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Utdrattur
I nutima pjodfélagi fer tidni krabbameins & medal barna vaxandi & medan lifslikur peirra
aukast og talid er ad um 70-80% krabbameina & medal barna séu leeknanleg. Sjukdomsferlid
sjalft er oft & tioum langt og strangt ferli sem hefur vidteek ahrif & alla fjolskyldumedlimi.

Greining krabbameins medal barna setur daglegt lif fjolskyldu ar skordum sem veldur
pvi ad hun missir fotfestuna i lifinu. Studningur sem fjolskyldu er veittur i fyrstu ma likja vid
afallahjalp en eftir pvi sem lidur & medferdina minnkar studningurinn smatt og smatt. Systkini
veika barnsins verda oft (tundan hvad vardar studning og fraedslu i sambandi vid sjukdéminn.

Vid sjukdémslok pegar barn ner heilsu & ny er ekki eintom hamingja par sem foreldrar
glima vid hraedslu og Otta vegna peirrar haettu & ad sjukdémurinn taki sig upp ad nyju.
Systkini barnsins geta att vid félagsleg og salreen vandamal ad strida i nokkurn tima eftir
sjukdomslok. Ef sjakddmslok felast i andlati barnsins verdur sorgin sem pvi fylgir foreldrum
mjog langvinn og fylgir peim alla &vi. Systkini barnsins takast & vid sorgina & annan hatt en
foreldrar par sem pau hafa hvorki reynslu né pekkingu a daudanum. Mikilveegt er ad veita
fjolskyldu studning vid og eftir andlat barns.

I pessari heimildasamantekt var skodad hvada ahrif krabbamein medal barna hefur &
fjolskyldur peirra. Tilgangur samantektarinnar var ad skoda hvada ahrif greining, medferd og
sjukdémslok hefur a fjolskyldumedlimi og hve mikilveegur studningur er & pessum erfidu
timum. Nidurstodur fyrri rannsékna um efnid voru skodadar og bornar saman.

Helstu nidurstédur leiddu i 1jés ad ahrif krabbameins medal barna eru mismunandi eftir
stigum sjukdomsins. Lifslikur barns og medferdarhorfur hafa mikil ahrif & pad hvernig
fjolskylda tekst & vid veikindin og hvernig gengur ad adlagast peim. I pessu ferli er studningur
vid fjélskyldu mikilvaegur en pad virdist sem studningur sé mestur vid greiningu en minnki
begar lidur & sjukdomsferlid. Vegna pess hve sampeett hjukrun krabbameinssjukra barna og

fjolskyldu peirra er, eru hjukrunarfraedingar oft & tioum i mjog nanu sambandi vid fjolskyldur
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beirra og gegna par lykilhlutverki vid fredslu og studning & éllum stigum sjukdémsferlisins.
Eitt af mérgum hlutverkum hjukrunarfreedinga er ad halda utan um fjélskyldu sem heild og

sja til pess ad hver og einn fjolskyldumedlimur fai videigandi studning.

Lykilhugtok

Krabbamein, born , fjolskylda, salreenn studningur.
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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 1ll 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.
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1. Inngangur
Lokaverkefni petta er unnid af tveimur fjorda ars hjukrunarfreedinemum vid Haskdlann
a Akureyri. Markmidid med pessari rannsokn er ad gera freedilega heimildasamantekt um
ahrif pess & fjolskyldu ad eiga barn med krabbamein.
I kaflanum hér & eftir verdur greint fra bakgrunnsupplysingum vardandi verkefnid,
tilgang pess og gildi fyrir hjukrun. Sidar er farid yfir uppbyggingu rannsoknarinnar, pa
adferdarfraedi sem notud var, gildismat rannsakenda og ad lokum verda lykilhugtok

skilgreind.

1.1 Bakgrunnur

Miklar framfarir hafa att sér stad undanfarin ar i medferd krabbameins medal barna.
préatt fyrir pad er krabbamein fjoroa algengasta danarorsok barna i Bandarikjunum (Reaman,
2009), en énnur algengasta danarorsok medal barna & islandi og 68rum vesturléndum (Sigrdn
béroddsdottir og Anna Olafia Sigurdardottir, 2002).

Algengustu tegundir krabbameina medal barna eru hvitblaedi og heilaexli en pessar tveer
tegundir na yfir ramlega helming allra krabbameinstilfella (Trausti Oskarsson, Olafur Gisli
Jonsson, Jon R. Kristinsson, Gudmundur K. Jonmundsson, Jon Gunnlaugur Jénasson og
Asgeir Haraldsson, 2010). Algengast er ad krabbamein hja bornum sé medhondlad med
lyfjamedferd, en adrar algengar medferdarleidir eru skurdadgerd og geislamedferd (Breen,
Coombes og Bradbourne, 2009).

Vegna ognandi edlis sjukdomsins hefur synt sig ad krabbamein hja bérnum hefur mikil
langtima ahrif a fjolskylduna. Foreldrar hafa lyst pessari lifsreynslu sem erfidustu upplifun lifs
peirra (Svavarsdottir, 2005). Medferdin vid pessum illviga sjakdomi er langt og strangt ferli
sem getur tekid nokkur ar. Mikid reynir & fjolskyldu barns og pa sérstaklega foreldra par sem

stor hluti af umonnun krabbameinssjuka barnsins fellur i peirra hlut (McGrath, 2001).
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Mikil 6vissa fylgir veikindum barnsins par sem foreldrar 6ttast um lif pess og leida
hugann ad pvi hvad framtidin komi til med ad bera i skauti sér (Bayat, 2008; Santacroce,
2002). Mikil dvissa er algengasta orsok salfélagslegs alags sem fjolskyldan verdur fyrir, pvi er
mikilveegt ad foreldrar fai videigandi studning og freedslu um sjukdém barnsins og medferd.
Einnig parfnast fjolskylda studnings og adstodar vid drvinnslu tilfinninga sinna asamt

félagslegri adstod vid adlogun fjolskyldulifs ad veikindum barnsins (Santacroce, 2002).

1.2 Tilgangur heimildasamantektar og gildi fyrir hjukrun

Med pessari heimildasamantekt er leitast vid ad skilja betur pau ahrif sem krabbamein
medal barna hefur & fjolskyldu peirra. Hjakrunarfreedingar eru oft & tidum i mjog nanu
sambandi vid fjolskyldu barnsins og gegna par lykilhlutverki vid freedslu og studning.
Mikilveegt er fyrir hjukrunarfreedinga og adra heilbrigdisstarfsmenn ad vera medvitadir um
ahrif sjikdomsins & fjolskyldu.

Val ranns6knarefnis er til komid vegna sérstaks ahuga rannsakenda & barna- og
fjolskylduhjakrun. Vegna pess hve sampeett hjakrun barna og fjélskyldu peirra er gegna
hjakrunarfreedingar mikilveegu hlutverki & pessu langa og stranga ferli. Eitt af morgum
hlutverkum hjukrunarfreedinga er ad halda utan um fjélskyldu sem heild og sja til pess ad hver

og einn fjélskyldumedlimur fai videigandi studning.

1.3 Uppbygging

Kafla tvo er skipt nidur i fjora undirkafla. [ fyrsta undirkaflanum er farid almennt yfir
krabbamein medal barna og stiklad & storu hvad vardar mismunandi tegundir krabbameina og
medferdaleida asamt aukaverkunum. Annar undirkaflinn fjallar um ahrif & fjolskyldu pegar
barn greinist med krabbamein. Farid er yfir ahrif sjakdomsgreiningar & foreldra og porf peirra

fyrir studning reifadur. pridji undirkaflinn fer yfir ahrif krabbameinsmedferdar a fjolskyldu,
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foreldra barns og heilbrigd systkini. Einnig er komid inn & mikilvaegi studnings a pessu erfida
timabili. Fjordi og sidasti undirkaflinn skiptist i tvennt par sem annarsvegar er farid yfir ahrif
a fjolskyldu pegar barnid lifir krabbameinsveikindin af og hinsvegar pegar sjukdomslokin
felast i andlati barnsins. Farid er yfir mikilveegi studnings likt og i fyrri koflum.

I pridja kafla tulka rannsakendur med eigin ordum nidurstodur rannsoknarinnar asamt
peim hagnytu gildum sem rannséknin hefur fyrir hjikrunarfraedina. I fjorda og sidasta
kaflanum er tekinn saman sé leerdomur sem rannsakendur 8dludust vid gerd verkefnisins.
Farid er yfir paer takmarkanir sem rannsoknaradferdin skapadi asamt hugleidingum um frekari

rannsoknir & pessu svioi.

1.4 Adferdafradi og gildismat

Rannsoknaradferdin er heimildasamantekt, sem felst i pvi ad taka saman nidurstoour
fyrri rannsékna um krabbamein medal barna, ahrif pess & fjolskyldu og mikilvegi studnings.
Vid heimildaleitina voru mest notud gagnasofnin Ebsco Host — Cinahl, Proquest 5000 og
Ovid. [ einstaka tilfellum purfti ad nalgast greinar sem ekki voru par adgengilegar &
leitarvélinni Google Scholar. Einnig var studst vid tveer ritstyrdar baekur asamt nokkrum
vefsioum sem adgengilegar eru & veraldarvefnum.

Rannsakendur 16gdu sig fram vid ad tdlka nidurstéour rannsdkna pannig ad eigid
gildismat veeri lagt til hlidar til pess ad personuleg vidhorf hefou ekki ahrif a nidurstodur
rannsoknarinnar.

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

parents.
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1.5 Skilgreining megin hugtaka
Krabbamein: Samheiti margra sjukdéma sem einkennast af stjérnlausum og
skadlegum vexti fruma.
Born: 1 pessari rannsokn eru born skilgreind sem 6sjalfrada einstaklingar, 0-18 ara.
Fjolskylda: Med ordinu fjolskylda er vitnad til hugtaksins kjarnafjolskylda, foreldrar
barnsins og systkini pess.
Salreenn studningur: Likamleg og sélreen adhlynning vid einstakling sem ordid hefur
fyrir afalli. Markmidio er ad stydja einstaklinginn til fyrra jafnveegis og sjalfstaedis
asamt pvi ad fyrirbyggja alvarleg og langvinn sélran eftirkdst hja vidkomandi.
Grundvallaratridi salreens studnings er nalaegd, hlyja, umhyggja og hefileiki til ad

hlusta.
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2. Born og krabbamein
2.1 Krabbamein medal barna

Algengustu krabbamein medal barna eru hvitblaedi og heilazxli, en pessar tveer tegundir
na yfir ramlega helming allra krabbameinstilfella hja bérnum (Trausti Oskarsson o.fl.,2010).
Adrar krabbameinstegundir sem fyrirfinnast hja bérnum eru t.d. eitlakrabbamein og beinaxli
(Styrktarfélag Krabbameinssjukra Barna, 2008).

Orsakir krabbameins medal barna eru épekktar ad mestu leiti og eru oftast af 6drum
toga heldur en hja fullordnum einstaklingum par sem &kvednir lifsstilstengdir ahattupeettir eru
vel pekktir eins og reykingar, afengisneysla og 6hollt mataraedi. Einnig eru ymsir medfeeddir
sjukdémar og heilkenni talin auka likurnar & krabbameini eins og Downs heilkenni svo demi
sé nefnt (Trausti Oskarsson o.fl., 2010).

Krabbamein medal barna eru frabrugdin peim sem fulloronir kljast vid. Munurinn felst i
bvi hvernig krabbameinin koma fram i mismunandi likamshlutum, hvernig frumurnar lita at
og hvernig peer bregdast vid mismunandi tegundum medferda (Breen o.fl., 2009). Krabbamein
greinist mun sjaldnar hja bérnum en hja fulloronum. Likur & bata eru yfirleitt betri hja
bérnunum, pratt fyrir ad sjakdémurinn sé oft kominn & heerra stig vid greiningu (Trausti
Oskarsson 0.fl., 2010).

