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£)e Ahrif krabbameinsgreiningar

Einstaklinga og fjolskyldukerfid allt

Born og unglingar had foreldrum
Geta att erfitt tilfinningalega og hegdunarlega (30%)

Allt ad 25% barna upplifir depurd og/eda kvida og 66ryggi,
erfidleika med svefn, einbeitingu eda eiga erfitt i skola

Morgum vegnar vel
Misreemi i hvad foreldrar vs unglingar segja

Aldur og proski vid greiningu og eiginleikar fjolskyldu draga
ur salraenu alagi barnsins



Hver er porfin?

Skimunartaeki mat & vanlidan 2016:

Vinsamlegast merktu vid hvort eitthvad af eftirtoldu hefur valdid pér erfidleikum sidastliona viku ad
medtoldum deginum i dag. Gaettu pess ad merkja annad hvort JA eda NEI vid hvert atridi.

Fjolskylduvandi

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

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

Moguleikar a barneignum 6 (4%) 0



Hver er porfin?

e Liknardeild:

— Ahaettupeettir a erfidleikum i sorginni - 8 paettir metnir

— Einn ahaettupattur ad vera med born undir 25 ara
e Arid 2015: 21 fjolskylda med bérn : 14.4 %
* Arid 2016: 9 fjdlskyldur med bérn: 5.2%
e Arid 2017: 19 fjolskyldur med born: 14.6%

- Ahersla é ad vinna fyrirbyggjandi

Urraedi: Hvetja til ad barn fdi upplysingar og taekifzeri
a ad kanna og tja viobroga sin
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 Arlega eru 0.3% fjlskyldna med born undir 18 ara aldri par
sem foreldri feer krabbamein

— 3.1% barna (0-18 ara) og 8.4 % ungmenna (19-25 ara) eiga

foreldri sem eru med eda hafa greinst med krabbamein
— Maedur oftar greindar en fedur

— Eitt af hverju fimm bornum upplifir andlat foreldris ur

krabbameini (1/7 yngri born — 1/4 ungmennum)

— AndlIatin oftar fedur en madur
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Rannsokn a stodu barna vio andlat foreldris

e Samstarf Rannsoknarstofnun i barna- og fjolskylduvernd,
Radgjafamidstod K.1. og fagfolks a
krabbameinseiningu/liknareiningu a LSH

1. Hluti: Rynihépar fagfdlks fra krabbameinsdeildum/liknardeild
v’ Akall eftir pjonustu (upplysingum og studningi)
v’ Vantar skipulagt mat og pjonustu fyrir fjdlskyldur
v Vantar mat @ adstadum og lidan barna




( vor/sumar 2016)

2. Hluti: Viotol vio syrgjendij@

e Viotol:
— Eftirlifandi foreldri (fedur)
— Barn/born eldri en 14 ara sem hofdu misst modur (10-25
ara)
— Afa og 6mmu
e 31 vidtal vid foélk ur 15 fjolskyldum:
— 12 fedur
— 11 ungmenni

— 8 médurommur og einn afi
— Maedur létust 2010-2014
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Samantekt

Skortur a greiningu og mati a salfélagslegri stodu og porfum
fjolskyldna par sem foreldri er med krabbamein

Verkferla vantar vardandi studning
Tilviljunarkennt vardandi upplysingagjof

Bornin gleymast — horft framhja porfum barna og rétti peirra til
upplysinga, patttoku og studningi

Starfsfolk velviljad en 6nnum kafid og vanmattugt

Kallad eftir lagaakveedum um réttarst6du barna m.a. tryggja peim
umgengni vid fjolskyldu latna foreldris

Kerfasamstarf kringum fjolskylduna oskipulagt og tilviljanakennt




3. Hluti: Fraedsla og tilbod um fjoélskyldubru til
foreldra med born.

v Kynningarvidtal um fjolskyldubrd og patttoku
v’ Fraedsluhluti: 10 fjdlbreytt erindi (x 2)

v’ Fjdlskyldubrud (7 vidtol)

v’ Mat & pvi sem veitt var

e 22 fjolskyldur i kynningarvidtal

* 18 konur —9 einstaedar T @ m )
* 4karlar—isambud NP N T N
e 35bo6rn (2-22 ara)

e Aldur foreldra 28-55 ara



Daemi : Norsk log

Heilbrigdisstarfsmonnum er skylt ad bera kennsl @, meta parfir, og geeta hagsmuna
barna peirra sjuklinga sem hafa gedsjukdoma, fiknisjukdéma eda alvarlega likamlega
sjukddma, og geeta pess ad veittar séu réttar og videigandi upplysingar

Sja um ad barnid og peir sem bera abyrgd a barninu fai upplysingar (m.t.t.
bagnarskyldu) um astand pess veika, medferd og moguleika a samveru fjolskyldu.
Upplysingar veittar m.t.t. proska og aldurs barns.

