsferlið. Í rannsókn Hoekstra-Weebers o.fl. (2001) 

kemur fram að við greiningu sjúkdómsins var mikill stuðningur veittur sem líkja má við 

áfallahjálp en eftir því sem leið á meðferðina minnkaði sá stuðningur smátt og smátt. Því má 

áætla að ekki nægjanlegur stuðningur sé veittur fjölskyldu barnsins á meðan þau takast á við 

þau langtímaáhrif sem sjúkdómnum fylgir. Bayat (2008) sýnir fram á í rannsókn sinni að 

félagslegur stuðningur minnki þunglyndi kvíða og örvæntingu meðal fjölskyldumeðlima. Með 
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þetta í huga er mikilvægt að hjúkrunarfræðingar séu meðvitaðir um þau áhrif sem veikindin 

hafa á alla meðlimi fjölskyldunnar.  

Þar sem athygli foreldra og heilbrigðisstarfsmanna beinist að mestu leyti að 

krabbameinsjúka barninu verða systkini oft á tíðum útundan. Í þeim rannsóknum sem 

skoðaðar voru hér mátti sjá að skortur á stuðningi og fræðslu til systkina er nokkuð áberandi í 

gegnum allt sjúkdómsferlið. Rannsókn Johnson (1997) bendir á að systkini geti átt við 

ógrynni tilfinninga að stríða á borð við reiði, kvíða, þunglyndi, ótta, hræðslu við dauðann, 

öfund, sektarkennd ásamt líkamlegri og sálrænni einangrun. Á þessu má sjá að stuðningur og 

handleiðsla að hálfu heilbrigðisstarfsfólks til systkina barns með krabbamein sé 

grundvallaratriði.  

Ótti foreldra um líf og heilsu barns á meðan veikindi standa yfir virðist ekki hverfa eins 

og ætla mætti við sjúkdómslok í þeim tilfellum sem barnið lifir. Rannsóknum ber þó ekki 

saman um það hve lengi áhrifa verður vart eftir lok meðferðar. Annars vegar sýnir rannsókn 

Muaurice-Stam o.fl. (2008) fram á að neikvæð áhrif veikindanna séu ekki fyrir hendi tveim 

árum eftir meðferðarlok en hinsvegar hafa aðrar rannsóknir sem Wijnberg-Williams o.fl. 

(2006) tóku saman að einkenni sálræns álags meðal foreldra séu enn til staðar fimm árum eftir 

greiningu.  

Það að missa barnið sitt er eitt það erfiðasta sem einstaklingur getur gegnið í gegnum á 

ævinni. Það staðfestir rannsókn Lannen o.fl. (2008) sem sýnir fram á að missir barns veldur 

mun meiri sorg en missir maka eða foreldris auk þess sem sú sorg varir mun lengur. Lítið 

virðist þó hafa verið rannsakað um langtímaáhrif þess á foreldra að missa barn úr krabbameini 

þar sem þær rannsóknir sem gerðar hafa verið einblína að mestu á þau áhrif sem missirin 

hefur strax eftir andlát barnsins. Ein af fáum rannsóknum á langtímaáhrifum þess að missa 

barn úr krabbameini er  rannsókn Lannen o.fl. (2008) og niðurstöður hennar benda til þess að 

fjórðungur foreldra hafi ekki unnið úr sorg sinni fjórum til níu árum eftir andlát barnsins. Af 
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þeim niðurstöðum má ráða að mikilvægt er að þjónusta og stuðningur við fjölskyldur barna 

sem greinast með krabbamein, miðist ekki einungis við greiningu og meðferð sjúkdómsins. 

Mikilvægt er að þessar fjölskyldur fái áframhaldandi stuðning og eftirfylgni eftir að 

sjúkdómsferlinu lýkur, hvort sem það er með bata eða andláti barns. 