Miklar farmfarir hafa att sér stad undanfarin ar i medferd krabbameins medal barna.
Medferdir sem adur veittu ekki mikla von um bata hafa préast Ut i ad vera mjog ahrifarikar og
beett lifslikur til muna (Rearman, 2009; Woodgate og Degner, 2003). Talid er ad haegt sé ad
leekna um 70-80% af krabbameini medal barna (Breen o.fl., 2009). Krabbameinsmedferdir eru
mjog erfidar, peer valda pvi ad veika barnid og fjélskylda pess pjast vegna aukaverkana og
Ovissuastands sem skapast (Woodgate og Degner, 2003). bratt fyrir miklar framfarir eru
krabbamein 6nnur algengasta danarorsokin medal barna & islandi og & flestum vesturléndum

(Trausti Oskarsson o.fl., 2009), en su fjorda algengasta i Bandarikjunum (Reaman, 2009).
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2.1.2 Algengustu krabbameinin

2.1.2.1 Hvitblaedi. Sjukddémurinn hvitblaedi kemur fram i blédbuskap likamans pegar
hvitu bl6dkornin fara ad skipta sér stjornlaust, med pvi verdur aukning & hvitum blédkornum i
beinmerg og/eda i bl6di. Hvitblaedi getur verid annad hvort bratt eda langvinnt og hvor
tegundin um sig er kennd vid pé& frumutegund sem er rikjandi hverju sinni. Bradahvitbleedi er
algengasta tegundin medal barna & medan langvinnt hvitblaedi er algengara medal midaldra
félks og aldradra (Craig, McClelland og Ludlam, 2006).

Einkenni hvitbleedis eru preyta, marblettir, bleedingar, hiti og sykingar. pessi einkenni
eru algeng i upphafi sjukdéms og pau ma rekja til bléoleysis, blodflogufedar og vanhafra
hvitra bl6dkorna. Pegar pessi einkenni eru til stadar vaknar grunur ad um hvitblaedi sé ad reeda
sem sidar er athugad nanar med blédprufu. Syni rannsdkn & blodprufunni fram & éedlilegt
magn hvitra bl6dkorna er framkvaemd beinmergastunga sem ad lokum stadfestir hvort um
hvitbledi sé ad reda. Algengast er ad lyfjamedferd sé beitt gegn hvitblaedi hja bornum en

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

2.1.2.2 Heilaaxli. Upprunni heilagexla getur annad hvort verid fra heila eda verid
meinvorp fra krabbameinum i 6drum liffeerum. Sjaldgeeft er ad exli sem er upprunnid i heila
dreifi sér og myndi meinvorp i 6drum liffeerum (Allen, Lueck og Dennis, 2006).

Einkenni heilazxla eru oft litil sem engin og eru pau had stadsetningu axlanna.
sumum tilvikum geta litil &xli valdid miklum einkennum. Sem deéemi um einkenni méa nefna
hofudverk, tvisyni og krampa (Allen o.fl., 2006). Haegt er ad greina heilazxli med
tolvusneiomynd og segulémun & h6fdi sem syna fram & stadsetningu og steerd pess (Cameron
og Howard, 2006). Medferd & heilazxli er had vefjagreiningu, Utbreidslu og fjélda axla, par
sem beitt er lyfjamedferd, skurdadgerd eda geislamedferd eftir pvi sem vid a hverju sinni

(Allen o.fl., 2006).
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2.1.2.3 Onnur krabbamein. Eitlakrabbamein er eitt af mérgum krabbameinunum sem
geta hrjad born. I rannsékn sem Trausti Oskarsson o.fl. (2006) gerdu hér & Islandi kom i 1jos
ad af 288 bornum med krabbamein voru 32 born med eitilfrumukrabbamein. Heegt er ad
skipta pessu krabbameini i tvo flokka, Hodgkin og Non-Hodgkin eitilkrabbamein. betta
krabbamein leggst adallega & B-frumur sogaedakerfisins sem veldur pvi ad eitlar steekka.
Einkenni eru t.d. hiti, sviti, pyngdartap, kladi, preyta og preifanlegar eitlasteekkanir. Medferd &
eitlakrabbameini getur verio mjog fjolbreytt en fer eftir hvada tegund eitlakrabbameins er vid
ad eiga i hvert skipti, lyfjamedferd, geislamedferd og/eda skurdadgerd (Craig o.fl., 2006).

Beinaxli eru afar sjaldgeef bandvefsaexli (Doherty, Lanyon og Ralston, 2006) og i
fyrrnefndri rannsokn sem Trausti Oskarsson o.fl. framkveemdu voru 18 af 288 bérnunum med
axli i beinum (Trausti Oskarsson o.fl., 2010). Einkenni beinaxla eru stadbundinn sarsauki og
bolga, og fara seinni einkenni eftir Gtbreidslu sjukdémsins. Beinaxli geta verid tilkomin
vegna meinvarpa krabbameina i 6drum liffaerum eins og t.d. lungum. Medferd pessa meins er
had vefjagerd og er lyfjamedferd, skurdadgerd og geislamedferd notud eftir pvi sem vid &

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

2.1.3 Medferd

Pegar barn hefur verid greint med krabbamein fer akvedid ferli af stad. Fyrstu tvo arin
eftir greiningu vinnur fjolskyldan naid med krabbameinsteymi (Svavarsdottir, 2005). |
krabbameinshjukrun er 16gd &hersla & einstaklinginn og fjolskyldu hans, persénulegar parfir
peirra og rétt einstaklingsins & ad lifa innihaldsriku lifi asamt pvi ad fa ad deyja med virdingu
og reisn. Gadi krabbameinshjukrunar byggja a pjonustu sem er samraeemd, heildraen og
pverfagleg. Hjukrunarfreedingar gegna mikilveegu hlutverki i 6llu krabbameinsferlinu; i
forvornum, vid leit og greiningu, i medferd, vid eftirlit, eftirfylgni og vid lifslok (Félag

islenskra hjukrunarfreedinga, 2008).
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Algengast er ad krabbamein hja bérnum sé medhondlad med lyfjamedferd, en adrar
algengar medferdarleidir eru skurdadgerd og geislamedferd. Ymist er haegt ad beita pessum

adferdum hverri fyrir sig eda saman (Styrktarfélag krabbameinssjukra barna, 2008).

2.1.3.1 Lyfjamedferd. Medferd i formi lyfja felst i pvi ad gefin eru lyf sem drepa peer
frumur sem fjolga sér hratt. bad eru pd ekki adeins krabbameinsfrumur sem fjolga sér hratt
heldur ymsar adrar frumur i likamanum svosem beinmergfrumur, frumur i slimhud
meltingarvegar, frumur kynkirtla og harfrumur og hefur medferdin pvi einnig &hrif & peer.
Lyfjamedferd vid krabbameini getur pess vegna valdid alvarlegum og erfioum aukaverkunum
(Breen 0.fl.,2009). Daemi um slikar aukaverkanir eru preyta, 6gledi og uppkést sem hafa mikil

ahrif a lifsgeedi barns og fjolskyldu (Woodgate og Degner, 2003).

2.1.3.2 Geislamedferd. | sumum tilfellum er krabbameinid medhéndlad med jonandi
geislum sem beint er & &xli og getur slik medferd verid leeknandi pegar um stadbundid axli er
ad reeda (Cameron og Howard, 2006).

Geislamedferd er notud til medferdar & eexlum i heila og maenu, asamt fleiri lifferum.
Hve mikid parf ad geisla dkvardast af gerd axlis og getur medferdin varad i allt ad sex vikur.
Stundum parf ad geisla allan heilann og manuna til a0 koma i veg fyrir ad krabbameinid
dreifi sér, geislamedferd getur haft langtimaahrif & barnid t.d. & ndm og félagslegan- og

likamlegan proska (Breen o.fl., 2009).

2.1.3.3 Skurdadgerd. Krabbameinsmedferd i formi skurdadgerdar er haegt ad flokka
nidur i prjar gerdir, vefjasynistoku, brotthdm og liknandi adgerdir. Vefjasyni parf yfirleitt ad
taka pegar fyrirferd finnst einhversstadar i likamanum eda sest & myndum. Greining a

vefjasyni getur m.a. synt fram a frumugerd axlis og stigun pess (Cameron og Howard, 2006).
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Brottnam axlis getur verid mjog ahrifarik medferd pegar &xli er stadsett pannig ad
audvelt sé ad na i pad, t.d. &xli & byrjunarstigi i brjésti eda lunga. Einnig getur skurdadgerd
hjalpad til vid ad na meinvorpum, en pad er had hverju tilfelli fyrir sig (Cameron og Howard,
2006).

Liknandi skurdadgerd er ekki framkveemd endilega med leekningu i huga heldur til ad
minnka 6paegindi og sarsauka sem oft fylgir krabbameini. Skurdadgerd er oft fljotlegasta
leidin til pess ad létta & Gpaegindum eins og vandamalum vid losun haegda eda pvags, til ad

Iétta & prysting vio heila eda menu svo eitthvad sé nefnt (Cameron og Howard, 2006).

2.1.3.4 Aukaverkanir. Krabbameinsmedferdir eru i flestum tilvikum mjdg réttekar,
bess vegna geta peer haft mikil ahrif & krabbameinsveikt barn og fjolskyldu i kjolfar pess.
Pjaningin er oft mikil og erfitt er ad horfa upp & astvin sinn upplifa mikinn sarsauka og
6peaegindi (Woodgate og Degner, 2003).

Freedsla um aukaverkanir til krabbameinsveiks barns og fjolskyldu pess getur haft ahrif
a hvada krabbameinsmedferd verdur fyrir valinu. Aukaverkanirnar eru misjafnar og margar
geta haft mikil ahrif & lifsgeedi fjolskyldu (Lindley, McCune, Thomason, Lauder, Sauls,
Adkins og Sawyer, 1999). Sarsauki, 6gledi, uppkdst, naeringarvandamal og preyta eru med
algengustu aukaverkunum krabbameinsmedferda (Enskar og Von Essen, 2008) sem einnig

hafa ahrif & pad hvernig fjolskylda upplifir sjakdominn sjalfan (Woodgate og Degner, 2004).

2.2 Ahrif greiningar & fj6lskylduna

Greining krabbameins getur verid flokid og erfitt ferli fyrir barnid sjalft, fjolskyldu pess
og heilbrigdisstarfsfolk. Erfitt getur verid ad greina einkenni sjukdémsins i fyrstu par sem ung
born geta att erfitt med ad koma ordum ad lidan sinni. Einnig virdast unglingar eiga erfidara

med ad raeda um heilsu sina vid foreldra og laeekna, til eru deemi um ad peir dragi ar
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sjukdomseinkennum til ad fordast leeknisskodun (Dixon-Woods, Findlay, Young, Cox, og
Heney, 2001).

Sékum pess hve margslungin einkenni sjukdomsins geta verid, getur pad reynst
heilbrigdisstarfsfolki erfitt ad greina einkennin. Timinn fra pvi ad fyrstu einkenna verdur vart
par til greining verdur 1jés getur varad allt fra nokkrum klukkutimum upp i marga manudi.
Foreldrar verda fyrir miklu afalli pegar born peirra greinast med krabbamein. Tilfinningar &
bord vid doda, afneitun (Dixon-Woods o.fl., 2001), hjalparleysi, hredslu, sorg og sektarkennd
koma upp &samt peirri tilfinningu ad missa stjorn & lifi sinu (Patterson, Holm og Gurney,
2004).

I peim tilfellum sem greining sjukdéms dregst & langinn hefur fjélskylda stadid frammi
fyrir I6ngu og strongu sjukdomsferli &an pess ad vita hvad orsakadi veikindin. Hvernig stadid
er ad rannsoknum, greiningu og medferd hefur mikil ahrif & hvernig foreldrar koma til med ad
bregdast vid pvi ad barnid peirra sé haldid lifsognandi sjukdom. Einnig hefur upplifun
foreldra af pessu timabili mikil &hrif & adlégunarhaefni peirra sidar meir i sjukdomsferlinu
(Dixon-Woods o.fl., 2001).