Raeda vid sjukling um parfir barnsins til ad fa upplysingar og medhondlun vid heefi og
bjoda fram studning og handleidslu i pvi samhengi. Med tilliti til pagnarskyldu skyldu
heilbr. starfsmenn einnig bjéda barninu og peim sem sja um barnid ad taka patt i
sliku samtali. Fa sampykki til pess ad fylgja pessu eftir med hagsmuni barnsins i
huga.




Fiolskyldubruin

e Erstudningur byggdur a kenningum Williams R. Beardslee barnagedlaknis og
fleiri.
* Tilgangur: ad tryggja ad parfir barnsins séu virtar og ad Urraedi verdi til stadar

sem styrkja foreldra og born til ad takast a vid afleidingar alvarlegra veikinda
foreldra.

Lykilatridi:

e Studningur ekki medferod

* Bygging bruar milli foreldra og barna

* Efling samskipta og skilnings innan fjolskyldu

* Rof a pogn — gefa leyfi ad reeda veikindi opinskatt
* Mida vid parfir barna

e Athygli a styrkleikum, vernandi pattum og jakvaedum leidum i lifi barna
* HOofstilling a freedslu og radleggingum

e Pprysta a videigandi Urraedi fyrir bornin ef parf

» Hafa eftirfylgd — ekki yfirgefa of snemma




Hugmyndafraeoi

Family systems theory (fjolskyldukerfakenning):
* Sjénum beint fra einstaklingnum ad samskiptum fjolskyldu innbyrdis og vid adra;
adilar eru hadir innbyrdis: erfidleikar eins hafa ahrif a adra innan kerfisins
Narrative approach (frdsagna nalgun):

* AQ segja fra eigin sogum og hlusta a annarra getur leitt af sér nyjar sogur, nyja
moguleika og nyjan veruleika. Haegt ad skapa nyja sogu — hlutverk studningsadila ad
tengja sogurnar

Change theories (breytingarkenningar):

* Breyting er ferli sem tekur tima. Tilgangur ad skapa adstaedur fyrir breytingar, sem
verda varanlegar.

Learning style theories (hamskenningar):

* Einstaklingar medtaka og vinna ur upplysingum a misjafnan hé,tt, innri paettir:
vidhorf, gildi, tilfinningalegt jafnveegi, sjalfstrausti; ytri peettir. Alag, adstaedur, haefni
bess sem midlar

Attachment theory (tengslakenning):

* porf manneskju til ad mynda nain tengsl og reyna ad skilja pau sterku tilfinningalegu
vidbrogd sem verda pegar pessum tengslum er 6gnad eda pau bresta



‘“' Fiolskyldustudningur
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e Veikindi foreldra er pekktur ahaettupattur fyrir vanlidan barna og
getur haft ahrif a proska peirra og gedheilsu

* Foreldrar purfa txekifeeri og studning til ad geta sjalfir reett vid
bornin sin um ahrif veikindanna a fjolskyldulifid

* Margir foreldrar veigra sér oft vid ad reeda vid bornin sin um ahrif
sjukddmsins a fjolskyldulif, oft af 66ryggi vid ad valda peim
tilfinningalegum sarsauka og erfidleikum

* Foreldrar oft 66ruggir med pad hvernig peir eiga ad raeda um erfid
mal vid bornin sin

* Margt fagfolk fordast einnig pessa umrsedu
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Verndandi paettir

Verndandi peettir i lifi barna efla prautseigju peirra og byggja a
skilgreinanlegum stodum
— 1. Grunnstod — I lifi barnsins er einhver fullordinn sem ,,er til stadar”
— 2. Grunnstod — Sjalfsmynd barnsins
— 3. Grunnstod — Barnid parf ad hafa getu, styrk, svigrum og taekifeeri...