 

3.1 Hagnýtt gildi fyrir hjúkrunarfæði 

Þeir hjúkrunarfræðingar sem hlúa að krabbameinssjúku barni eru oft á tíðum í mjög 

nánu sambandi við fjölskyldu þess og gegna þar lykilhlutverki við fræðslu og stuðning. Þessi 

heimildasamantekt ætti að auka þekkingu heilbrigðisstarfsmanna á áhrifum þess á 

fjölskylduna þegar eitt af börnunum veikist af krabbameini. Mikilvægt er að heilbrigðis-

starfsfólk í öllum stéttum átti sig á mikilvægi þess að öllum fjölskyldumeðlimum sé veittur 

viðeigandi stuðningur á öllum stigum sjúkdómsferlisins og eftir að því lýkur. 

Það er von okkar að niðurstöður heimildasamantektarinnar verði hvatning til frekari 

hjúkrunarrannsókna um hvernig bæta megi stuðning við fjölskyldur krabbameinssjúka barna. 

Talið er að niðurstöður þessarar rannsóknar varpi ljósi á mikilvægi þess að áframhaldandi 

stuðningur til fjölskyldumeðlima sé veittur eftir greiningu og sjúkdómslok barns.  
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4. Lokaorð 

Við gerð þessa lokaverkefnis höfum við öðlast meiri þekkingu á þeim áhrifum sem 

krabbamein meðal barna hefur á fjölskyldu þess. Við höfum öðlast góða innsýn í þau áhrif 

sem krabbamein meðal barna hafa á fjölskyldumeðlimi og þann stuðning sem þeir þarfnast á 

mismunandi stigum sjúkdómsins. Vonumst við til að þessi þekking eigi eftir að koma að 

góðum notum við störf okkar í framtíðinni.  

Við gerð þessarar heimildasamantektar kviknuðu margar hugmyndir um hvernig bæta 

megi stuðning við fjölskyldur krabbameinssjúkra barna. Stuðningur heilbrigðisstarfsfólks er 

mikill í byrjun sem líkja má við áfallahjálp en hinsvegar hafa rannsóknir sýnt okkur að sá 

stuðningur fer dvínandi eftir því sem á líður. Stuðningur við sjúkdómslok hefur einnig verið 

til fyrirmyndar en þá hafa foreldrar nefnt þörf fyrir áframhaldandi stuðning, hvort sem er eftir 

bata barns eða andlát.  

Fjölskylduhjúkrun er stór hluti af umönnun krabbameinssjúkra barna. Hjúkrunar-

fræðingar gegna þar lykilhlutverki við stuðning og fræðslu vegna þess hve náin tengsl 

myndast milli þeirra og fjölskyldunnar. Vekja þarf athygli á þeim stuðning sem systkini barns 

með krabbamein þurfa á að halda og þörf þeirra fyrir að vera þátttakendur í þessu ferli.  

Helstu takmarkanir þessa verkefnis eru þær að gerð var heimildasamantekt úr eldri 

rannsóknum og var ekki gerð eiginleg rannsókn til samanburðar. Hugmyndir lágu fyrir um að 

taka viðtal við foreldra sem misst hafa barn sitt af völdum krabbameins. Vegna þeirrar miklu 

sorgar sem fylgir barnsmissi og hvað hún getur verið langvinn og sterk snertum við ekki á því.  

Kostir þessarar heimildasamantektar er að hún veitir yfirsýn yfir það ferli sem 

fjölskyldan gengur í gegnum í kjölfar þess að barn greinist með krabbamein. Fáar rannsóknir 

hafa verið gerðar um ferlið í heild sinni þar sem yfirleitt er einblínt á ákveðinn afmarkaðan 

stað í sjúkdómsferlinu og jafnvel við eina ákveðna persónu úr fjölskyldunni.  
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Vel gekk að safna heimildum en nokkrar hömlur voru í samantekt á ákveðnum 

viðfangsefnum. Lítið virðist hafa verið rannsakað um þau langtímaáhrif sem sjúkdómsferlið 

hefur á systkini eftir bata eða andlát barnsins. Sama má segja um langtímaáhrif þess á 

fjölskylduna að missa barn úr krabbameini og því fáar rannsóknir að finna á gagnasöfnum. 

Þarna sjáum við þörf fyrir frekari rannsóknir í framtíðinni á hjúkrunarfræðilegum grunni og 

þá sérstaklega með systkini barnanna í huga.  
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