Foreldrar barns eru oft & tidum peir fyrstu sem greina vanmatt pess og par af leidandi
fyrstu einkenni sjukdémsins. bar sem enginn pekkir barnid jafn vel og foreldri pess getur su
pekking adstodad heilbrigdisstarfsfolk vid greiningu sjukdéms par sem stadladur listi med
sjukdémsgreiningum getur gefid ranga mynd (Dixon-Woods o.fl., 2001). | rannsékn Dixon-
Woods og félaga kom einnig fram ad foreldrar krabbameinssjukra barna telja
heilbrigdisstarfsfolk oft ekki nyta upplysingar fra foreldrum um einkenni og 6edlilega lidan
barnsins nagjanlega vel. I peim tilfellum sem foreldrum fannst ekki verid tekid mark a peim
visbendingum um pverrandi heilsu barnsins upplifou peir afskiptaleysi, vanhafni og
adgerdarleysi ad halfu heilbrigdisstarfsfolks sem sidar olli tof a greiningu (Dixon-Woods o.fl.,

2001).
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begar sjukdomsgreining verdur ljos er pad avallt mikid afall fyrir alla fjolskylduna. |
peim tilfellum sem sjukdémsgreining hefur dregist & langinn hafa foreldrar lyst yfir &kvednum
Iétti pegar orsok veikindanna verdur ljos (Dixon-Woods o.fl., 2001; Young, Dixon-Woods,
Findlay, og Heney, 2002). Tilhugsunin um ad hagt sé ad veita videigandi medferd vid
veikindum barns getur haft jakveed arif & lidan foreldra vid pessar erfidu adstedur (Dixon-

Woods o.fl., 2001).

2.2.1 Upplifun fjolskyldunnar. Upplifun fjolskyldu af greiningu krabbameins medal
barna hefur verid likt saman vid leirpott sem dottid hefur i golfid og brotnad. Med pvi ad
vinna med eitt brot i einu reynir fjélskylda i sameiningu ad koma pottinum saman pannig ad
hann liti Gt eins og adur. pratt fyrir mikla og harda vinnu geta brotin sem puslad hefur verid
saman losnad aftur pegar & reynir. bvi parf fjdlskylda ad leggja sig fram vid ad lata ekKi
deigan siga og hefjast handa ad nyju (Bjork, Wiebe og Hallstrém, 2005).

I rannsokn sem Bjork o.fl. (2005) gerdu & krabbameinssjikum bérnum, foreldrum og
systkinum pess sex manudum eftir greiningu sjukdoms lystu foreldrar pvi hvernig lif
fjolskyldunnar hrundi vid greininguna. Pad lif sem adur potti éruggt og traust hvarf & einu
augnabliki. Upp komu tilfinningar & bord vid 6tta, 6vissu, éreidu og einsemd inn i lif peirra
sem olli pvi ad fjolskyldan missti fotfestu i lifinu (Bjork o.fl., 2005). betta synir hvernig hid
daglega lif og paer venjur sem fjolskyldumedlimir eru vanir ad fylgja verda ekki eins og adur
og getur haft mikil ahrif & barnid sjalft og fjolskyldu pess (Patterson o.fl., 2004). bad sem adur
potti edlilegt hverfur skyndilega og hversdagsleikinn heyrir sdgunni til. Dag hvern getur lif
fjolskyldu tekid nyja stefnu par sem sjukdomur barnsins stjornar lifi fjolskyldunnar (Bjork
o.fl., 2005).

Erfitt getur verid ad skipuleggja framtidina par sem ekki er vitad hvad han ber i skauti

sér og skapar pad mikla ovissu i fjolskyldunni (Bjork o.fl., 2005). Framtidarplon stadnemast
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skyndilega vid greiningu sjukdoms og veentingar fjolskyldunnar til framtidarinnar breytast fra

bvi sem &dur var (Bayat, 2008).

2.2.2 Fjarvera fra heimili. Rannsoknir hafa synt fram a porf foreldra ad vera i stédugri
likamlegri naleegd vid bornin sin & medan ad sjukrahlsdvol varir. Erfitt getur reynst foreldrum
ad fara frd barninu i stuttan tima, p6 ekki sé nema til ad f4 sér ad borda eda fara i stutta
gonguferd (Bjork o.fl., 2005; Young o.fl., 2002).

I rannsokn Young o.fl. (2002) & upplifun madra krabbameinssjukra barna kemur fram
ad madurnar dvoldu mestan tima sélahringsins hja barninu, i nokkrar vikur eda manudi eftir
greiningu. Su tilfinning ad vernda og geeta barnsins var hlutverk sem paer fundu huggun i,
prétt fyrir ad bornin keerdu sig e.t.v. ekki alltaf um naerveru peirra.

Veikindin hafa oft & tidum i foér med sér langar og strangar sjukrahisdvalir par sem
barnid parf ad gangast undir erfidar lyfjagjafir og medferdir (Bayat, 2008). bar af leidandi
verdur fjarvera foreldra fra heimili mikil sem hefur ahrif & samband peirra vid adra
fjolskyldumedlimi. Systkini verda had 6drum einstaklingum eins og dmmum, 6fum og vinum
sem huga ad peim og veita studning. Foreldrum gefst minni timi en adur til ad sinna
heilbrigdum bérnum sinum sem ef til vill purfa ad koma & sjukrahdsid til ad geta att stund
med fjolskyldunni (Bjork o.fl., 2005). Veikindi barns hafa einnig ahrif & samband foreldra
sem hafa lyst pvi hvernig samband peirra vid maka breytist. Sambadin verdur ekki lengur eins
0g venja er & medal hjona asamt pvi ad hlutverkaskipting heimilisins raskast (Bjork o.fl.,
2005; Young ofl., 2002).

Hinsvegar hefur einnig verid synt fram & hvernig samband fjolskyldumedlima styrkist
0g verdur nanara vio pessa erfidu lifsreynslu. Einstaklingar standa saman og hlda hver ad

6drum sem styrkir samband peirra. Fjolskyldan og velferd hennar er pad sem skiptir mestu




Born og Krabbamein 13

mali og veikindin verda til pess ad forgangsrodun og gildi i lifi hennar eru endurskodud

(Bjork o.fl., 2005).

2.2.3 Anrif sjakdomsgreiningar & foreldrana.

2.2.3.1 Ad missa stjorn a adsteedum. Greining krabbameins medal barna hefur badi
félagsleg og salraen ahrif & alla medlimi fjolskyldunnar (Bayat, 2008). Rannsdknir hafa synt
fram & ad mismunandi er hvada ahrif greiningin hefur & fjélskyldumedlimi, og geta vidbrogd
foreldra vid greiningu komid fram & ymsa vegu (Bjork o.fl., 2005; Patterson o.fl., 2004).
Afallid vid peer fréttir ad barnid sé haldid lifsognandi sjukdom gerir pad ad verkum ad
tilfinningar & bord vio doda og hraedslu koma upp. Foreldrum reynist erfitt ad hafa ekki stjérn
& aosteedum og geta ekkert gert til pess ad barninu peirra lidi betur (Patterson o.fl., 2004).

Foreldrar verda mjog neemir fyrir lidan barnsins og finna fyrir miklu varnarleysi og
vidkvemni. Samskipti vid heilbrigoisstarfsfolk og adra hefur mikil ahrif & gedslag peirra og
lidan sem breytist vid litid tilefni. Vid pessar adstaedur er eins og lifid standi i stad.
Tilhugsunin um ad barnid sé haldid lifségnandi sjukdémi virdist 6raunveruleg og hafa
foreldrar lyst I6ngun til ad flyja eda vakna upp af slemum draumi (Bjork o.fl., 2005).

Foreldrar helga lif sitt barninu sem parf & &st og alud ad halda. beir hafa pvi litinn tima
til ad huga ad sjalfum sér og verda samskipti peirra vid umhverfid litil. Algengt er ad foreldrar
finni fyrir einangrun og einmannaleika asamt pvi ad ahyggjur peirra af atvinnu og fjarhagi
veldur peim hugarangri (Bayat, 2008).

2.2.3.2 Kvidi otti og ahyggjur. Foreldrar verda fyrir miklu alagi vid greiningu sjukdoms
vegna veikinda barnsins, medferdar og lyfjagjafa. Yfirleitt dvinar alagio med timanum (Bayat,
2008) en foreldrar upplifa mikla 6vissu sem veldur vanmeetti og gridarlegri porf fyrir

upplysingar og freedslu (Santacroce, 2002).
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Ovissan sem fylgir greiningu er algengasta orsok salfélagslegs alags. Foreldrum finnst
mikilveegt ad f4 ad vita hvort barnid peirra eigi eftir ad pjast, hverjar lifslikur pess muni verda
og hvernig pad fai notid framtidarinnar (Santacroce, 2002). Mikil dvissa fylgir veikindunum
par sem foreldrar 6ttast um lif barnsins og leida hugann ad pvi hvad framtidin komi til med ad
bera i skauti sér. P4 er ekki vitad hvort medferdin skili tiletludum arangri eda hverjar likurnar
eru & pvi ad sjukdoémurinn taki sig upp aftur (Bayat, 2008; Santacroce, 2002).

Ef fjolskylda neer ad adlagast sjakdomnum vel verdur minna um neikveed séalfélagsleg
ahrif & barnid sjalft og fjolskyldu (Patterson o.fl., 2004). Ef foreldrar na ekki ad adlaga sig ad
veikindum barns verda peir fyrir mikilli andlegri vanlidan og pvi sidur i stakk bdin til ad
stydja barnid og systkini pess. Einnig hefur pad ahrif & getu systkina til ad adlagast

sjukdémnum og verdur veika barnid fyrir meira alagi en ella (Santacroce, 2002)

2.2.3.3 AJ 0dlast stjorn a adstaedum. Eftir greiningu barns kemur oft ad peim tima-
punkti par sem foreldrar fara ad leita ad orsékum veikindanna. Su tilhugsun ad systkini
barnsins geti einnig veikst hreedir foreldra sem vilja gera allt sem peir geta til ad vernda
bornin sin. Foreldrar velta fyrir sér hver asteeda veikindanna geti verid og i sumum tilfellum
kenna peir sér sjdlfum um. Oft & tidum fara foreldrar ad horfa & pad sem betur hefdi matt fara
og telja sér tra um ad hafa ekki verndad barnid naegjanlega vel fyrir haettum a medgdngu eda i
&sku pess. Foreldrar finna einnig fyrir sektarkennd ad hafa ekki greint einkenni sjukdémsins
fyrr og finna jafnvel fyrir vanlidan yfir pvi ad hafa ekki tekid trianleg pau einkenni sem
barnid tjadu (Young o.fl., 2002). Eftir greiningu sjukddms fer timi foreldra ad mestu i ad hlta
ad barninu. Par af leidandi verdur erfitt fyrir pa ad stunda vinnu og dhugamal asamt pvi ad
samskipti vid vini og a&ttingja verda olik pvi sem &dur var. Med timanum fara foreldrar ad

finna fyrir peirri sterku porf ad na aftur stjorn & lifi sinu (Bjork o.fl., 2005).
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Sem lidur i pvi ad lifa af reyna fjolskyldur ad halda i vonina og sja pad jakveeda i lifinu.
Med jakveedu hugarfari og bjartsyni &samt aukinni freedslu um sjukdém barnsins og medferd
bess eiga foreldrar audveldara med na stjorn a lifi sinu & ny. Jdkveed hugsun getur gert peim

kleift ad minnka tilfinningar & bord vid 6tta og prottleysi (Bjork o.fl., 2005).

2.2.4 borf fyrir studning.

2.2.4.1 Studningur fra fjolskyldu og vinum.Vid langvarandi 6vissu foreldra er
mikilveegt ad peir fai videigandi studning og freedslu um sjukdém barnsins og medferd.
Fjolskyldan parfnast einnig studnings og adstodar vid ad vinna Ur tilfinningum sinum asamt
pbvi ad f& félagslega adstod vid ad adlaga fjolskyldulifid ad veikindum barnsins (Santacroce,
2002).

Patterson o.fl. rannsdkudu hvada timabil sjakdémsferlisins reyndist fjolskyldu-
medlimum erfidast og hvada adstod foreldrar téldu gagnlega til ad audvelda fjolskyldu ad
takast a vid sjukdéminn. Nidurstédum peirrar rannsoknar bar saman vid eldri rannséknir sem
syna fram & ad foreldrar krabbameinssjukra barna skortir oft & tidum studning. Mikill
meirihluti foreldra nefndi a.m.k. einn fjélskyldumedlim sem ekki hafdi synt peim studning
sem seerdi pa eda hafdi slem ahrif & lidan peirra. bratt fyrir pad var studningur sem foreldrar
fengu mikils metinn og létti undir vid pessar erfidu adsteedur. Foreldrar nefndu fjolskyldu og
heilbrigdisstarfsfolk sem sina helstu studningsadila asamt pvi ad hafa fundid fyrir
samfélagslegum studning i veikindum barnsins (Patterson o.fl., 2004).