Ad bornum sé gert kleift ad adgreina sig fra veikindum foreldra
Sterkt og traust studningsnet
GO0 astundun i skola og patttaka i skipulogdu tomstundastarfi

Born geta lifad godu lifi pratt fyrir erfidleika ef pau bua vid
traust, oryggi, viourkenningu, skilning og keerleika




Fidlskyldubrdin 4 fslandi %

Innleitt 4 gedsvid LSH 2007 <3 LanpspiT
Innleitt af félagsradgjofum krabbameinsdeilda 2011
Ars pjalfun og handleidsla eftir skipulagdri verkdaetlun

Tilbod til foreldra sem treysta sér ekki 6studd ad reeda ,,pessi”
malefni vid bornin sin




Hvernig fer Fjolskyldubrudin fram

e Studningur fer fram i a.m.k. 7 samraedum:

— 1. samraedur: Reett vid foreldra

— 2. samraedur: Reett vid foreldra

— 3. samraedur: Raett vid born, eitti einu
— 4. samraedur: Reett vid foreldra

— 5. samradur: Fjolskyldufundur

— 6. samradur: Raett vid foreldra

— 7. samraedur: Eftirfylgd ca. 6 man. sidar




Studningur vid fjélskyldur a liknardeild byggir m.a. a:

* Hugmyndafraedi liknarmedferdar

 Sjuklingur og fjolskylda hans ein eining umdnnunar

* Fjolskylduhjukrun

e Upplysingasofnun og skraning upplysinga
e Uppsetning fjolskyldutrés
e Stuttar fjolskyldusamraedur med eda an sjuklings
e Uppsetning hjukrunarazetlunar
* Framvinda skrad

* Fjolskyldumedferdarfreedum
e Sjuklingur og fjolskylda ein eining — veikindi eins ahrif a alla
* Tengsl innan fjolskyldunnar, samskipti
* Fjolskyldusaga, afoll, hvernig brugdist adur vid
 Styrkleikar/veikleikar fjolskyldunnar



Studningur vid foreldra og barn/b6rn a deildinni

Markmio:

Veita studning vid barnafjolskyldur i tengslum vid sorg og
yfirvofandi andlat

Framkvaemd:
* Foreldrum kynntur studningur

1. Samtal: Sjuklingur og/eda maki
2. Samtal: Vid barn/born hvert i sinu lagi (barn/bérn saman med foreldri)
3. Samtal: Fjolskyldufundur foreldrar/ foreldri med bérnunum

4. Samtal: Hringt i eftirlifandi foreldri og bodid i samtal ca. 3-4 man eftir andlatio



| dag: Sy ORY

Hofum hitt 5 fjolskyldur — 12 ungmenni
13 ara—28 ara

Timi fra samtélum ad andlati sjukling

— 2 dagar — 4 vikur

Mat a arangri?




Urrae0i
* Fjolskyldubri @ krabbameinseiningu / likn
* Studningur/Fjolskyldubru i Radgjafamidstod K.1.

 Namskeid hja Ljoésinu fyrir unglinga og born
* Ljonshjarta

* Hjalpargogn:
— Baeklingar: Mamma, pabbi hvad er ad? Gefinn ut af
Krabbameinsfélaginu.
— Hvernig tala ég vid bornin? Foreldrar med krabbamein. LSH
— BOokin ,,Krabbameinid hennar mommu* eftir Valgerdi Hjartardottur.
Eftir andlat:

— Hvad i verdldinni gerir madur pegar einhver deyr? Bok sem hentar
bornum og unglingum 6-14 ara.

— BOrn og sorg eftir Sigurd Palsson, 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

Baklingar liknardeild

LANDSPITALE

Lasn srite

per b werith sage ad pabbi hinn s& mijag weilur Sarkillid gerr alt sem pad petur
aft pabba pirom 5 vel op =2 akki med verkl, en [ milur getum wid etk l=knad
hann fannig ad hann ddiet helbigd atur

pegar folk eny svona mikid velt stadar aminn @dd enpur eins og 3o og at
h=pit 4 sarfsemi hare. i petum =84 pad medial anmars 4 v ad pabbi pinn s
meirg, vill elddi borda efa drekka ans og 3ur og Sndunin hefor imvel bragst. bessar
breytingar gefa til kymra ad pabhi pion & af) deay.

