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Efni 

• Áhrif krabbameinsgreiningar foreldris á börn  

• Rannsókn á stöðu barna við andlát foreldris 

• Fjölskyldubrú 

• Stuðningur á líknardeild 

 

 

 



Áhrif krabbameinsgreiningar 

 
• Einstaklinga og fjölskyldukerfið allt    

• Börn og unglingar háð foreldrum 

• Geta átt erfitt tilfinningalega og hegðunarlega (30%) 

• Allt að 25% barna upplifir depurð og/eða kvíða og óöryggi, 
erfiðleika með svefn, einbeitingu eða eiga erfitt í skóla 

• Mörgum vegnar vel 

• Misræmi í hvað foreldrar vs unglingar segja 

• Aldur og þroski við greiningu og eiginleikar fjölskyldu draga 
úr sálrænu álagi barnsins 

 

 



 
   Hver er þörfin?   
 
Skimunartæki mat á vanlíðan 2016: 
Vinsamlegast merktu við hvort eitthvað af eftirtöldu hefur valdið þér erfiðleikum síðastliðna viku að 
meðtöldum deginum í dag. Gættu þess að merkja annað hvort JÁ eða NEI við hvert atriði. 

Fjölskylduvandi 

11B   
(n= 143) 

10K  
(n=50) 

Vegna barna 39 (27%) 17 (34%) 

Vegna maka 51 (35%) 13 (26%) 

Heilsufar nákominna 88 (61%) 39 (78%) 

Möguleikar á barneignum 6 (4%) 0 



Hver er þörfin? 
 

• Líknardeild:  
– Áhættuþættir á erfiðleikum í sorginni – 8 þættir metnir 

– Einn áhættuþáttur að vera með börn undir 25 ára 
• Árið 2015: 21 fjölskylda með börn : 14.4 % 

• Árið 2016: 9 fjölskyldur með börn: 5.2% 

• Árið 2017: 19 fjölskyldur með börn: 14.6% 

 

- Áhersla á að vinna fyrirbyggjandi  

Úrræði: Hvetja til að barn fái upplýsingar og tækifæri 
á að kanna og tjá viðbrögð sín 

 

 



Aðrar tölur - Noregur 

• Árlega eru 0.3% fjölskyldna með börn undir 18 ára aldri þar 
sem foreldri fær krabbamein   

– 3.1% barna (0-18 ára) og 8.4 % ungmenna (19-25 ára) eiga 

foreldri sem eru með eða hafa greinst með krabbamein  

– Mæður oftar greindar en feður 

– Eitt af hverju fimm börnum upplifir andlát foreldris úr 

krabbameini (1/7 yngri börn – 1/4 ungmennum) 

– Andlátin oftar feður en mæður  

 



Rannsókn á stöðu barna við andlát foreldris 
 

• Samstarf Rannsóknarstofnun í barna- og fjölskylduvernd, 
Ráðgjafamiðstöð K.Í. og fagfólks á 
krabbameinseiningu/líknareiningu á LSH 

 

1. Hluti: Rýnihópar fagfólks frá krabbameinsdeildum/líknardeild 

Ákall eftir þjónustu (upplýsingum og stuðningi) 

Vantar skipulagt mat og þjónustu fyrir fjölskyldur 

Vantar mat á aðstæðum og líðan barna 

 

 
 

 



2. Hluti: Viðtöl við syrgjendur  
( vor/sumar 2016) 

  

• Viðtöl: 

–  Eftirlifandi foreldri (feður)   

– Barn/börn eldri en 14 ára sem höfðu misst móður (10-25 
ára) 

– Afa og ömmu 

• 31 viðtal við fólk úr 15 fjölskyldum:  
– 12 feður 

–  11 ungmenni 

–  8 móðurömmur og einn afi 

– Mæður létust 2010-2014 

 



Samantekt 

 
 Skortur á greiningu og mati á sálfélagslegri stöðu og þörfum 

fjölskyldna þar sem foreldri er með krabbamein 
 

 Verkferla vantar varðandi stuðning 
 

 Tilviljunarkennt varðandi upplýsingagjöf 
 

 Börnin gleymast – horft framhjá þörfum barna og rétti þeirra til 
upplýsinga, þátttöku og stuðningi 

 

 Starfsfólk velviljað en önnum kafið og vanmáttugt  
 

 Kallað eftir lagaákvæðum um réttarstöðu barna m.a. tryggja þeim 
umgengni við fjölskyldu látna foreldris 

 

 Kerfasamstarf kringum fjölskylduna óskipulagt og tilviljanakennt 
 



3. Hluti: Fræðsla og tilboð um fjölskyldubrú til 
foreldra með börn.  

 Kynningarviðtal um fjölskyldubrú og þátttöku 

 Fræðsluhluti: 10 fjölbreytt erindi (x 2) 