Studningur fra fjolskyldu og vinum skiptir miklu mali par sem peir eru oft & tidum
helstu studningsadilar fjolskyldunnar. Foreldrar parfnast salraens studnings fra sinum nanustu
vegna pess alags sem ottinn um lif barns og ahrif medferdar hefur a pa (Bayat, 2008). Vegna
bessa alags sem skapast vid greininguna parfnast foreldrar einnig adstodar vid ad hugsa um

fjolskylduna og heimilid sem oft & tidum émmur, afar eda vinir taka ad sér (Bjork o.fl., 2005).
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2.2.4.2 Samfélagslegur studningur. Foreldrar krabbameinssjlkra barna veita hver
6drum mikinn studning og geta studningshopar beett andlega lidan peirra & pessum erfidu
timum (Bayat, 2008). Foreldrar geta veitt hver 6drum huggun og hughreystingu d&samt pvi ad
gefa god r&d. Med pvi ad reeda vio einstaklinga sem gengid hafa i gegnum svipada lifsreynslu
fa foreldrar skilning & lidan sinni og tilfinningum. Pad ad finna fyrir studningi og sja hvernig
adrar fjolskyldur hafa nad ad sigrast & vandamalinu veitir peim innblastur og von (Parsons,
Saiki-Craighill, Mayer og Sullivan, 2007; McGrath, 2001).

I fyrrnefndri rannsokn Patterson o.fl. kemur fram ad flestar fjélskyldur fengu
samfélagslegan studning fra hinum ymsu adilum eftir greiningu barns. Vinnuveitendur gafu
foreldrum fri fr vinnu & medan samstarfsfélagar feerdu peim mat, prifu hdsid og versludu inn.
I nokkrum tilfellum veitti starfsfolk skola barnsins og skolafélagar studning med fjaroflunum
og félagsskap sem var barninu mikils virdi. Fjolskyldan 6dladist einnig styrk vid peer fréttir ad
bedid veeri fyrir peim i sofnudi kirkjunnar (Patterson o.fl., 2004).

[ peirri rannsokn kemur einnig fram ad um helmingur foreldra fann fyrir miklum
studning fra heilbrigdisstarfsfolki, leknum, hjakrunarfreedingum og félagsradgjofum
(Patterson o.fl., 2004). Santacroce (2002) leggur aherslu & ad mikilveegt sé ad hjukrunar-
freedingar seu medvitadir um lidan foreldra og pau sélfélagslegu ahrif sem veikindi barnsins
geta haft a pa. Félagslegur studningur minnkar punglyndi, kvida og 6rvaentingu medal
fjolskyldumedlima og gegna hjukrunarfreedingar mikilveegu hlutverki i ad meta porf fyrir
studning asamt pvi ad kynna fyrir fjolskyldu pau Urraedi sem eru i bodi hverju sinni (Bayat,

2008; Santacroce, 2002).

2.3 Ahrif medferdar a fjolskylduna
Krabbamein medal barna er 6gnandi i edli sinu og hefur mikil ahrif & alla medlimi

fjolskyldunnar (Norberg, Lindblad og Boman, 2004). brétt fyrir miklar framfarir &
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undanférnum arum & svidi krabbameinsrannsékna er medferd vid krabbameini langt og
strangt ferli sem tekid getur nokkur &r (McGrath, 2001) og hefur par af leidandi mikil og
langvinn ahrif & daglegt lif fjolskyldunnar (Svavarsdottir, 2005).

Mikid reynir & fjolskylduna og pé sérstaklega foreldra, par sem stor hluti af uménnun
krabbameinssjuka barnsins fellur i peirra hlut (McGrath, 2001). Alagid sem barattan vid
krabbamein veldur, getur leitt til tilfinningalegs 6jafnveegis, 6vissu og spennu & milli
fjolskyldumedlima (Svavarsdottir, 2005). Hjakrunarfreedingar sem annast krabbameinssjukt
barn purfa ekki adeins ad huga ad barninu sjalfu heldur einnig fjélskyldu pess. Hver og einn
fjolskyldumedlimur parf a studning og fraeedslu ad halda og gerir naleegdin hjdkrunar-

freedingum Kleift ad greina og bregdast vio einstaklingsporfum hvers og eins (Hawes, 2005).

2.3.1 Foreldrar. bad er liklega ekkert eins erfitt fyrir foreldra og ad horfa upp a barnid
sitt ganga i gegnum erfida krabbameinsmedferd. Foreldrar barns med krabbamein upplifa
hluti & bord vid ad sja barnid sitt pjast, ahyggjur af langtima ahrifum sjukdémsins a barnid og
neikvaed ahrif & atvinnu og fjarhag fjélskyldu (Norberg o.fl., 2004). Foreldrar reyna ad nota
ymis bjargrad til ad takast & vio pessa erfidleika (Woodgate og Degner, 2003).

Bjargréad (coping) eru skilgreind sem adferdir sem einstaklingar notast vid til ad takast &
vid streituvalda eda pann vanda sem hann veldur (Porbjérg Jonsd6ttir, 2007). Sem deemi um
bjargrad sem foreldrar beita vid pessar erfidu adsteedur mé nefna ad leida hja sér ad horfast i
augu vid alvarleika sjukdomsins, opin samskipti, leit eftir felagslegum studningi, ad lifa i
nuinu, 6flun upplysinga, vandamalalausn, vidhalds tilfinningalegs jafnveegis og ad stola a
einhverja heimspeki (Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps og Klip, 1999). bratt fyrir pessar
adferdir, til ad takast & vid erfidleikana, hafa foreldrar tjad tilfinningar & bord vid ad hafa

brugdist barninu a einhvern hatt, hjalparleysi og sektarkennd (Woodgate og Degner, 2003).
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I rannsokn sem Hoekstra-Weebers o.fl. (1999) gerdu & 128 foreldrum komu fram ymsir
ahaettupeettir & salarlegu 6jafnveegi hja foreldrum i kjolfar pess ad barn peirra greinist med
krabbamein. Foreldrar svérudu spurningalista stuttu eftir greiningu barns og aftur 12
manudum sidar. bar kom m.a. fram aukin &hatta & 6jafnveegi hja maedrum, peir foreldrar sem
Voru ungir, attu yngri born, voru i leegri starfsstéttum, h6fdu minni menntun, voru tekjuminni
asamt peim sem ekKki tradu & &dri matt medan & medferd stoo.

Studningur foreldra hvort af 6dru er mikils metinn og pad 6ryggi sem felst i
verkaskiptingu peirra & milli. Annagd foreldrid parf yfirleitt ad vera upp & sjukrahlsi med veika
barninu og pa er huggun i ad vita af makanum sem sér um rédstafanir fyrir heimilid dsamt pvi
ad vinna fyrir fjolskyldunni. Madur dvelja yfirleitt & sjukrahudsinu hja veika barninu og veitir
pad peim studning og huggun ad geta hringt i maka sinn og fengid atras fyrir peer tilfinningar
sem peer byrgja inni & daginn (McGrath, 2001). Van Dongen-Melman, Van Zuuren og
Verhulst (1998) halda pvi fram ad sumir foreldrar byrgi inni tilfinningar sinar. Peir setja
gjarnan samasem merki & milli pess ad syna tilfinningar og ad missa stjorn & adstedum. bad
ad missa stjorn & adsteedum og purfa ad syna tilfinningar sinar fannst foreldrum sarsaukafullt
og hafdi mikil ahrif & sjalfstraust peirra. | samskonar islenskri rannsokn fra arinu 2005 kom
fram ad foreldrar purftu oft adstod og leidsdgn med pad hvernig peir geetu stutt hvort annad
0g pa sérstaklega fedur. Maour purftu adallega adstod vid umodnnun veika barnsins.
Maoguleiki er a ad fedur hafi fengid félagslegan studning ati i samfélaginu par sem peir voru
ativinnandi & medan madur voru inn a stofnun med minna félagslegt net i kringum sig
(Svavarsdattir, 2005).

Studningur fra attingjum og vinum er mikils metinn og mikil huggun felst i ad vita af
folki sem hugsar til fjélskyldu par sem simtal fra ettingja eda vini getur beett lidan peirra
umtalsvert. begar einhver nakomin bydst til ad leysa foreldra af a sjukrahdsinu gerir pad

foreldrum Kleift ad komast heim til sin. bad ad fa tilfinningu fyrir hinu daglega lifi a ny er
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peim 0metanlegt. begar barn greinist med krabbamein kemst fjélskylda ad pvi hver er vinur i
raun og pegar kemur ad pvi ad bidja folk um greida getur pad reynst mérgum erfitt. Einnig er
pad stadreynd ad vinir eiga sjalfir lif, vinnu, fjolskyldu og geta pvi ekki alltaf verid til stadar
(McGrath, 2001).

Starfsfolkid & sjukrahdsinu veitir mikilveegan studning. Skjot vidbrégd vid kalli,
hughreystingar og umhyggja fra starfsfolki er mikils metin og alitin gédur studningur
(McGrath, 2001). Studningur starfsfolks hefur reynst foreldrum mikilveegur vid ad fast vid

eigin tilfinningar til pess ad geta stutt krabbameinsveika barnid (Svavarsdottir, 2005).

2.3.1.1 Mismunandi &hrif & maedur og fedur. Synt hefur verid fram & ad madur og
fedur upplifa veikindi barnsins & mismunandi hatt og takast mismunandi & vid adsteedur
(Svavardottir, 2005). Mikilvaegt er ad heilbrigdisstarfsfolk hafi skilning & mismunandi
adlogunarleioum foreldra til ad geta hagad studningi vid pa sem best (Clarke, McCarthy,
Downie, Ashley og Anderson, 2009).

Clarke og félagar toku saman nokkrar rannséknir sem fjalla um mismunandi ahrif
krabbameins medal barna & foreldra. par kom fram ad algengara var ad madur dvelji &
sjukrahdsinu med veika barninu & medan fedur unnu fyrir heimilinu. Madur hettu frekar ad
vinna heldur en fedur og toku peer a sig aukna umoénnun barnsins par sem peim fannst
audveldara ad takast & vid leknisfredilegu vandamalin heldur en pau fjarhagslegu (Clarke
o.fl., 2009).

Rannsoknir benda einnig til ad maedur finni fyrir meira punglyndi, kvida og gedreenum
vandaméalum sem upp koma i tengslum vid veikindi barns heldur en fedur (Clarke o.fl., 2009;
Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps og Klip, 1998). Hoekstra-Weebers o.fl. (1998) halda pvi
fram ad madur séu duglegri en fedur ad raeda lidan sina par sem pad virdist vera vidurkennt

frekar af samfélaginu. Madur sakjast frekar eftir félagslegum studning og leita sér upplysinga
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a medan fedur einbeita seér frekar ad verkefnalausn (Clarke o.fl., 2009) sem eykur upplifun

beirra & ad hafa stjérn & adstedum (Norberg o.fl., 2004).

2.3.2 Systkini. Tilfinningalegur studningur getur gegnt lykilhlutverki i adlégunarferli
systkina vid greiningu krabbameins (Barrera, Fleming og Khan, 2004). Systkini
krabbameinssjukra barna eiga oft vid adlogunarerfidleika ad strida og upplifa sams konar
streitu og veika barnid (Murray, 2000). | rannsokn Johnson (1997) kom hinsvegar fram ad
systkini veika barnsins voru oft peir fjélskyldumedlimir sem urdu einna verst Gti hvad vardar
studning. Akvedinn prihyrningur myndadist & milli modur, fodur og veika barnsins par sem
einbeitingin var 61l & barninu sem pjédist af krabbameini. Systkini gatu att vid ogrynni
tilfinninga ad strida a bord vid reidi, kvida, punglyndi, étta, hraedslu vid daudann, 6fund,
sektarkennd , likamlega og salreena einangrun. A pessu ma sja ad studningur og handleidsla af
halfu heilbrigdisstarfsfolks til systkina barns med krabbamein er ekki sidur mikilvaegur en
studningur vid veika barnid og foreldra pess (Johnson, 1997).