Hvada breytingar mun ég sja?

pegar dasdatundin ndlgest vertur Sndunin oft hivesar og gebr cofith annad ot
firari eda heegar. Sumir werda dndlegr, en padl ar pd migaft. Munnur o vanr geia
bomad og b4 er munnurinn beytiur med vaini of varasahi bornn 2 var

g getr langat all vera hjd pabha pirum, s=m getwr jaiovel enn heyrt | ber og sgmiad
nidwist pina pa Fann get edc talal wl pig Sumum finnst et efa vl helst ecki e
hid peim sem er deyiand o vila frekar vera heima eda med winum sum. bad &
effingt og bo farft s a8 Bta per ba ilavegra e mad e lia aheg eflieg ad
bskja erfitt & boma og 5@ pabba sinn svona mikid velian en fiad e hins vegar lka
mikdls vini all koma g dvefia b homum pa hann gef s samd pér. bal) arf ekki
erdilega 3 soppa leng, bara ad laki vid 3 stofunni kars en e s fmmmi B o vit
ekl koma §heimscsn getr pd sent sidabod sjalmrreﬁetlr? edla vini. Margum
Wthur pa Bsstur med ad hata komil) | heimeotn heldur en a hafa sleppt e

Hvernig mun mér lida?

pegar entwe mdiominn & ad deyja upplium vid magvislegr tifrningar. Vil pelum
werid mjog sorgmeedd, fundidd fyrir reifi og fundist petia alk miy nogingdegt
Sundum Fnnum il ek v reiny [einbvem tma of eum akeg dofin. Fd & engin
tifinning réfi efl ning en had & mikikegt ad @b wm hvemig bér b il tinga op
wini sem pata weit udning

Hvad tekur petta langan tima?

Sumir eru | marga dega syfjati o shppir afur en el deyja en Sundum deyr fok
shyndiem. rall e mjbg migaint og breyiingar pata onfd 4 shuthum tima. Fad sem bl
harit a8 vila erad sarkRilad fyigi: mjoz vel med |i%an pabba bins og bregs fjot vl
bannig aih horam |5 altaf sem best. A pessum tima =tir pd ad reyna i borda og
drekka, horl 4 gmaiid og kb vild wini pira eirs og vanalega.



Baklingar liknardeild

LANDSPITALI

LAMDSPITALI

Upplysingar sem foreldrar/forrddamenn geta notad pegar reda parf
vid born um yfirvofandi andlét. A=tladur aldur barns 5-11 ara.

bér hefur verid sagt ad mamma bin s& mjog veik. Starfsfolkid genr allt sem pad getur til
ad mémmu pinni 131 vel, en pul midur getum vid ekki l2knad hana pannig 2d han ndi
aftur heilsu.

Stundum pegar folk er mjdg miked veikt starfar likaminn ekl lengur eins og venjulega.
Vid getum 540 belfa gerast af pul ad flk sefur meir, vill ekki borda eda drekka og
dndunin hefur jafnvel breyst Pessar breytingar hafa vend ad koma hjd mémmu pinni
og starfsfalkid heldur ad hin sé ad deyja ndna.

Degar likami mdmmu pinnar heettir a starfa eins og hann & ad gera, getur heyrst meira
pegar htn andar.

Dig getur langad ad vera hjd mammu pinni, sem getur enn heyrt | pér og veit af pér hj
sér, b6 hin geti ekki talad wa pig. Sum bom vilja helst ekkivera hjd mommu sinni
begar htn er svona mikid veik og bad er allt | lagL

bad er alveg edlilegt ad bykja erfitt 20 koma og sja mdmmu sina svona mikid veika en
bad er hins vegar lika mikils virdi ad koma og vera hjd henni ba hin geti ekki svarad
bér. pad parf ekki endilega ad stoppa lengi, bara ad kikja vid 4 stofunni hennar en vera
svo frammi eda fara heim. Ef pd vilt ek koma [ heimsdkn getur pd sent skilabod, kort
eda mynd med peim sem fer [ heimsékn til hennar. Margum lidur samt betur med ad
hafa komid | heimsikn heldur en ad hafa sleppt pui.

begar einhver er ad deyja getum vid fundid fynr margvislegum tilfinningum. Vid gefum
venid mjdg sorgmzdd, fundid fynr reidi og fundist petta allt mjig nuglingslegt Mundu
bara ad pad er engin rétt eda réng lidan.

Ef pad er eitthvad sem bu skilur ekki eda hefur ahyggjur af, spurdu einhvern fullordinn
sem getur hjdlpad pér. bu tekur sjdlfsagt eftir pul ad fullordnir | fjdlskyldunni enu lika
daprir eins og pu, en peir vilja samt hjglpa pér.

Sumir eru | marga daga syfjadir og slappir adur en peir deyja en stundum verda
breylingar & stuttum fima. Pad er mjog misjafnt. bad sem pa parft ad vita er ad
starfsfalkid fytgist mjog vel med hvernig mammu pinni lidur og gefur henni meiri yf
eda annur byf til a3 henni i3 alltaf sem best.



v'Lifid vissulega erfitt 8 timum

v'Lika gledilegt

v'Mikilvaegt ad
b6érn/ungmenni fai studning