 Fjölskyldubrú (7 viðtöl) 

 Mat á því sem veitt var 

 
• 22 fjölskyldur í kynningarviðtal 

• 18 konur – 9 einstæðar 

• 4 karlar – í sambúð 

• 35 börn (2-22 ára) 

• Aldur foreldra 28-55 ára 

        



Dæmi : Norsk lög 

 

• Heilbrigðisstarfsmönnum er skylt að bera kennsl á, meta þarfir, og gæta hagsmuna 
barna þeirra sjúklinga sem hafa geðsjúkdóma, fíknisjúkdóma eða alvarlega líkamlega 
sjúkdóma, og gæta þess að veittar séu réttar og viðeigandi upplýsingar 

 

• Sjá um að barnið og þeir sem bera ábyrgð á barninu fái upplýsingar (m.t.t. 
þagnarskyldu) um ástand þess veika, meðferð og möguleika á samveru fjölskyldu. 
Upplýsingar veittar m.t.t. þroska og aldurs barns.  

 

• Ræða við sjúkling um þarfir barnsins til að fá upplýsingar og meðhöndlun við hæfi og 
bjóða fram stuðning og handleiðslu í því samhengi. Með tilliti til þagnarskyldu skyldu 
heilbr. starfsmenn einnig bjóða barninu og þeim sem sjá um barnið að taka þátt í 
slíku samtali. Fá samþykki til þess að fylgja þessu eftir með hagsmuni barnsins í 
huga.  



Fjölskyldubrúin 

• Er stuðningur byggður á kenningum Williams R. Beardslee barnageðlæknis og 
fleiri. 

• Tilgangur: að tryggja að þarfir barnsins séu virtar og að úrræði verði til staðar 
sem styrkja foreldra og börn til að takast á við afleiðingar alvarlegra veikinda 
foreldra. 
 

Lykilatriði: 
• Stuðningur ekki meðferð 
• Bygging brúar milli foreldra og barna 
• Efling samskipta og skilnings innan fjölskyldu 
• Rof á þögn – gefa leyfi að ræða veikindi opinskátt 
• Miða við þarfir barna 
• Athygli á styrkleikum, vernandi þáttum og jákvæðum leiðum í lífi barna 
• Hófstilling á fræðslu og ráðleggingum 
• Þrýsta á viðeigandi úrræði fyrir börnin ef þarf 
• Hafa eftirfylgd – ekki yfirgefa of snemma 

 



Hugmyndafræði 
• Family systems theory (fjölskyldukerfakenning):  

• Sjónum beint frá einstaklingnum að samskiptum fjölskyldu innbyrðis og við aðra; 
aðilar eru háðir innbyrðis: erfiðleikar eins hafa áhrif á aðra innan kerfisins 

• Narrative approach (frásagna nálgun): 
• Að segja frá eigin sögum og hlusta á annarra getur leitt af sér nýjar sögur, nýja 

möguleika og nýjan veruleika. Hægt að skapa nýja sögu – hlutverk stuðningsaðila að 
tengja sögurnar 

• Change theories (breytingarkenningar): 
• Breyting er ferli sem tekur tíma. Tilgangur að skapa aðstæður fyrir breytingar, sem 

verða varanlegar. 

• Learning style theories (námskenningar): 
• Einstaklingar meðtaka og vinna úr upplýsingum á misjafnan hátt, innri þættir: 

viðhorf, gildi, tilfinningalegt jafnvægi, sjálfstrausti; ytri þættir. Álag, aðstæður, hæfni 
þess sem miðlar 

• Attachment theory (tengslakenning): 
• Þörf manneskju til að mynda náin tengsl og reyna að skilja þau sterku tilfinningalegu 

viðbrögð sem verða þegar þessum tengslum er ógnað eða þau bresta 



Fjölskyldustuðningur 

• Veikindi foreldra er þekktur áhættuþáttur fyrir vanlíðan barna og 
getur haft áhrif á þroska þeirra og geðheilsu 

 
• Foreldrar þurfa tækifæri og stuðning til að geta sjálfir rætt við 

börnin sín um áhrif veikindanna á fjölskyldulífið 
 
• Margir foreldrar veigra sér oft við að ræða við börnin sín um áhrif 

sjúkdómsins á fjölskyldulíf, oft af óöryggi við að valda þeim 
tilfinningalegum sársauka og erfiðleikum 

 
• Foreldrar oft óöruggir með það hvernig þeir eiga að ræða um erfið 

mál við börnin sín 
 
• Margt fagfólk forðast einnig þessa umræðu 

 