Murray (2000) heldur pvi fram ad ekkert sé eins ahrifarikt i ad akvarda vidbrogo
systkina vid greiningu krabbameins og proskastig Ericsons. par af leidandi er mikilveegt ad

atta sig & hvada proskastigi systkini tilheyrir til ad geta veitt videigandi studning og fraedslu.

2.3.2.1 broskastig Eriksons. Erik Erikson setti fram kenningu arid 1963 sem lysir
salfélagslegum proska einstaklings fra voggu til grafar. Kenningin skiptist upp i atta stig sem
hvert og eitt hefur sérstakt verkefni sem einstaklingur parf ad leysa. Hvernig hann naer ad
leysa hvert og eitt verkefni segir til um hvernig perséna proast (Kaluger og Kaluger, 1984).

Frumbernska. Verkefni frumbernsku er ad mynda traust. Ungbarn og foreldrar eru ad
mynda samband sin & milli, kynnast hver 6dru og leerir barn ad treysta a pa (Kaluger og

Kaluger, 1984).
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Pegar krabbamein eda annar sjukdomur kemur upp hja 6dru barni & heimilinu getur pad
haft ahrif & pessa tengslamyndun. Daemi mé taka ad ef annad foreldri dvelur mikid &
sjukrahusi med veiku systkini, getur pad haft mikil ahrif & tengslamyndun ungbarns vid pad
foreldri. Tengslamyndun gengur pa ekki sinn vanagang og ungbarn er svipt pessu néana og
vidkveema sambandi. Truflun & tengslamyndun getur leitt til pess ad ungbarn verdur
oframfaerid og 6hamingjusamt (Murray, 2000).

Smabdrn: A pessu proskastigi eru born ad proa med sér vid sjalfsstjorn, efa, skomm,
lzera ad gera hlutina sjalf og stjérna eigin geroum. Skémm og efi gera vart vid sig pegar
endalaust er verid ad banna bérnum ad gera dkvedna hluti (Kaluger og Kaluger, 1984).

Smabdrn eru einna viokvemust fyrir adskilnadi fra foreldrum. Barn & pessum aldri
hefur ekki getu til ad skilja asteeduna fyrir adskilnadi, pau hafa litid timaskyn og treysta ekki &
ad foreldri komi til baka. bau tulka alvarleika adsteedna ut fra vidbrégdum foreldra hvort sem
pbad er reidi, sorg, vonleysi eda kvidi. P6 bérn a pessum aldri skilji ekki astseduna fyrir pessum
tilfinningum komast pau i uppnam vegna hegdunar foreldranna. Born & pessum aldri hafa
gifurlega mikla hefileika til ad pola streitu en til pess ad pad gerist parf ad halda i og
vardveita samband vid foreldra (Murray, 2000).

Fjarvera foreldra & pessu proskastigi getur leitt til pess ad einhver annar en peir purfa ad
sja um daglegt lif systkina. Okunnugt umhverfi og skortur & daglegri ritinu getur komid i veg
fyrir ad smabarn nai ad klara pau proskaverkefni sem tilheyra pessu stigi. Med timanum er
heetta & ad smabarn 6dlist ekki sjalfsoryggi og vart getur ordid vid tilfinningadeyfd,
punglyndi, hlutleysi og adskilnad fra foreldrum (Murray, 2000).

Forskolaaldurinn: A forskolaaldrinum er proskaverkefnid ad vega & milli frumkvadis og

sektarkenndar. Born a pessum aldri eru akof i ad kanna ny mid og tileinka sér nyja hefileika
(Kaluger og Kaluger, 1984). betta timabil einkennist af eigingirni, tofrandi imyndunarafli og

notast pau vid fylgni rokhugsunar frekar en orsakabundna rokhugsun. Oll pessi atridi hafa
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bein ahrif & talkun pessara barna pegar systkini peirra greinist med krabbamein (Murray,
2000).

A pessum aldri geta systkini krabbameinssjuka barnsins triad pvi ad pau hafi 4 einhvern
hétt valdid pvi ad pad vard veikt. Séu pessar hugsanir ekki leidréttar getur pad leitt til
samviskubits, skammar og sjalfsrefsingar. Sektarkennd getur haft storveegileg ahrif &
sjélfstraust barns og haft ahrif & hvort pad nai ad klara proskaverkefni & pessu skeidi. begar
krabbameinsveika barnid leggst inn & sjukrahus finna heilbrigd systkini fyrir minni athygli fra
foreldrum asamt breyttri ratinu. Pessi breyting getur takmarkad hvad barn lerir mikid um
samfélagid i kringum sig og seinkad félagslegum proska pess (Murray, 2000).

Skolaaldur: Samkvaemt kenningum Eriksons er verkefnid & pessu timabili ad finna ut
hvad pau eru feer um ad gera. Avinningurinn er sa ad born proa med sér vitsmunalega,
félagslega og likamlega hafileika. Skolaborn uppgétva ad pau geti 6dlast félagslega
vidurkenningu, geti baid hluti til sjalf og fa gott sjalfsmat (Kaluger og Kaluger, 1984).
Veikindi barns hefur téluverd ahrif a félagsleg tengsl systkina asamt tilfinningalegri og
likamlegri virkni peirra (Houtzager, Grootenhuis, Caron og Last, 2004).

Petta timabil einkennist af peirri breytingu ad samband vid skdlafélaga fer ad hafa meira
veegi. Allt sem orsakar ad barn er ekki alveg eins og hinir getur gert pad ad verkum ad peim
finnst pau vera utangéatta og ekki passa inn i jafningjahop. Breyting & daglegri ratinu getur
verid onnur asteeda pess ad peim finnist pau ekki passa inn medal jafnaldra. Med annad eda
béada foreldra & sjukrahdsi breytast adsteedur a heimilinu og i kjolfarid getur samband systkina
vid jafnaldra minnkad sem getur leitt til pess ad pau fara ad syna einkenni einmannaleika og
pbunglyndis (Murray, 2000).

A pessu aldursskeidi er enn st hugmynd ad pau geti haft ahrif & atburdi med pvi einu ad

hugsa pa, pau bregdast po vel vid rokréttum utskyringum. Pvi er mikilvaegt ad foreldrar og
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hjukrunarfreedingar utskyri vel atridi vardandi sjukdéminn og medferd hans fyrir systkinum
0g spyrja pau hvad peim finnist og hvad pau eru ad hugsa (Murray, 2000).

Unglingar: Samkvaemt kenningum Eriksons eru unglingar ad méta sig sem einstaklingar
(Kaluger og Kaluger, 1984). A pessu timabili fara unglingar i gegnum miklar likamlegar og
sélreenar breytingar, &samt pvi ad adskilja sig fra foreldrunum og verda sjalfsteedir
einstaklingar (Murray, 2000).

Pegar systkini peirra greinast med krabbamein hugsa unglingar um hvernig petta eigi
eftir ad hafa ahrif & pau og peirra félagslif. Jafningjahopur er allsradandi & pessu proskastigi
og finnst peim mikilveegt ad passa inn og vera ekki 6druvisi en allir hinir. Unglingar hafa
miklar &hyggjur af pvi hvada auka abyrgd pau purfa ad taka a sig og hvort veikindi systkinis
peirra komi til med ad hafa einhver ahrif & samband peirra vid sina vini. Murray bendir & ad
b6 ad unglingar & pessu proskastigi séu komnir med ageeta rokhugsun og geti haft ageetan
skilning & sjukdémnum og alvarleika hans, pa sé enn moguleiki & ad peir geti ad einhverju
leiti kennt sér um veikindi systkinis (Murray, 2000). Unglingar virdast pé na ad adlagast
veikindum betur heldur en yngri systkini sem eiga oft i erfidleikum med félagslega,

tilfinningalega og likamlega virkni i daglegu lifi (Houtzager o.fl., 2004)

2.3.3 Mikilveegi studnings. bPegar barn berst vid krabbamein er studningur mikilveaegur i
gegnum allt medferdarferlid par sem sjukdomurinn er 6gnandi i edli sinu og hefur mikil
salarleg ahrif & alla fjélskylduna (McGrath, 2001).

Rannsokn Hoekstra-Weebers, Jaspers, Kamps og Klip o.fl. fra arinu 2001 syndi fram &
ad foreldrar sem laga sig ad peim adsteedum ad eiga krabbameinssjukt barn fa betri studning
pegar & heildina er litid. Foreldrar nefndu hve mikill studningur veeri veittur i upphafi ferlis

sem likja matti vid afallahjalp. Hinsvegar matti sja hvernig sa studningur minnkadi jafn og
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pétt & medan medferd stdd og minnkun & studning vard mest aberandi um sex manudum eftir
greiningu.

A medan & medferd stendur treysta krabbameinsveik born & studning fra fjélskyldu, en
synt hefur verid fram & ad umodnnunaradili getur upplifad meira alag og fundid fyrir meiri
streitu heldur en sjuklingurinn sjalfur. Segja ma ad foreldrar séu ,,the hidden sufferers®, par
sem peir pjast i einrimi og purfa ad takast a vid tilfinningaleg vidbrogd sjuklingsins sem og
sin eigin. beir purfa ad horfa upp & born sin takast & vid langar og erfidar krabbameins-
medferdir med aukaverkunum sem peim fylgir. Ad eiga krabbameinssjukt barn er erfitt og
krefjandi verkefni og pad er vel vitad ad foreldrar purfa a studningi ad halda til ad takast & vid
bad (McGrath, 2001). Ekki méa gleyma systkinum veika barnsins eins og adur sagdi eru pau
peir fjolskyldumedlimir sem verda oft Utundan hvad vardar freedslu og studning (Johnson,

1997).

2.4 Sjukdémslok

2.4.1 Bati vio sjukdémslok. Ein su erfidasta lifsreynsla sem foreldrar geta stadid
frammi fyrir er ad eiga krabbameinssjukt barn. Vid gerd pessara verkefnis reyndist pé erfitt ad
finna heimildir um langtimaahrif pess & foreldra eda fjolskyldu pegar barn greinist med
krabbamein og gengur i gegnum medferd. bessi skortur & heimildum bendir til pess ad pessi
pattur hafi litid verid rannsakadur. Rannsokn VVan Dongen-Melman, Van Zuuren og Verhulst
(1998) var su rannsokn sem virtist hafa midad mest ad peim langtimaahrifum og matti sja par
hvada ahrif veikindin hofou a lif foreldra eftir sjukdomslok. Veikindin hofou i for med sér
breytingar sem oftast voru taldar neikveaedar og gatu mjog fair foreldrar nefnt jakveed ahrif
veikinda (Van Dongen-Melman o.fl., 1998). Rannsdkn Maurice-Stam, Oort, Last, og

Grootenhuis (2008) bendir til ad foreldrar geti p6 adlagast pessari lifsreynslu vel og ad salraen
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lidan foreldra & sjukdomsferlinu hafi meiri &hrif & adlogun peirra heldur en leeknisfraedilegar
orsakir eins og framgangur sjukdéms.

Rannsokn Maurice-Stam o.fl. (2008) syndi fram & ad sélreent alag vegna veikindanna
minnkar & fyrstu manudunum og tjadu foreldrar betri lidan 3 manudum eftir medferdarlok.
Rannsoknum hefur po6 ekki borid saman um pad hversu lengi ahrifanna verdur vart eftir lok
medferdar. Annarsvegar hefur verid synt fram & ad neikveed ahrif veikindanna séu ekki fyrir
hendi tveimur arum eftir medferdarlok (Maurice-Stam ofl., 2008) en hinsvegar hafa adrar
rannsoknir synt fram & ad einkenni salraens alags medal foreldra séu enn til stadar fimm arum
eftir greiningu (Wijnberg-Williams, Kamps, Klip, og Hoekstra-Weebers, 2006).

Litid virdist hafa verid rannsakad pau langtimaahrif sem veikindin geta haft & heilbrigd
systkini barns med krabbamein. Synt hefur verid fram & ad salraen og félagsleg ahrif megi sja
medal systkina sex manudum eftir greiningu barns og virdast félagsleg ahrif pess vera enn til
stadar sex manudum eftir pad (Houtzager o.fl., 2004). Einnig synir rannsokn Houtzager og
félaga fram & a0 pratt fyrir ad systkinum barns farnist ad jafnadi vel tveim arum eftir
greiningu megi sja greinileg langtimaahrif sjukdémsins & pau. Mismunandi er eftir
aldursskeidi systkina hvernig pau na ad adlaga sig ad veikindum barnsins og hvada

langtimadhrif pau komi til med ad hafa (Houtzager o.fl., 2004).

2.4.1.1 Ovissa og kvidi. Eftir greiningu sjukdémsins verdur foreldrum ljost ad
oOliklegustu adsteedur geta komid upp. Tilhugsunin vekur upp hraedslu og otta um ad slikt geti
hent aftur og eiga pvi foreldrar oft & tioum erfitt med ad finna 6ryggi a ny eftir sjukdémslok
(Norberg og Steneby, 2009). Foreldrar verda fyrir varanlegum ahrifum veikindanna og hafa
lyst peirri upplifun ad verda aldrei som & ny. Stédugur kvidi og vanlidan sem veikindunum
fylgir verdur til pess ad su jakveedni og lifsgledi sem adur rikti hverfur og fara foreldrar ad

horfa 6drum augum & tilveruna (Van Dongen-Melman o.fl., 1998).
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Otti foreldra um Iif og heilsu barns & medan veikindin standa yfir virdist ekki hverfa vid
sjukdomslok eins og @tla meetti. Foreldrar o6ttast pa tilhugsun ad sjukdémurinn taki sig upp
aftur og velta fyrir sér hvort barnid komi til med ad lifa pennan illskeytta sjukdém af
(Wijnberg-Williams o.fl., 2006). Ovissan er einn steersti ahrifavaldur & lidan fjolskyldunnar og
virdist ovissan og hraedslan fylgja fjdlskyldumedlimum um langan tima eftir lok medferdar
(Van Dongen-Melman o.fl., 1998).

Wijnberg-Williams o.fl. hafa bent & ad rannséknum ber ekki saman um ahrif
sjukdémsins & foreldra. Sumar rannsoknir hafa bent til pess ad meiri kvidi sé medal madra
heldur en fedra en adrar rannsoknir ekki greint par mun & hvernig einkenni kvida og salrans
alags hafa komid fram medal kynja. Nidurstédur rannsoknar Wijnberg-Williams og félaga
bendir til pess ad kvidi medal maedra komi oftast fram sem Osérteek einkenni eins og
kvidaroskun og punglyndi @ medan einkenni fedra koma frekar fram i einangrun dsamt
misnotkun & afengi og vimuefnum (Wijnberg-Williams o.fl., 2006).

Pegar varanlegra einkenna verdur vart eftir sjukdémslok finna foreldrar barnsins fyrir
stddugri &minningu um sjukdéminn. Pegar barn hlytur alvarleg og sjaanleg einkenni getur
foreldrum reynst erfidara ad vinna Ur peirri sorg sem veikindunum fylgir og lifa med pessari
lifsreynslu (Van Dongen-Melman o.fl., 1998). Varanleg einkenni geta hlotist af veikindum
barnsins eda peirri medferd sem veitt er. Einkenni a bord vid tannskemmdir, 6frjésemi og
hinar ymsu fatlanir geta komid fram (Van Dongen-Melman o.fl., 1998) og eru bérn med
heilazxli liklegri en 6nnur til ad verda fyrir varanlegum skada. S& skadi getur hlotist af &xlinu
sjalfu, medferd eda adgerd sem gerd var & heila barnsins og valdid getur hreyfihdmlun, skertu
minni og fleira (Maurice-Stam o.fl., 2008). Foreldrar barna med heilazxli eru pvi mun liklegri

en adrir til ad finna fyrir langtimaahrifum sjakdomsins (Norberg og Steneby, 2009).
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2.4.1.2 Missir. Krabbamein hefur oft & tidum verid tengt vid daudann, og pykir pad pvi
mikill sigur pegar barn ner bata. Hinsvegar hefur verid synt fram & ad foreldrar geti upplifad
mikinn missi préatt fyrir ad medferd sé lokid og barnid néi heilsu & ny (Van Dongen-Melman
0.fl., 1998). Alengt er ad foreldrar nefni neikvaedar hugsanir og vanlidan frekar en hamingju
og gledi & pessum timapunkti. A sama tima og foreldrar gledjast yfir pvi ad barnid peirra lifdi
sjukdominn af syrgja pau heilsu og feerni barnsins sem ef til vill er ekki eins g6d og &dur
(Norberg og Steneby, 2009).

petta getur valdid innri atokum milli sorgar og gledi hja foreldrum sem kemur fram sem
nokkurskonar pversdgn (Norberg og Steneby, 2009). Slikar tilfinningar virdast fljott & litio
ekki eiga rétt & sér par sem barnid lifir, en peer tilfinningar sem foreldrar upplifa tengjast peim
likamlega og salraena missi sem veikindin kunna ad hafa valdid. pratt fyrir ad missirinn sé
mun minni en pegar barnid deyr er hann einungis skarri kosturinn af tveimur illum. Foreldrar
barnsins ganga pvi oft & tidum i gegnum sorgarferli pé barnid lifi (Van Dongen-Melman o.fl.,
1998).

Van Dongen-Melman o.fl. hafa einnig bent & ad & medan foreldrar vinna ar peirri
upplifun ad barnid hafi verid haldid lifségnandi sjukdom beerist einnig i peim tilfinningar &
bord vid eftirsja vegna pess tima og peirrar orku sem veikindin toku fra fjolskyldunni.
Foreldar velta pvi gjarnan fyrir sér hvernig peir hefdu getad notad timann 6druvisi ef barnid
hefdi ekki veikst og verdur upplifun peirra eins og peir hafi misst af hluta ar lifinu sinu (Van
Dongen-Melman o.fl., 1998).

Foreldrar hafa einnig nefnt tilfinningu & bord vid missi i hjonabandinu par sem veikindi
barnsins hafa mikil ahrif & samveru foreldra og getur orsakad einmannaleika. bar sem
einstaklingar takast & vid sorgina & 6likan hatt eiga foreldrar oft erfitt med ad stydja hvert
annad i gegnum pennan erfida tima. pratt fyrir peaer breytingar sem verda a sambandi peirra a

sjukdémsferlinu hefur verid synt fram a ad pau ahrif séu ekki varanleg. Eftir ad barn ner bata
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hafa komid fram jakveedar breytingar & hjonabandi foreldra par sem dypri skilningur &
tilfinningum hvors annars hafdi myndast &samt pvi ad foreldrar urdu feaerari en adur i ad reeda

agreining & jakvaedan hatt (Van Dongen-Melman o.fl., 1998).

2.4.1.3 Studningur vid medferdarlok. Upp rennur langprad stund hja foreldrum og
fjolskyldu vid medferdarlok par sem mikil gledi og hamingja rikir yfir pvi ad barnid hafi lifad
af pennan lifségnandi sjukdom. Vid medferdarlok verda ein mestu umskipti i medferd
barnsins sem veldur barninu sjalfu og fjélskyldu pess miklu &lagi og kvida. bratt fyrir pad
hefur tilhneigingin verid su ad sa félagslegi og andlegi studningur sem fjélskyldan fékk &
medan veikindin stodu yfir minnki umtalsert vid sjukdomslok (Maurice-Stam o.fl., 2008).

Til ad deyfa skadleg ahrif alagsins, sem dneitanlega fylgir uménnun krabbameinsveiks
barns, er mikilveegt ad foreldrar fai goédan studning. betta & baedi vid medan & medferd stendur
og einnig eftir ad henni lykur, til ad hjalpa foreldrum ad takast a vid lifid eftir medferd pegar
leidin liggur Gt i daglegt lif (Hoekstra-Weebers 0.fl., 1999). Rannsdknir hafa synt ad mun
minni likur eru & kvida, punglyndi og 6drum salreenum einkennum fai fjolskylda videigandi
studning strax vid medferdarlok (Maurice-Stam ofl., 2008; Wijnberg-Williams o.fl., 2006).

Fyrstu arin eftir ad medferd likur adlaga foreldrar sig ad peirri lifsreynslu ad barnio
beirra hafi fengid krabbamein. Alvarleiki veikindanna og lengd sjokddmsferlisins hafa &hrif &
hve miklu salraenu alagi sjakdomurinn veldur peim. Samkvemt rannsokn Maurice-Stam o.fl.
minnka tilfinningar & bord vid einmannaleika, hjalparleysi og 6vissu medal maedra mikid a
fyrstu a&runum eftir medferdarlok. Einnig finna fedur fyrir minna hjalparleysi og 6vissu med
timanum en samt sem adur finna peir fyrir feerri jakveedum tilfinningum eftir veikindi barnsins
heldur en maedur (Maurice-Stam o.fl., 2008). Rannsokn VVan Dongen-Melman o.fl. (1998)

synir fram & langtimaahrif veikindanna & foreldra barnsins sem nefna 6vissu og einsemd
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algengar tilfinningar. | sumum tilfellum minnka peer tilfinningar ekki med timanum sem

bendir til pess ad foreldrar pjaist i pogninni, jafnvel i morg ar eftir ad medferd barnsins lykur.

2.4.2 Andlat barns. Astvinamissir er erfid lifsreynsla en barnsmissir er eitt pad
erfidasta sem einstaklingur getur gengid i gegnum & lifsleidinni. prétt fyrir ad lifslikur
krabbameinssjukra barna hafi aukist til muna sidustu aratugi standa pvi midur alltaf einhverjir
foreldrar frammi fyrir peirri erfidu lifsreynslu ad missa barnid sitt (D'Agostino, Berlin-
Romalis, Jovcevska og Barrera, 2008). I rannsokn Lannen, Wolfe, Prigerson, Onelov og
Kreicbergs (2008) kemur fram ad vid andlat barns verdur mun meiri sorg en vid missi maka
eda foreldris. Einnig virdist su sorg vara mun lengur en vid annan astvinamissi og fylgir
foreldrum mun lengur en ella.

I rannsokn Hendrickson lysa foreldrar andlati barns sins sem einstakri, margbrotinni,
streituvaldandi, tilprifamikilli, djapri, sundrandi og nidurdrepandi lifsreynslu. Einnig kemur
fram ad slik einkenni geti varad i eitt til niu &r eftir andlat barns. Einnig bendir Hendrickson
o.fl. & eldri rannséknir sem hafa haldid fram ad tilfinningar & bord vid dapurleika og missi
komi til med ad fylgja foreldrum Gt lifid par sem sorgin breytist med arunum en hverfur ekki

(Hendrickson, 2009).

2.4.2.1 Sorgarferlid. préatt fyrir pann mikla sarsauka og vanlidan sem &stvinamissi fylgir
na flestir ad adlagast peim breytingum sem & lifi peirra verdur og syrgja & heilbrigdan hatt
(Giovanola, 2005; Lannen o.fl., 2008). Erfitt getur po reynst ad segja til um hversu edlilegt sé
ad sorgarferlid taki langan tima. Enginn skilgreindur timi hefur verid settur fram par sem
misjafnt er milli manna hvernig einstaklingar takast a vio sorgina (Giovanola, 2005).

Til pess ad sorgarferlid gangi fyrir sig eins og askilegt er purfa adstandendur ad

vidurkenna pann sarsauka sem missinum fylgir og adlaga lif sitt ad pvi (Giovanola, 2005).
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Langtimaahrif peirrar sorgar sem foreldrar upplifa vid barnsmissi af véldum krabbameins
hefur litid verid rannsakad i gegnum tidina. Lannen o.fl. (2008) framkvaemdu vidamikla
rannsokn medal 449 seenskra foreldra. Tilgangur rannsdknarinnar var ad skoda hvernig
foreldrar vinna Ur sinni sorg dsamt pvi ad kanna hvada &hrif missirin hefur a likamlega og
andlega heilsu foreldra sidar meir. Nidurstodur leiddu i 1jos ad fjordungur foreldra hafdi ekki
unnid ar sinni sorg fjérum til niu arum eftir andlat barnsins. Prju présent peirra hafdi alls ekKki
getad pad og voru 23% foreldra sem tjadu sig hafa unnid ar sinni sorg ad einhverju leiti
(Lannen o.fl., 2008).