Verndandi þættir 

• Verndandi þættir í lífi barna efla þrautseigju þeirra og byggja á 
skilgreinanlegum stoðum 
– 1. Grunnstoð – Í lífi barnsins er einhver fullorðinn sem ,,er til staðar” 

– 2. Grunnstoð – Sjálfsmynd barnsins 

– 3. Grunnstoð – Barnið þarf að hafa getu, styrk, svigrúm og tækifæri… 
 

• Að börnum sé gert kleift að aðgreina sig frá veikindum foreldra 
 

• Sterkt og traust stuðningsnet 
 

• Góð ástundun í skóla og þátttaka í skipulögðu tómstundastarfi 
 

• Börn geta lifað góðu lífi þrátt fyrir erfiðleika ef þau búa við 
traust, öryggi, viðurkenningu, skilning og kærleika 



Fjölskyldubrúin á Íslandi 

• Innleitt á geðsvið LSH 2007 
 

• Innleitt af félagsráðgjöfum krabbameinsdeilda 2011 
 

• Árs þjálfun og handleiðsla eftir skipulagðri verkáætlun 
 

• Tilboð til foreldra sem treysta sér ekki óstudd að ræða ,,þessi” 
málefni við börnin sín 

 



Hvernig fer Fjölskyldubrúin fram 

• Stuðningur fer fram í a.m.k. 7 samræðum: 
– 1. samræður: Rætt við foreldra 

– 2. samræður: Rætt við foreldra 

– 3. samræður: Rætt við börn, eitt í einu 

– 4. samræður: Rætt við foreldra 

– 5. samræður: Fjölskyldufundur 

– 6. samræður: Rætt við foreldra 

– 7. samræður: Eftirfylgd ca. 6 mán. síðar 



Stuðningur við fjölskyldur á líknardeild byggir m.a. á: 

• Hugmyndafræði líknarmeðferðar  
• Sjúklingur og fjölskylda hans ein eining umönnunar 

• Fjölskylduhjúkrun 
• Upplýsingasöfnun og skráning upplýsinga 

• Uppsetning fjölskyldutrés 

• Stuttar fjölskyldusamræður með eða án sjúklings 

• Uppsetning hjúkrunaráætlunar  

• Framvinda skráð  

• Fjölskyldumeðferðarfræðum 
• Sjúklingur og fjölskylda ein eining – veikindi eins áhrif á alla 

• Tengsl innan fjölskyldunnar, samskipti  

• Fjölskyldusaga, áföll, hvernig brugðist áður við 

• Styrkleikar/veikleikar fjölskyldunnar  



 
Stuðningur við foreldra og barn/börn á deildinni 

 
 Markmið:  

 Veita stuðning við barnafjölskyldur í tengslum við sorg og 
yfirvofandi andlát 

 

Framkvæmd: 
• Foreldrum kynntur stuðningur  

 

1.  Samtal: Sjúklingur og/eða  maki 

2.  Samtal: Við barn/börn hvert í sínu lagi (barn/börn saman með foreldri) 

3.  Samtal: Fjölskyldufundur foreldrar/ foreldri með börnunum 

4.  Samtal: Hringt í eftirlifandi foreldri og boðið í samtal ca. 3-4 mán eftir andlátið 

  

 

 



Í dag: 

• Höfum hitt 5 fjölskyldur – 12 ungmenni 

• 13 ára – 28 ára 

• Tími frá samtölum að andláti sjúkling  

–2 dagar – 4 vikur 

• Mat á árangri? 

 

 



Úrræði 
• Fjölskyldubrú á krabbameinseiningu / líkn 
• Stuðningur/Fjölskyldubrú í Ráðgjafamiðstöð K.Í. 
• Námskeið hjá Ljósinu fyrir unglinga og börn 
• Ljónshjarta 

 
• Hjálpargögn: 

– Bæklingar: Mamma, pabbi hvað er að? Gefinn út af 
Krabbameinsfélaginu. 

– Hvernig tala ég við börnin? Foreldrar með krabbamein. LSH 
–  Bókin „Krabbameinið hennar mömmu“ eftir Valgerði Hjartardóttur. 

 Eftir andlát:   
– Hvað í veröldinni gerir maður þegar einhver deyr? Bók sem hentar 

börnum og unglingum 6-14 ára.  
– Börn og sorg eftir Sigurð Pálsson, 1998.  

 

https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf
https://www.krabb.is/media/baeklingar/2000mammapabbihvaderad.pdf


Bæklingar líknardeild 



Bæklingar líknardeild 



Lífið vissulega erfitt á tímum  

Líka gleðilegt 

Mikilvægt að 
börn/ungmenni fái stuðning  