Rannsdkn Lannen og félaga syndi einnig fram & auknar likur & salreenum, likamlegum
og félagslegum kvillum vid astvinamissi &samt aukinni danartidni medal peirra sem upplifa
langvinna sorg. Auknar likur voru & kvida og punglyndi medal meadra og fedra sem skerti
lifsgaedi peirra. Langvinn sorg hafdi ahrif & likamlega heilsu meadra og voru peer liklegri til ad
leita til leeknis fyrstu fimm &rin eftir andlat barnsins. Medal fedra var algengt ad erfidleikar

yrdu med svefn par sem peir voknudu i sifellu upp vid gedshreringu (Lannen o.fl., 2008).

2.4.2.2 Viobrogd systkina vid missinum. Vidbrogo einstaklinga vid andlati astvina geta
komid fram & ymsa vegu (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005). Upplifun
einstaklings og proski hans er par mikill &hrifavaldur og verdur sorgarferli hvers og eins
einstakt. Vitraenn proski barns gerir pad ad verkum ad upplifun pess verdur 6nnur en
fullordinna par sem reynsla pess og pekking af daudanum er litil (Giovanola, 2005).

Rannsoknir hafa synt fram & ad sorgarferli systkina er ekki samberilegt vid sorgarferli
foreldra (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005) og mé segja ad sorgarferli peirra
gangi i heedum og leegdum sem sum bérn na ad stjorna eitthvad sjalf. bratt fyrir ad pau geri

sér grein fyrir ad sorgarferlinu sé ekki lokid, og pau muni purfa ad takast & vid pad & ny
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fljotlega, virdast pau geta lagt sorgina til hlidar i daglegu lifi, s.s. leik og ndmi (Nolbris og
Hellstrom, 2005).

Sorgarvidbrogd medal barna geta komid fram & ymsa vegu sem jafnvel getur reynst
erfitt ad greina. Sem deemi ma nefna, kvida, dapurleika, uppnam, afbrydissemi, eigingirni,
einmannaleika, svefnvandamal og atréskun (Giovanola, 2005). Algengara er p6 ad likamlegra
einkenna verdi vart medal barna fremur en sélreenna. Sjaanleg ahrif geta ordid & frammistdou i
skola vegna likamlegra einkenna eins og hofudverk, magakrampa og annarra almennra verkja
(Nolbris og Hellstrom, 2005).

Ymsar hegdunarbreytingar geta einnig komid fram, s.s. ad draga sig i hlé fra fjolskyldu
0g vinum, syna arasagjarna og neikvada hegdun, eda jafnvel ad lata eins og ekkert hafi i
skorist. I sidastnefnda deeminu halda bornin afram med sina daglegu idju og virdast ekki
bregdast vid peim missi sem ordid hefur. Unglingar bregdast 6druvisi vid sorginni par sem
pbroski peirra er annar. Sem deemi ma nefna pa hvét medal unglinga ad dgra lifi sinu, syna
ahaettusama hegdun og sjalfseydingu & medan sorgarferlid stendur yfir (Giovanola, 2005).

I huga systkyna heldur latna barnid sinu hlutverki innan fjolskyldunnar eftir andlat.
Systkini leggja sig fram vid ad vidhalda minningu pess og telja pad afram hluta af
fjolskyldunni. Daeemi eru um ad vid hatidir eda adra fjolskyldusamkomur finnist systkinum
notalegt ad halda i pa hefd ad lagt sé & bord fyrir latna systkinid eda ad sérstok
fjolskyldustund sé haldin i minningu pess. Algengt er ad foreldrar heimsaki gréf barnsins en
eins og kemur fram i rannsokn Nolbris og Hellstrom reynist su adferd ekki hentug fyrir
systkini. Systkini notudu gjarnan adrar adferdir en foreldrar og seekja frekar i pa hluti og stadi

sem latna barninu var keert eins og herbergi pess eda leikfong (Nolbris og Hellstrom, 2005).
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2.4.2.3 Studningur.

Ahnrif studnings & foreldra: Mun minna er ordid um pad i dag en adur fyrr ad foreldrar

upplifi andlét barna sinna. Slik upplifun er i andstédu vid 16gmal nattdrunnar par sem gert er
rad fyrir pvi ad born lifi foreldra sina. bvi & samfélagid i heild sinni, fjolskylda, vinir og
heilbrigdisstarfsfolk, erfitt med ad bregdast vid peim porfum sem syrgjandi foreldrar hafa
fyrir studning. Vegna pess hve sjaldgeft er ad einstaklingar upplifi slikt er heetta & ad peim
sem standa naest yfirsjaist, vanmeti eda mistulki parfir syrgjandi foreldra (Davies, 2004;
Hendrickson, 2009).

I rannsokn Kreicbergs, Lannen, Onelov og Wolfe (2007) kemur fram mikilvagi pess ad
foreldrum sé veittur videigandi studningur vid andlat barns. Hafi heilbrigdisstarfsfolk
frumkveedi ad pvi ad bjoda foreldrum adstod, studning og gefi peim tekiferi & samraeedum eru
foreldrar mun liklegri til ad n& ad vinna Ur sorg sinni. Kreicberg og félagar hafa einnig bent &
ad hafi foreldrar greidan adgang ad salrenni adstod & sidustu manudum sem barnid lifir er
liklegra ad pau hafi n&d ad vinna Ur sinni sorg sidar meir.

Foreldrum hefur reynst hjalplegt ad geta reett um dauda barnsins og undirbuid sig fyrir
andlat pess pratt fyrir ad erfitt geti reynst ad reeda pad & medan barnid lifdi (D'Agostino o.fl.,
2008). pad ad foreldrar séu medvitadir um litlar lifslikur barnsins getur audveldad peim
arvinnslu sorgarferlisins eftir andlat barnsins. Heilbrigdisstarfsfolk er pé ad jafnadi medvitad
um litlar lifslikur barns um pad bil premur manudum & undan foreldrum. Pau osjalfradu
vidbrogd ad hlifa foreldrum vid peim sleemu tidindum gerir peim litid gagn. Pvi er mikilveegt
ad heilbrigdisstarfsfolk leggi sig fram vid ad adstoda foreldra vid pa adlogun og veiti peim
studning (Kreicbergs o.fl., 2007).

Vid veikindi barns myndast einstakt samband milli heilbrigdisstarfsfolks og foreldra,
heilbrigdisstofnunin verdur eins og peirra annad heimili. Eftir andlat barnsins standa foreldrar

eftir einir og yfirgefnir sem gerir peim adlégunina erfidari en ella (D'Agostino o.fl., 2008).
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Fyrst eftir andlat barns getur foreldrum reynst erfitt ad stofna til nys sambands vid
heilbrigdisstarfsfolk sem bydur fram adstod sina vid sorgarferlid. Foreldrar hafa pvi nefnt
hversu mikilvaegt sé ad pad starfsfolk sem annadist barnid & medan veikindin stodu yfir veiti
peim aframhaldandi studning (D'Agostino o.fl., 2008; Kreicbergs o.fl., 2007). prétt fyrir ad
foreldrar eigi erfitt med ad taka vid studningi sem veittur er & medan mesta sorgin gengur yfir
er mikilvaegt ad einhver sé til stadar fyrir pau og videigandi studningur sé veittur pau ar sem &
eftir koma (Kreicbergs o.fl., 2007).

Foreldrar sem misst hafa born sin upplifa oft mikla félagslega einangrun og mikinn
einmannaleika. Algengt er ad peir eigi erfitt med ad reeda um pad barn sem pau misstu vid
maka sinn, eftirlifandi born og adra i samfélaginu. Mikilveegt er ad foreldrar fai hvatningu og
studning fra heilbrigdisstarfsfolki sem ef til vill getur komid peim i samband vid adra foreldra
sem gengid hafa i gegnum svipada lifsreynslu (Davies, 2004). Hopmedferd er gagnleg fyrstu
manudina eftir andlat barnsins par sem pau fa studning hvert fra 6dru og upplifa sig pvi ekki
ein og yfirgefin (D'Agostino o.fl., 2008). bad ad geta deilt tilfinningum sinum og hugsunum
med 6drum hefur jakvaed ahrif & pad hvernig foreldrum tekst ad vinna Gr sorg sinni eftir
andlat barnsins (Kreicbergs o.fl., 2007).

Anrif studnings & systkini: Mikilvaegt er ad systkini barnsins fai videigandi studning vid

og eftir andlat barns (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005). bPad er pvi midur ekki
alltaf raunin og eru margar astaedur fyrir pvi ad systkini verda dtundan a pessum erfidu
timum. A medan barnid lifir einblina foreldrar & parfir pess og narveru en eftir andlat pess
verda foreldrar yfirbugadir af sorg sem gerir peim sidur kleift ad huga ad eftirlifandi bérnum.
Synt hefur verid fram a jakvad ahrif pess a sorgarferlid ef systkini & 6llum aldri fa ad vera
patttakendur vid sjukdomslok barns. Mikilvaegt er ad bornin fai studning fra foreldrum sinum
og finni fyrir pvi ad peim sé leyfilegt ad syna tilfinningar sinar og syrgja an pess ad fela pad

fyrir foreldrum (Giovanola, 2005)
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I rannsokn sem Nolbris og Hellstrom (2005) gerdu & upplifun systkina af sjukdémsferli
og andlati barns kom fram ad pau toldu sig fa litlar upplysingar um astandid & medan &
sjukdomsferlinu stdd og litinn studning eftir andlatio. Par mun heilbrigdisstarfsfolk ekki hafa
sinnt fraedslu naegjanlega vel og voru pad foreldrar sem sau ad mestu um ad fraeda systkinin
Slik upplifun getur haft sleem ahrif & lidan systkina og hefur pvi verid lyst ad pau upplifa sitt
hlutverk ekki nzgjanlega mikilveegt til pess ad verda upplyst af leknum eda
hjakrunarfraedingum. I rannsokninni kom einnig fram ad systkinum fannst pau ekki hafa verid
neaegjanlega vel undirblin undir dauda barnsins sem olli peim miklum kvida (Nolbris og
Hellstrom, 2005).

Skortur a studningi sem systkini hafa nefnt vid og eftir andlat barns hefur mikil ahrif &
lif peirra, valdid miklum einmannaleika og gert peim erfidara fyrir en ella ad takast & vid
pessa miklu sorg. Sa studningur sem systkini hafa einna helst fundid fyrir er komin fra vinum

i gegnum tomstundir og skdla sem systkinum potti mikilveegt (Nolbris og Hellstrom, 2005).

2.4.2.4 Hlutverk hjakrunarfraedinga. Vegna pess hve flokin einkenni sorgar geta verid
medal barna getur pad reynst erfitt fyrir foreldra, fjélskyldu og heilbrigdisstarfsfolk ad greina
parfir systkina fyrir studning. Heilbrigdisstarfsfolk parf ad vera medvitad um parfir systkina
og patttoku peirra vid sjukdomslok. bvi midur ma sja deemi pess ad heilbrigdisstarfsfolki
mistekst ad greina pa porf medal systkina (Giovanola, 2005; Nolbris og Hellstrom, 2005).

Peir hjukrunarfreedingar sem hlta ad krabbameinssjuku barni eru oft & tidum i mjog
nanu sambandi vid fjolskyldu barnsins og gegna par lykilhlutverki vid fredslu og studning.
Mikilveegt er ad hjukrunarfraedingar freedi foreldra og adra fjolskyldumedlimi um mikilvagi
pbess ad systkini fai ad vera patttakendur i sorgarferlinu. Mikilveegt er ad foreldrar pekki pau
einkenni sem komid geta fram medal systkina eftir andlat barns. Hjukrunarfreedingar geta par

sinnt fraeedslu til foreldra asamt pvi hvernig askilegt er ad takast & vio slik vandamal. Einnig
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geta hjukrunarfraedingar hvatt fjolskyldu, vini og adra einstaklinga sem hafa dagleg samskipti
vid barnid ad vidurkenna pad sorgarferli sem systkini gengur i gegnum frekar en ad reyna
draga Ur sorgarviobrogdum pess (Giovanola, 2005).

I pessum kafla var leitast vid ad rekja paer rannsoknir sem gerdar hafa verid um ahrif &
fjolskylduna ad eiga barn med krabbamein. Farid var yfir pau salreenu og félagslegu &hrif sem
greining, medferd og sjukddémslok hefur & medlimi fjélskyldunnar. Einnig voru rannsoknir
med mikilveegi studnings skodadar par sem tekid var saman porf fjolskyldumedlima fyrir

studning & hverju stigi sjukdomsins.
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3. Umreaedur

Helstu nidurstddur pessarar heimildasamantektar eru ad hid langa og stranga ferli sem
greining og medferd krabbameins medal barna er, hefur mikil salreen og félagsleg ahrif & lif
fjolskyldunnar allrar. bess vegna er mikilveegt ad allir medlimir fjolskyldu fai studning og
mikilveegt er ad sa studningur néi til allra fjolskyldumedlima, yfir allt sjakdémsferlid. bad &
vid allt fra greiningu og eftir ad sjakdémsferlinu lykur, hvort sem pad er med bata eda andlati
sjuklingsins.

Ahrif krabbameins medal barna hefur mismunandi ahrif & fjélskyldu pess & 6likum
stigum sjukdoms og medferdar. Vid greiningu upplifa fjolskyldumedlimir mikid afall vegna
pessa lifsognandi sjukdéms sem gerir peim erfidara um vik ad medtaka pa freedslu og
studning sem er i bodi. SU mikla breyting sem verdur & lifi fjélskyldu vid greiningu veldur pvi
ad hid daglega lif og st rutina sem fjélskyldumedlimir eru vanir ad fylgja verdur ekki eins og
adur. Hversdagsleikinn hverfur eins og dogg fyrir s6lu sem leidir til pess ad fjolskyldan missir
fétfestuna i lifinu (Bjork o.fl., 2005).

En p6 svo ad greining krabbameins medal barna hafi baedi félagsleg og salraen ahrif &
alla medlimi fjélskyldu, hafa rannséknir synt ad mismunandi er hvada ahrif greining hefur a
fjolskyldumedlimi og geta viobrogd foreldra vid greiningu komid fram & ymsa vegu.

Allar rannséknir sem fjallad hefur verid um hér & undan syna ad greining krabbameins
medal barna hafi baedi félagsleg og salraen ahrif & alla medlimi fjolskyldunnar. Hins vegar er
pad mismunandi hvada ahrif greining hefur a fjélskyldumedlimi og ad vidbrdgd foreldra vid
greiningu geta komid fram & ymsa vegu (Bjork o.fl., 2005; Pattersons o.fl., 2004; Clarke o.fl.
2009).

Algengt er ad meedur vilji heldur dvelja & sjukrahusinu hja barninu & medan fedur kjosi
frekar ad sja um heimilid og vinna fyrir fjolskyldunni (Clarke o.fl., 2009). Einnig virdast

madur vera gjarnari til ad finna fyrir punglyndi en fedur, eins og fram kemur i rannséknum
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Clark o.fl. (2009) og Hoekstra-Weebers o.fl. (1998). Ranns6knum ber p6 ekki saman um ahrif
sjukdomsins & foreldra. Sumar rannsoknir hafa bent til pess ad meiri kvidi sé medal madra
heldur en fedra (Clarke o.fl., 2009; Hoekstra-Weebers o.fl., 1998; Wijnberg-Williams o.fl.,
2006) en Wijnberg-Williams o.fl. hafa bent & ad adrar rannsoknir hafi ekki greint mun &
hvernig einkenni kvida og séalreens alags hafa komid fram medal kynja.

Systkini barns takast & vid pann 6tta og kvida sem sjukdomnum fylgir & annan hétt en
foreldrar pess. Proski barna hefur mikil ahrif & upplifun peirra og pad hvernig peim tekst ad
vinna ur sinum tilfinningum (Murray, 2000). Tilhneiging foreldra hefur verid st ad hlifa
systkinum veika barnsins vid peim tilfinningalega punga sem sjaekdémnum fylgir. Par af
leidandi hafa systkini oft & tidum ekki fengid ad vera naegjanlega miklir patttakendur i
sjukdomsferli barnsins. Murray (2000) bendir & ad ahrifarikasta leidin til ad akvarda vidbrogd
systkinis vid greiningu krabbameins séu proskastig Eriksons. bessi proskastig gefa goda
visbendingu um getu og proska barns til ad medtaka og vinna Ur peim upplysingum sem peim
er veitt um sjukdéminn.

Mikilvaegi studnings kemur greinilega fram i peim rannséknum sem skodadar voru og
samkveemt peim matti sj& ad mikil &hersla er 16gd & studning og fraedslu til fjolskyldumedlima
vegna pess mikla alags sem pau verda fyrir. Samkvaemt peim rannséknum sem skodadar voru
var p6 greinilegt ad pessi studningur er langmestur fyrst, vid greiningu og byrjun medferdar
en minnkar eftir pvi sem lidur a sjukdomsferlid. I rannsokn Hoekstra-Weebers o.fl. (2001)
kemur fram ad vid greiningu sjukdomsins var mikill studningur veittur sem likja ma vio
afallahjalp en eftir pvi sem leid & medferdina minnkadi s& studningur smatt og smatt. bvi ma
azetla ad ekki naegjanlegur studningur sé veittur fjolskyldu barnsins & medan pau takast & vid
pau langtimaahrif sem sjukdémnum fylgir. Bayat (2008) synir fram & i rannsokn sinni ad

felagslegur studningur minnki punglyndi kvida og 6rvaentingu medal fjolskyldumedlima. Med
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petta i huga er mikilveaegt ad hjukrunarfraedingar séu medvitadir um pau ahrif sem veikindin
hafa & alla medlimi fjolskyldunnar.

par sem athygli foreldra og heilbrigdisstarfsmanna beinist ad mestu leyti ad
krabbameinsjuka barninu verda systkini oft & tidum Gtundan. 1 peim rannséknum sem
skodadar voru hér matti sja ad skortur & stuoningi og freedslu til systkina er nokkud aberandi i
gegnum allt sjukdémsferlid. Rannsdkn Johnson (1997) bendir & ad systkini geti att vid
6grynni tilfinninga ad strida & bord vid reidi, kvida, punglyndi, 6tta, hreedslu vid daudann,
ofund, sektarkennd asamt likamlegri og sélranni einangrun. A pessu ma sja ad studningur og
handleidsla ad halfu heilbrigdisstarfsfolks til systkina barns med krabbamein sé
grundvallaratridi.

Otti foreldra um lif og heilsu barns & medan veikindi standa yfir virdist ekki hverfa eins
og &tla meetti vid sjukdomslok i peim tilfellum sem barnid lifir. Ranns6knum ber p6 ekki
saman um pad hve lengi ahrifa verdur vart eftir lok medferdar. Annars vegar synir rannsokn
Muaurice-Stam o.fl. (2008) fram a ad neikveaed ahrif veikindanna séu ekki fyrir hendi tveim
arum eftir meoferdarlok en hinsvegar hafa adrar rannsoknir sem Wijnberg-Williams o.fl.
(2006) toku saman ad einkenni salraens alags medal foreldra séu enn til stadar fimm arum eftir
greiningu.

Pad ad missa barnid sitt er eitt pad erfidasta sem einstaklingur getur gegnid i gegnum &
&vinni. bad stadfestir rannsdkn Lannen o.fl. (2008) sem synir fram & ad missir barns veldur
mun meiri sorg en missir maka eda foreldris auk pess sem st sorg varir mun lengur. Litid
virdist po hafa verid rannsakad um langtimaahrif pess a foreldra ad missa barn ur krabbameini
par sem paer rannsoknir sem gerdar hafa verid einblina ad mestu & pau ahrif sem missirin
hefur strax eftir andlat barnsins. Ein af faum rannséknum & langtimaahrifum pess ad missa
barn ar krabbameini er rannsokn Lannen o.fl. (2008) og nidurstédur hennar benda til pess ad

fjoroungur foreldra hafi ekki unnid ur sorg sinni fjorum til niu arum eftir andlat barnsins. Af
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peim nidurstddum ma rada ad mikilvaegt er ad pjonusta og studningur vid fjélskyldur barna
sem greinast med krabbamein, midist ekki einungis vid greiningu og medferd sjukdomsins.
Mikilveegt er ad pessar fjolskyldur fai aframhaldandi studning og eftirfylgni eftir ad

sjukdomsferlinu lykur, hvort sem pad er med bata eda andlati barns.

3.1 Hagnytt gildi fyrir hjukrunarfzdi

Peir hjukrunarfreedingar sem hlGa ad krabbameinssjuku barni eru oft & tioum i mjdg
nanu sambandi vid fjolskyldu pess og gegna par lykilhlutverki vid freedslu og studning. bessi
heimildasamantekt etti ad auka pekkingu heilbrigdisstarfsmanna & ahrifum pess a
fjolskylduna pegar eitt af bornunum veikist af krabbameini. Mikilvaegt er ad heilbrigdis-
starfsfolk i 6llum stéttum atti sig & mikilveegi pess ad éllum fjolskyldumedlimum sé veittur
videigandi studningur & 6llum stigum sjukdémsferlisins og eftir ad pvi lykur.

pad er von okkar ad nidurstodur heimildasamantektarinnar verdi hvatning til frekari
hjakrunarrannsékna um hvernig baeta megi studning vid fjolskyldur krabbameinssjuka barna.
Talid er ad nidurstddur pessarar rannsoknar varpi ljosi & mikilveegi pess ad aframhaldandi

studningur til fjolskyldumedlima sé veittur eftir greiningu og sjukdémslok barns.




Bdrn og Krabbamein 40

4. Lokaord

Vid gerd pessa lokaverkefnis htfum vid 6dlast meiri pekkingu & peim &hrifum sem
krabbamein medal barna hefur & fjolskyldu pess. Vid héfum 6dlast gbda innsyn i pau ahrif
sem krabbamein medal barna hafa & fjélskyldumedlimi og pann studning sem peir parfnast &
mismunandi stigum sjukdémsins. Vonumst vid til ad pessi pekking eigi eftir ad koma ad
g6dum notum vid storf okkar i framtidinni.

Vid gerd pessarar heimildasamantektar kviknudu margar hugmyndir um hvernig bata
megi studning vid fjolskyldur krabbameinssjikra barna. Studningur heilbrigdisstarfsfolks er
mikill i byrjun sem likja m& vid afallahjalp en hinsvegar hafa rannsoknir synt okkur ad sa
studningur fer dvinandi eftir pvi sem & lidur. Studningur vid sjukdémslok hefur einnig verid
til fyrirmyndar en pé hafa foreldrar nefnt porf fyrir &framhaldandi studning, hvort sem er eftir
bata barns eda andlat.

Fjolskylduhjukrun er stor hluti af uménnun krabbameinssjukra barna. Hjukrunar-
freedingar gegna par lykilhlutverki vid studning og freedslu vegna pess hve nain tengsl
myndast milli peirra og fjolskyldunnar. Vekja parf athygli & peim studning sem systkini barns
med krabbamein purfa & ad halda og porf peirra fyrir ad vera patttakendur i pessu ferli.

Helstu takmarkanir pessa verkefnis eru peer ad gerd var heimildasamantekt ar eldri
rannsoknum og var ekki gerd eiginleg rannsokn til samanburdar. Hugmyndir lagu fyrir um ad
taka vidtal vid foreldra sem misst hafa barn sitt af voldum krabbameins. Vegna peirrar miklu
sorgar sem fylgir barnsmissi og hvad han getur verid langvinn og sterk snertum vid ekki & pvi.

Kostir pessarar heimildasamantektar er ad hun veitir yfirsyn yfir pad ferli sem
fjolskyldan gengur i gegnum i kjolfar pess ad barn greinist med krabbamein. Faar rannsoknir
hafa verid gerdar um ferlid i heild sinni par sem yfirleitt er einblint a &kvedinn afmarkadan

stad i sjukdomsferlinu og jafnvel vid eina akvedna personu ur fjélskyldunni.
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Vel gekk ad safha heimildum en nokkrar hémlur voru i samantekt & 4kvednum
vidfangsefnum. Litid virdist hafa verid rannsakad um pau langtimaahrif sem sjukdomsferlid
hefur & systkini eftir bata eda andlat barnsins. Sama ma segja um langtimaahrif pess &
fjolskylduna ad missa barn Ur krabbameini og pvi faar rannsoknir ad finna & gagnaséfnum.
parna sjdum vid porf fyrir frekari rannsoknir i framtidinni & hjukrunarfreedilegum grunni og

pbéa sérstaklega med systkini barnanna i huga.
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